Universidade
Estadual de LondRina

THALITA DA ROCHA MARANDOLA

DE QUAL CUIDADO ESTAMOS FALANDO?
A CARTOGRAFIA DE UMA USUARIA CIDADA GUIA SURDA
NA BUSCA PELO DIREITO DO CUIDADO EM SAUDE

Londrina
2023



THALITA DA ROCHA MARANDOLA

DE QUAL CUIDADO ESTAMOS FALANDO?
A CARTOGRAFIA DE UMA USUARIA CIDADA GUIA SURDA
NA BUSCA PELO DIREITO DO CUIDADO EM SAUDE

Defesa da tese apresentada ao Programa de
Pos-Graduagdo em Saude Coletiva da
Universidade Estadual de Londrina (UEL), como
requisito parcial a obtencao do titulo de Doutora
em Saude Coletiva.

Orientadora: Prof.? Dr?. Regina Melchior.

Coorientadora: Prof?® Dr® Josiane Vivian de
Camargo Lima.

Londrina
2023



Ficha de identifica o daobra elaborada pelo autor, atrav s do Programa de Gera o
Automatica do Sistema de Bibliotecas da UEL

M311 Marandola, Thalita da Rocha.
De qual cuidado estamos falando? : A cartografia de uma usuaria-cidada-guia
surda na busca pelo direito do cuidado em saude. / Thalita da Rocha Marandola.
- Londrina, 2023.
170 f.:ii.

Orientador: Regina Melchior.

Coorientador: Josiane Vivian de Camargo Lima.

Tese (Doutorado em Saude Coletiva) - Universidade Estadual de Londrina,
Centro de Ci ncias da Saude, Programa de P6s-Gradua o em Saude Coletiva, 2023.

Incfui bibliografia.

1. Pessoa com DeficiMcia - Tese. 2. Surdez - Tese. 3. Cuidado em Saude -
Tese. 4. Educa o Permanente em Saude - Tese. |. Melchior, Regina. Il. Lima,
Josiane Vivian de Camargo. lll. Universidade Estadual de Londrina. Centro de
C ncias daSaude. Programa de P6s-Gradua ao em Saude Coletiva. V. Titulo.

CDU 614




THALITA DA ROCHA MARANDOLA

DE QUAL CUIDADO ESTAMOS FALANDO?
A CARTOGRAFIA DE UMA USUARIA CIDADA GUIA SURDA
NA BUSCA PELO DIREITO DO CUIDADO EM SAUDE

Defesa da tese apresentada ao Programa de
Pos-Graduacdo em Saude Coletiva da
Universidade Estadual de Londrina (UEL), como
requisito parcial a obtencao do titulo de Doutora
em Saude Coletiva.

BANCA EXAMINADORA

Orientadora: Prof. Dr?. Regina Melchior
Universidade Estadual de Londrina — UEL

Prof. Dr?. Maira Sayuri Sakay Bortoletto
Universidade Estadual de Londrina — UEL

Prof. Dr2. Ana Lucia Abrahao da Silva
Universidade Federal Fluminense — UFF

Prof. Dr2. Nubia Garcia Vianna Universidade
Estadual de Campinas — UNICAMP

Prof. Dr2. Bianca Ribeiro Pontin
Universidade Federal do Rio Grande do Sul —
UFRGS

Londrina, 27 de fevereiro de 2023.



Dedico o fruto desta experiéncia a
comunidade surda brasileira, que por
meio da resisténcia demonstrou que
todos nos temos espaco de fala na

sociedade.

Todos nos!



AGRADECIMENTOS

Minha enorme gratiddo a Deus, Autor e Consumador de toda a minha fé. Meu Mestre

e Guia a quem declaro minha total dependéncia. Muito obrigada!!!

A minha familia, seio da minha histdria, pessoas que compartilham o cuidado e o
amor. Amo fazer parte deste nucleo! Entendo ser importante nomear cada um aqui,
pois 0 apoio singular permitiu ocupar este espago que hoje € a Universidade. Mae,
minha Madre, minha mamae, se for possivel engravidar ainda mais esta palavra seria
com o adjetivo Célia. Agradeco a ti, mae, por sempre, independente das variaveis da
vida, independente da sua dor, vocé escolheu estar ao meu lado. Nossa parceria aqui
€ de alma e ultrapassa qualquer entendimento. A Unica coisa que eu posso fazer com
o coracgao é glorificar a Deus pela tua vida. Amo-te. Ao meu papai Paulo Sérgio, que
além de paizédo € um super vovo, o melhor avé do mundo, cuida dos meus pequenos
com um amor que nao cabe no peito, muito obrigada por todo apoio. Aos meus irmaos
Paulo Sérgio Jr. e Felipe (In memoriam), obrigada! Como irma mais velha, o meu
primeiro campo na pratica do cuidar se deu com vocés. Ao meu esposo Anténio
Marcos, meu amor, meu parceiro € amigo, homem valoroso e de bom coragéo, muito
obrigada por cuidar de mim, por me amar, por trazer chocolate quando estava
estressada, por segurar as pontas com nossos tesouros, com nossa casa. E, por ter
aprendido a cozinhar! Obrigada pela compreensao e por apostar nesse sonho do

doutorado. Muito obrigada!

Aos meus pequenos tesouros, Lorenzo e Lorena, obrigada por serem os motivos dos
meus sorrisos, das minhas lagrimas, das minhas orag¢des. Obrigada por atribuirem a

mim a melhor titulacdo que eu poderia ter - o de ser - mae. Amo voceés!

As minhas orientadoras, queridas e humanas orientadoras. Professora Regina
Melchior, uma mulher forte, objetiva e de coracéo sensivel. Agradego por me adotar
DESDE o primeiro ano do curso de enfermagem, sempre esteve comigo, no meu
desenvolvimento profissional e pessoal, sempre estava ela. Agradeco pelo voto de
confianca e pela persisténcia. A Professora Josiane Vivian, mulher calma,
observadora e corajosa te agradeco pela disposicao e disponibilidade, pelas

conversas e pelos conselhos de mae e amiga, obrigada pela aposta feita em mim.



Com vocés eu aprendi sobre o acolhimento pratico, sobre o considerar o outro como
locutor valido fora dos livros, com vocés aprendi muuuuuitos conceitos ferramentas

no ao vivo! Obrigada pela oportunidade de estar com voceés!

Minha gratidao as queridas professoras que compuseram a banca, mulheres a quem
nutro grande admiragao. A paciéncia e as contribuicbes dedicadas a discusséo da

tese produziram afetagdes importantes para minha formagao. Meu muito obrigada!

Ao Departamento de Saude Coletiva da Universidade Estadual de Londrina, obrigada
pelo apoio na minha construcao da tese, pelas oportunidades de estar e aprender com

voceés, gratidao!

Ao grupo de pesquisa “Trabalho e o Cuidado em Saude”, deixo registrado meu
agradecimento pelas trocas de experiéncias, pelos incentivos, pelo apoio durante a
pesquisa, pela acolhida, pelo processamento do campo. Nao vejo a hora do nosso

reencontro presencial!

Ao Cismepar, servico de saude que aceitou participar deste processo cartografico
junto conosco, instituicdo séria que busca contribuir com o Sistema Unico de Saude e

produzir o cuidado a toda a populagcéo, o meu muito obrigada!

Agrade¢o a comunidade surda Ministério Licdo de Amor, vocés me ensinaram e
continuam ensinando muito, ndo apenas sobre a fé, mas sobre o amor de Deus nas

agdes com o outro. Obrigada queridos, por todos os sinais de carinho!

Minha gratidao ao casal Sandra e Fabio, familia segundo o coracado de Deus! Foi com
vocés que aprendi a amar a Libras, a amar a comunidade surda e a fortalecer minha
fé independente de religido. Vocés ndo tém dimensdo da importancia que tém na

minha vida, muito obrigada!



E preciso ser surdo para entender...

Como é ‘“ouvir” uma mao? Vocé precisa ser

surdo para entender!

O que é ser uma pequena crian¢a na escola,
numa sala sem som com um professor que fala,
fala e fala e, entdo, quando ele vem perto de
vocé ele espera que vocé saiba o que ele disse?

Vocé precisa ser surdo para entender!

Ou o professor que pensa que para torna-lo
inteligente vocé deve, primeiro, aprender como
falar com sua voz assim, colocando as m&os no
seu rosto por horas e horas sem paciéncia ou fim,
até sair algo indistinto assemelhado ao som?

Vocé precisa ser surdo para entender!

Como é ter alguém a gritar pensando que ira
ajuda- lo a ouvir ou ndo entender as palavras de
um amigo que esta tentando tornar a piada mais
clara e vocé ndo pega o fio da meada porque ele

falhou? Vocé precisa ser surdo para entender!

Como ¢ ter que depender de alguém que pode
ouvir para telefonar a um amigo ou marcar um
encontro de negdcios e ser forgado a repetir o
que é pessoal e, entdo, descobrir que seu
recado nao foi bem transmitido? Vocé precisa

ser surdo para entender!

Como é ser surdo e sozinho em companhia dos
que podem ouvir e vocé somente tenta
adivinhar, pois ndo ha ninguém la com uma méo
ajudadora enquanto vocé tentar acompanhar as
palavras e a musica? Vocé precisa ser surdo

para entender!

Faga-me sentir igual a vocé!

Willard J. Madsen (escritor e surdo).



RESUMO

MARANDOLA, Thalita da Rocha. De qual cuidado estamos falando? a cartografia
de uma usuaria-cidada-guia surda na busca pelo direito do cuidado em saude.
2021. 170 f. Tese (Doutorado em Saude Coletiva) — Universidade Estadual de
Londrina, Londrina, 2023.

O cuidado em saude € um acontecimento que compreende o encontro entre usuarios
e trabalhadores, espago onde a comunicagao € uma importante estratégia para que a
producado do cuidado seja efetivada. A pessoa surda que faz uso da lingua de sinais -
como principal meio de comunicagao - pode ter este meio como barreira ao acesso
dela aos servigos de saude, uma vez que nestes locais a lingua predominante € o
portugués oral. Diante deste contexto, buscou-se acompanhar e analisar os caminhos
percorridos por uma usuaria surda, na busca pelo seu direito ao cuidado em saude.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa com perspectiva cartografica que possibilitou a
utilizacdo de ferramentas como o usuario-cidadao-guia (UCG) enquanto dispositivo
para nos conduzir durante sua trajetéria rumo ao cuidado em saude; o Diario
Cartografico (DC) enquanto recurso para anotagdes, apreensdo e reflexdo dos
acontecimentos e, a estratégia de Educacdo Permanente em Saude (EPS) que
possibilitou a reflexdo das praticas de saude dos trabalhadores envolvidos na
producao do cuidado da usuaria-cidada-guia surda. O campo de estudo teve como
partida um ambulatério de especialidades em saude de um municipio de grande porte
da regidao sul do pais. O periodo de acompanhamento em campo ocorreu de
outubro/2020 a outubro/2021. As analises foram realizadas a partir do referencial
tedrico da micropolitica do trabalho. A partir de situagcées que indicavam barreira de
acesso aos servigos, vivenciados com e pela a UCG, e a vivéncia com os
trabalhadores dos servigos de saude foram registradas reflexdes que eram produzidas
nos encontros, que foram organizados nos seguintes topicos: acolher e ser acolhido,
analise que aborda o acolhimento nos processos de trabalho do ambulatério de
especialidades. Alguns desafios apontados no acolhimento, foram discutidos no
segundo tépico sobre o que é diferente, o que é “anormal” segundo uma perspectiva
do funcionamento do corpo bioldgico e quais formas de (re)existir. Na sequéncia,
foram discutidas as percepgdes sobre o que é o cuidado e, por ultimo, a comunicacao
como ferramenta na produgao do cuidado em saude. As consideragdes parciais que
fazemos desta caminhada com a usuaria-cidada-guia surda € que o cuidado é uma
construcdo continua de atos e agdes que sofrem influéncias dos processos de
subjetivagdo que atravessam os atores envolvidos nesta produc¢do. As concepgdes
histéricas sobre o que é a pessoa com deficiéncia influenciam na forma como cuidados
destes usuarios. O cuidado esta diretamente relacionado ao processo de trabalho em
saude e, desta forma, precisa ser analisado a partir de um referencial que contemple
suas especificidades. A educacdo permanente em saude foi uma importante
ferramenta para a ressignificagdo do acolhimento a pessoa surda e permitiu
mudancas no processo do trabalho que sensibilizou a equipe para uma nova forma
de cuidar em saude. Faz-se necessario, portanto, o incentivo e a oportunizacédo de
espacos para EPS no cotidiano do trabalho, de forma a permitir que os trabalhadores
reflitam suas praticas do cuidado, independente, das caracteristicas que o usuario
possua.



Palavras-chave: cuidado em saude; pessoa com deficiéncia; surdez; educacao
permanente em saude.



ABSTRACT

MARANDOLA, Thalita da Rocha. What care are we talking about? the cartography
of a deaf user-citizen-guide in the search for the right to health care. 2021. 170 p.
Thesis (Doctorate in Collective Health) — State University of Londrina, Londrina, 2023.

Health care is an event that comprises the encounter between users and workers, a
space where communication is an important strategy for the production of care to be
effective. The deaf person who uses sign language - as the main means of
communication - may have this medium as a barrier to their access to health services,
since in these places the predominant language is oral Portuguese. Given this context,
we sought to monitor and analyze the paths taken by a deaf user, in search of her right
to health care. This is a qualitative research with a cartographic perspective that
allowed the use of tools such as the user-citizen-guide (UCG) as a device to guide us
during its trajectory towards health care; the Cartographic Diary (DC) as a resource for
notes, apprehension and reflection of the events and, the Permanent Education in
Health (EPS) strategy that allowed the reflection of the health practices of the workers
involved in the production of care for the deaf user-citizen-guide . The field of study
had as its starting point an outpatient clinic of health specialties in a large city in the
southern region of the country. The field monitoring period took place from
October/2020 to October/2021. The analyzes were carried out based on the theoretical
framework of the micropolitics of work. From situations that indicated a barrier to
accessing services, experienced with and by the UCG, and the experience with health
service workers, reflections that were produced in the meetings were recorded, which
were organized into the following topics: welcoming and being welcomed, analysis that
addresses welcoming in the work processes of the specialty outpatient clinic. Some
challenges pointed out in welcoming were discussed in the second topic about what is
different, what is “abnormal” according to the perspective of the functioning of the
biological body and what ways of (re)existing. Next, perceptions about what care is
and, finally, communication as a tool in the production of health care were discussed.
The partial considerations we make of this walk with the deaf user-citizen-guide is that
care is a continuous construction of acts and actions that are influenced by the
subjectivation processes that cross the actors involved in this production. Historical
conceptions of what a person with a disability is influences the way in which these
users are cared for. Care is directly related to the work process in health and, therefore,
needs to be analyzed from a framework that contemplates its specificities. Permanent
health education was an important tool for redefining the reception of deaf people and
allowed changes in the work process that sensitized the team to a new way of health
care. Therefore, it is necessary to encourage and provide spaces for EPS in the daily
work, in order to allow workers to reflect their care practices, regardless of the
characteristics that the user has.

Keywords: health care; people with disabilities; deafness; permanent education in
health.



RESUMEN

MARANDOLA, Thalita da Rocha. ¢De qué cuidado estamos hablando? Ila
cartografia de un usuario-ciudadano-guia sordo en la busqueda del derecho a la salud.
170 p. Tesis de Doctorado en Salud Colectiva - Universidade Estadual de Londrina,
Londrina, 2023.

El cuidado de la salud es un evento que comprende el encuentro entre usuarios y
trabajadores, un espacio donde la comunicacion es una estrategia importante para
que la produccién del cuidado sea eficaz. La persona sorda que utiliza la lengua de
seflas -como principal medio de comunicacion- puede tener ese medio como una
barrera para su acceso a los servicios de salud, ya que en estos lugares el idioma
predominante es el portugués oral. Ante este contexto, buscamos monitorear y
analizar los caminos recorridos por una usuaria sorda, en busca de su derecho a la
salud. Se trata de una investigacién cualitativa con perspectiva cartografica que
permitié utilizar herramientas como la guia-usuario-ciudadano (UCG) como dispositivo
para guiarnos durante su trayectoria hacia el cuidado de la salud; el Diario Cartografico
(DC) como recurso de apunte, aprehension y reflexion de los hechos vy, la estrategia
de Educacion Permanente en Salud (EPS) que permitié la reflexién de las practicas
de salud de los trabajadores involucrados en la produccion del cuidado al usuario
sordo -guia-ciudadano. ElI campo de estudio tuvo como punto de partida un
ambulatorio de especialidades de la salud en una gran ciudad de la regién sur del
pais. El periodo de monitoreo de campo se desarrollé de octubre/2020 a octubre/2021.
Los analisis se realizaron a partir del marco tedrico de la micropolitica del trabajo. A
partir de situaciones que indicaron una barrera para acceder a los servicios, vividas
con y por la UCG, y la experiencia con los trabajadores de los servicios de salud, se
registraron las reflexiones que se produjeron en los encuentros, que se organizaron
en los siguientes temas: acoger y ser acogido, analisis que aborda la acogida en los
procesos de trabajo del ambulatorio de especialidades. Algunos desafios sefalados
en la acogida fueron discutidos en el segundo tema sobre qué es diferente, qué es
“anormal” segun la perspectiva del funcionamiento del cuerpo biolégico y qué formas
de (re)existir. A continuacion, se discutieron las percepciones sobre lo que es el
cuidado y, finalmente, la comunicacién como herramienta en la produccion del cuidado
en salud. Las consideraciones parciales que hacemos de este paseo con el usuario-
ciudadano-guia sordo es que el cuidado es una construccion continua de actos y
acciones que son influenciados por los procesos de subijetivacion que atraviesan los
actores involucrados en esta produccion. Las concepciones histéricas de lo que es
una persona con discapacidad influyen en la forma en que se atiende a estos usuarios.
El cuidado esta directamente relacionado con el proceso de trabajo en salud vy, por
tanto, necesita ser analizado desde un marco que contemple sus especificidades. La
educacion permanente en salud fue una herramienta importante para redefinir la
acogida de las personas sordas y permiti6 cambios en el proceso de trabajo que
sensibilizaron al equipo para una nueva forma de atencion a la salud. Por lo tanto, es
necesario incentivar y brindar espacios para las EPS en el trabajo diario, a fin de
permitir que los trabajadores reflejen sus practicas de cuidado, independientemente
de las caracteristicas que tenga el usuario.



Palabras Clave: salud; persona con discapacidad; sordera; educacion permanente
en salud.
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1 QUERIDO DIARIO

Querido diario, vocé nem imagina o tamanho da emogao que vivi ao
reencontra-lo apos este longo periodo em que ficamos distantes - cerca de 25
anos ou mais. Lembro-me que ganhei vocé de presente quando ainda tinha 8
anos de idade, um presente lindo dos meus pais e que eu curtia demais. Adorava
escrever minha rotina em suas paginas brancas com linhas cor de rosa e que
trazia no centro de cada pagina uma marca d'agua no formato de flor (era uma

rosa - cor de rosa).

Revendo minhas ingénuas anotagdes percebo o quanto de
cumplicidade existia entre nés, pois embora eu soubesse que podia contar com
vocé em todos os momentos, deixei de fazer algumas anotagdes importantes e
até arranquei algumas paginas que somente nds dois conhecemos. Em vocé,
cada detalhe ou simples evento da vida cotidiana se transformava em

importantes confidéncias que eu adorava fazer.

Mas, logo que te vi abandonado ali num canto da gaveta da mesinha
de cabeceira de papai percebi que suas vivas cores ja nao estavam tao vivas e
deram lugar a um tom desbotado pela agdo do tempo. No entanto, vocé continua
despertando em mim uma avalanche de sentimentos bons, principalmente,
porque guardei em vocé as melhores experiéncias da pré-adolescéncia
explicitada em minha escrita, nos mondlogos e/ou diferentes modos de

expressar e processar as emogoes por mim vividas.

A vida adulta tem me trazido crescimento pessoal, momentos felizes
(outros nem tanto), mas também, inumeros desafios no meu dia a dia. Porém é
na vida académica que tenho sentido uma semelhanga enorme desta nossa
aproximacao ocorrida ha pelo menos duas décadas, pois, vocé meu
companheiro inseparavel tao real e tdo ludico ao mesmo tempo - produzido a
partir de sonhos e fantasias infantis - pode ser considerado um precursor do

diario que tem me acompanhado, ha tempos, em meu universo académico.
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Trata-se do meu diario de trabalho em campo onde eu anoto os
sentimentos e implicagdes vivenciadas com o outro, o outro que pode ser o
usuario ou trabalhador do servigo de saude. Anoto também, diferentes nuances
de encontros, desencontros, alegrias, tristezas, frustragbes, limitacbes e
impoténcia. Sentimentos estes que possibilitam guardar e resgatar com
fidelidade as sensacdes experimentadas no campo de pesquisa, principalmente,
quando se trata de uma pesquisa sobre a produg¢ao do cuidado de um cuidado

que vivenciei na pratica, ainda crianga, no meu ambiente familiar.

Como dito anteriormente, desde a infancia me aproximei daquilo que
eu entendia/considerava como cuidado e a construcdo do eu-pesquisadora
sempre esteve direcionada por esta minha implicagdo. Na graduacéao tive a
oportunidade de me inserir num grupo de pesquisa enquanto discente de
Iniciacao Cientifica (IC) e me aproximar inicialmente da tematica de Educacgao
Permanente em Saude (EPS), com o meu Trabalho de Conclusdo do Curso
(TCC) experimentei o cuidado a partir da Atengcao Domiciliar (AD) no mesmo
grupo de pesquisa, mas com um titulo novo: “Tecendo o cuidado na Atengao
Domiciliar”. Em seguida, passei pela Residéncia Multiprofissional em Saude da
Familia (RMSF), que oportunizou conhecer o cuidado na pratica de saude a partir
dos encontros com usuarios, das trocas de experiéncias entre/com os

profissionais e demais colegas de formacao.

Depois de um longo periodo de turbuléncia na vida pessoal retorno a
academia para buscar qualificagao profissional no curso de mestrado. No meu
ponto de vista a pesquisa é a maneira de eu me debrugar sobre aquilo que de
algum modo “me instiga”, e que me faz investir tempo para refletir sobre as

vivéncias e experiéncias compartilhadas ao longo do percurso.

A proposta de pesquisa apresentada ao processo de selegcdo do
Mestrado em Saude Coletiva, inicialmente, versava sobre o cuidado em saude
com a populagao surda, mas em conjunto com o grupo de pesquisa e minha
orientadora optamos por continuar a pesquisa sobre o cuidado, porém, no ambito
da atencao domiciliar. Foi um processo rico que permitiu a minha aproximacgao

com a cartografia enquanto forma de produzir e consumir pesquisa em saude, a
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partir dela fui apresentada ao dispositivo de pesquisa usuario-cidadao-guia
(UCG) e entao, refleti sobre os aspectos relacionados a produgédo do cuidado
dos individuos e da familia, ao acompanhar uma familia do territério da atencao
basica na sua formacgao de rede e na construcdo do cuidado, tema da minha

dissertacao.

Com a aprovacédo no processo de selecdo do doutorado surgiu a
oportunidade de trabalhar com a tematica da surdez que ha tempos vem
acompanhando minha vida pessoal e profissional. Tendo desta vez, a
possibilidade de realizar a cartografia de um usuario surdo, uma vez que no
projeto de pesquisa do grupo naquele momento, a produg¢do do cuidado em

saude a pessoa com deficiéncia era objetivo principal do estudo.

Mas, por que a pessoa surda? Foi o que me perguntaram em um dos
nossos encontros realizados de modo remoto, online, com o grupo de pesquisa.
Embora eu ja sentisse em meu corpo a vontade de pesquisar a pessoa surda,

ainda nao tinha parado para pensar o porqué deste desejo.

Nao tenho familiares surdos, mas tive encontros com surdos em
varios momentos da minha vida, que me dao a sensacgao de que eles sempre
estiveram ali. Lembro-me do primeiro registro naquele velho bloquinho (diario)
do contato inicial com uma pessoa surda que ocorreu dentro de um énibus de
transporte coletivo lotado, indo para a escola, ainda no Ensino Fundamental. O
empurra-empurra e a luta para ocupar um espaco na barra de ferro fixada no
teto do coletivo, era uma constante, na busca por equilibrio e, claro, para néo
sofrer uma queda daquelas. Outros tantos corpos disputavam o mesmo espaco
que eu, mas em meio a tanta agitagcdo parecia que ninguém se enxergava.
Conforme me deslocava para o fundo do coletivo, ouvia muitas falas isoladas: -
Menina, o cachorro da vizinha latiu a noite inteira [...]. -Vocé viu o capitulo da
novela de ontem, ndo acredito que [...] — Cara, eu tenho que pagar o fiado que
peguei no Zé [...]. E nesse curto trajeto ia passando por pessoas e histérias
distintas e de repente observei uma movimentagao estranha, diferente. Eram
maos que gesticulavam o tempo todo e que em sincronia com as expressdes

faciais do seu emissor parecia dizer/comunicar algo. E diziam mesmo. Mas, eu
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nao entendia absolutamente nada daqueles gestos. Tratava-se de duas pessoas
que fazendo gestos uma para outra pareciam estar conversando. E sim! Aquelas
pessoas estavam conversando por meio de gestos. E assim, naquele movimento
do 6nibus. ora se equilibrando em espacos apertados. ora se esbarrando numa
susto! Quase todos os passageiros esbravejam devido aquela parada brusca
que o motorista do dnibus fez, a qual levou alguns passageiros ao chao. E, eu
sO nao cai, literalmente, porque tinha uma senhora do meu lado que fora
sustentada por outra pessoa, que por sua vez, se apoiava numa outra - como
num efeito domindé - mas num espaco tao apertado que nao era possivel sequer
derrubar todas as pegas ao mesmo tempo (no caso, as peg¢as do dominé éramos

nds, os passageiros do 6nibus).

Por outro lado, aquela dupla que gesticulava o tempo todo, também,
gritou emitindo sons pouco compreensiveis, mas ao considerar suas expressoes
faciais parecia estar falando alguns palavrdes. Passado o susto todos voltaram
a conversar, tranquilamente, inclusive, a dupla que produzia gestos com as
maos. Alguns minutos apos chegou o momento do meu desembarque, desci do
Onibus e fiquei na calgada olhando o coletivo se afastar de mim. No meu
pensamento algumas questdes: aquelas “mimicas” diziam o qué? Seria um

cédigo? Uma linguagem?

Ja no ano seguinte participei de um retiro espiritual e numa das
atividades grupais havia um casal que também interagia por meio de gestos.
Confesso que depois que os vi ndo mais consegui disfargcar minha enorme
curiosidade e na mesma propor¢cdo, passei a admira-los enquanto se
expressavam por gestos e expressao facial (como a dupla que encontrei no
Onibus), e claro, eu fiquei muito encantada com aquele casal. Sendo aquela, a
minha grande oportunidade de me aproximar, de conhecer e tentar entender

aquele modo de comunicacgao que tanto me encantava.

Percebi que a mocga falava com as maos e, as vezes, com a boca, ja
0 rapaz era “mudo”. Eu disse um “o0i” bem timido e meio sem jeito, mas, depois

desta tentativa de comunicagdo (em portugués falado, € claro), a moga me
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convidou para participar das reunides de um grupo com pessoas surdas e com
ouvintes (pessoas que ouvem), mas eu que sempre tive dificuldades para lidar
com minha timidez, acabei perdendo a oportunidade de interacdo social com
aquele grupo. Neste ponto, talvez pulse uma identificagdo com as minhas
limitagdes, pois, me via naquele processo de se comunicar, justamente, por ndo
conseguir me comunicar. Estava aprendendo aos poucos que poderia explorar

outras potencialidades.

Anos mais tarde, eu estava participando de um grupo de musica da
igreja, minha fungéo era cuidar e organizar das "transparéncias" que projetavam
as letras das musicas tocadas durante os cultos. Na ocasido eu era rotulada
como: a menina do retroprojetor. No altar da igreja o equipamento de
retroprojecao tinha uma posi¢cao estratégica e ninguém conseguia ver quem o
operava, e como a garota responsavel pela troca das “transparéncias” precisava
ficar escondida, dificilmente alguém me enxergava e/ou me percebia a ndo ser

quando algo dava errado, uma falha (p. ex. o atraso na troca das transparéncias).

Neste periodo, o grupo de musica recebeu duas inscricbes para
participar de um curso de Lingua Brasileira de Sinais (Libras), inscri¢des estas,
que foram destinadas as 'backing vocals’ do grupo. Alguns dias apés o inicio do
curso uma vaga foi aberta por desisténcia de uma delas e, desta vez, eu enfrentei
minha timidez e mergulhei no desejo de conhecer melhor aquele mundo em que

o siléncio predominava, mas eu nao iria fugir.

Tratava-se de um curso basico de Libras com duracédo de apenas 3
meses, mas, que possibilitou a iniciagdo num periodo repleto de descobertas:
conheci um pouco da comunidade e da cultura surda, também, sobre a historia
da lingua de sinais e, aprendi sinais para iniciantes, os quais possibilitaram uma

comunicagado minima com as pessoas surdas.

Nas reunides dominicais, quando os cultos eram oralizados (ou seja,
falados) e tinha a presenga de intérprete de Libras, eu sempre me posicionava
sentada na fileira imediatamente atras do grupo de surdos e dali tentava copiar
os sinais que faziam durante as musicas de modo discreto e as maos quase

escondidas para ninguém perceber. Lembro-me de quando tentava imitar os
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sinais até entdo desconhecidos, eu olhava firmemente para minhas maos (como
se estivesse as descobrindo naquele momento) copiava a configuragdo de méos
e depois dava a ela o movimento necessario. Poxa, que conquista! Porém, eu
ainda nao conseguia evoluir muito, pois a minha limitagao relacionada a timidez

e interagao social ndo permitia maiores aproximagdes.

Neste periodo, eu ja cursava a faculdade de enfermagem.
Aprendendo as dicotomias de saude e doenga, normal e anormal, as fungdes de
um corpo, e como se dava a interagdo com a sociedade para, posteriormente,
prestar cuidados, prescrevé-los e orientar a forma correta de praticar um
cuidado, até porque a enfermagem era tida como a arte do cuidar a qual eu

precisava dominar.

E neste contexto de teoria versus pratica eu tive a oportunidade de
atender uma pessoa surda internada em ambiente hospitalar e presenciei pela
primeira vez o desafio que aquele jovem rapaz enfrentava diante da dificuldade
de comunicagdo com os profissionais da saude. Tratava-se de um paciente
ferido por uma arma de fogo na regido lombar, apés uma abordagem policial.
Mesmo com quadro de paralisia dos membros inferiores encontrava-se
algemado ao leito, com escolta de um policial militar na enfermaria. A equipe de
enfermagem o rotulou como “mudinho rebelde”, pois sempre estava com a testa
franzida e ndo dava informacbes sobre si. Mas, quando troquei com ele os
primeiros sinais, o processo de cuidado dele mudou e o meu também. Depois
que terminei o estagio naquela unidade perdi totalmente a comunicagdo com

aquele rapaz, até entao.

No ano seguinte, ao concluir a graduagcédo em enfermagem, iniciei a
RMSF num periodo de muita intensidade na minha vida pessoal. Atuava em uma
UBS como enfermeira da ESF quando pude realizar um atendimento a um rapaz
surdo que apresentava uma limitacdo motora dos membros superiores e que se
comunicava por meio das Libras. Naquele periodo, o rapaz vivenciava um
conflito familiar com o pai, com quem ele morava. O pai, por sua vez, recorria
com frequéncia a UBS para solicitar apoio psiquiatrico para o filho, referindo que

ele era nervoso e agressivo. O resultado é que o rapaz era medicado com
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moduladores de humor na tentativa de controlar suas crises de nervosismo.
Quando tive a oportunidade de conversar com o rapaz surdo, a primeira coisa
que ele sinalizava era: - Ele é ladrdo! Ele é ladrdo! Se referindo ao seu pai,
sinalizava muito agitado e euférico como se sua mensagem enfim estivesse
sendo compreendida. Quando, na presenga do pai, eu repeti a frase, num tom
de pergunta, pois estava tentando entender os sinais rapidos que ele fazia, o pai
comecgou a se justificar dizendo para eu ndo acreditar nele, pois se tratava de

uma mentira.

Entdo, apds devolver o direito de fala ao rapaz surdo ele disse que o
pai roubava todo o salario que ele recebia do fruto de seu trabalho, e que o cartao
ficava sob a posse do pai e que o jovem surdo nao tinha nenhum acesso ao
dinheiro que recebia. Esta historia teve outros desdobramentos, que n&o cabe
discorrer aqui. Mas diante daquela cena, me vejo congelada e enquanto todos
se movem eu pergunto: por que as pessoas parecem nao se importar com “os
diferentes”? Eles n&o estdo vendo o que esta acontecendo? Nao percebem os

sinais emitidos pelo corpo?

Alguns meses apos esta situagéo eu ja fazia parte do coletivo formado
por surdos e ouvintes na igreja que eu frequentava. Embora eu nao tivesse
fluéncia em Libras, o grupo estava disposto a me ajudar na aquisi¢ao da lingua.
Neste periodo, conheci uma garota surda com cabelos coloridos, roupas
estilizadas, piercing em varias partes do corpo e que fazia questéo de preservar
seu proprio estilo, bem despojado e independente. Uma guria de coragéo aberto
e que estava, também, disposta a me ajudar na compreensao e comunicagao da
sua lingua, a Libras. Assim, nos aproximamos numa forte produgédo de amizade,

ganhei uma irma de alma e ela, também.

No mesmo ano, essa minha “irma&” se inscreveu num processo
seletivo para concorrer a uma vaga num curso de técnico em Saude Bucal e foi
aprovada. Contudo, a instituicdo de ensino n&do estava preparada para recebé-
la, assim, quando as aulas iniciaram n&o havia acessibilidade para a

comunicagao com ela. Realizei, durante 12 meses (de segunda a sexta-feira) no
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periodo noturno, a interpretacdo do curso que ela estava realizando. Neste

periodo presenciei muitos dos desafios enfrentados por uma pessoa surda.

Durante o periodo que estava cursando o mestrado em Saude
Coletiva, tive a grata oportunidade de participar de um projeto que trabalha com
a tecnologia assistiva (TA) para a pessoa com deficiéncia auditiva (DA), estes
pesquisadores produziram um aplicativo mobile para apoio a consultas
odontoldgicas. Foi um periodo de muito aprendizado junto aos profissionais
odontélogos e um Professor de Libras com Surdez que, frequentemente, se
reuniam para discutir as etapas e a operacionalizagdo do aplicativo, sendo a

minha participacdo como intérprete de Libras.

Até aqui, os diferentes encontros com as pessoas surdas, o convivio
com o grupo formado, predominantemente, por pessoas surdas do circulo
religioso e tudo o que estava aprendendo sobre o cuidado das pessoas em
saude me inquietava... ou seja, como o cuidado pode ser produzido para estas
pessoas surdas diante das barreiras comunicacionais? Eu vi muitas cenas em
que direitos eram negados pelo simples fato de se ter uma lingua diferente... E

como os surdos lidam com isso?
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2 OS CAMINHOS PERCORRIDOS

E assim, repleta de implicagbes chego ao doutorado em Saude
Coletiva com a noticia boa de poder adentrar na pesquisa pelo campo da Politica
Nacional da Pessoa com Deficiéncia (PNPD), uma tematica que me interessa
pela aproximagao com casos e pessoas que admiro e com as quais nutro o
sentimento de amizade. Pessoas estas que, por sua vez, apresentam algum grau
de surdez e que em diferentes momentos compuseram “meu querido diario”.
Assim, foi desejo meu compor esta cartografia guiada por pessoas surdas num

tema que tanto me atrai: a producao do cuidado.

Ao longo de minha trajetoria de vida, os diferentes encontros com
cada uma das pessoas surdas produziram em mim inquietagdes, curiosidades e
o forte interesse pelas formas utilizadas por estes individuos na busca pela
insercado na sociedade. No meu entendimento, enquanto profissional da saude,
tanto a comunicacao quanto o espaco de fala sao elementos importantes para a
compreensao das necessidades em saude. Deste modo, se fez necessaria a
compreensao de como a pessoa surda acessa o0 cuidado em saude, objetivo

principal deste estudo.

Encontrei em nosso grupo de pesquisa denominado “Trabalho e
Cuidado em Saude” a possibilidade de conversarmos sobre o tema de estudo
por mim escolhido, uma vez que o observatério' estd compondo uma pesquisa
multicéntrica intitulada: “Anadlise da implantagao da rede de cuidados a saude
das pessoas com deficiéncia: os usuarios, trabalhadores e gestores como
guia”, coordenada pelo Professor Doutor Emerson Elias Merhy da Universidade
Federal do Rio de Janeiro. A referida pesquisa foi aprovada na Chamada
CNPqg/MS/SCTIE/DECIT/SAS/DAPES/CGSPD N° 35/2018 e no Comité de Etica
em Pesquisa [CAAE: 17725919.2.1001.5699].

1 Observatério de Politicas Publicas e Educagdo em Saude da Micropolitica do Trabalho e Cuidado em
Saude da linha de pesquisa Micropolitica do Trabalho e o Cuidado em Saude da Universidade Federal do
Rio de Janeiro, submetida a Chamada MCTI/CNPq/CT- Saude/MS/SCTIE/Decit No 41/2013, cujo principal
objetivo é criar uma rede nacional de observatérios de politicas publicas em saude.
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Desde a insercao inicial na rede de observatérios, nosso grupo de
pesquisa: “Trabalho e o Cuidado em Saude da Universidade Estadual de
Londrina”, aceitou o desafio de trabalharmos com uma metodologia similar ao

projeto de pesquisa nacional.

Trata-se de wuma pesquisa qualitativa com perspectiva
cartografica que € considerada como uma experiéncia metodoldgica, ainda
nova. Devido a caracteristica da cartografia enquanto método ndo método ou a
auséncia de métodos (sem receita de bolo ou sem o esperado passo-a-passo
que levam as analises e/ou resultados) se comparado com as praticas
tradicionais de pesquisa qualitativa em saude. Ao contrario disso, a cartografia
possibilita a apreensao das particularidades dos comportamentos e das atitudes
dos agentes sociais (ROLNIK, 2016).

Deste modo, apostamos na cartografia, pela possibilidade de se
produzir a pesquisa em ato, ndo a partir de uma coleta de dados apenas, mas,
para além de seus movimentos que nos conduzem a varios mundos ja
produzidos ou que serdo emergentes a partir da pesquisa (SLOMP JUNIOR et
al., 2020). Ao cartografo, continua Slomp e colaboradores, cabe questionar:
“como e por onde acessa-los em si, e a partir dai ver/sentir/registrar relagées,
afetos circulantes e processos de subjetivagéo, fontes de “materialidade” para a
pesquisa cartografica” (SLOMP JUNIOR et al., 2020, p. 2).

A expressao cartografia surge a partir da possibilidade de se registrar
as paisagens sociais, paisagens estas, que todos nos constituimos,
independente da presencga ou ndo da audi¢ao e nesta definicao provisoéria, Suely

Rolnik, apresenta a Cartografia como um desenho que:

[...] acompanha e se faz ao mesmo tempo em que o
desmanchamento de certos mundos - sua perda de sentido - e
a formagédo de outros: mundos que se criam para expressar
afetos contemporaneos, em relagdo aos quais 0s universos
vigentes tornaram-se obsoletos (ROLNIK, 2016, p. 23).
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Os mapas produzidos neste processo, cartografico, ndo sao estaticos,
nao estao cristalizados em complexos codificados. Este mapa esta voltado para
a experimentagdo ancorada no real conforme nos apresentam Deleuze e
Guattari (1995, v. 1, p. 21), 0 mapa:

E aberto, é conectdvel em todas as suas dimensoes,
desmontavel, reversivel, suscetivel de receber modificacbes
constantemente. Ele pode ser rasgado, revertido, adaptar-se a
montagens de qualquer natureza, ser preparado por um
individuo, um grupo, uma formacao social. Pode-se desenha-lo
numa parede, concebé-lo como obra de arte, construi-lo como
uma acgéo politica ou como uma meditacao.

E por estes atributos, a construgéo cartografica se remete ao rizoma,
que possui como principal caracteristica a de ter sempre multiplas entradas
(DELEUZE; GUATARRI, 1995, v.1, p. 21). O que nos indica possibilidades.

As possibilidades do ser, do estar, do viver, do existir. Nao se trata de
uma foto ou do que esta instituido como politicas, pois, estamos experimentando
a vida como ela acontece, junto aos atores e sendo, também, atores nestes

encontros.

Neste sentido, justifica-se a pesquisa qualitativa com perspectiva
cartografica uma vez que podemos nos aproximar de como as politicas publicas
de saude estdo sendo aplicadas e interferem na vida do cidadao brasileiro, o
quanto estas praticas podem ser acesso ou barreira para as formas de existir da

pessoa surda.

Este recorte que faz parte de uma pesquisa maior e foi desenvolvida
no periodo de outubro de 2020 a setembro de 2021, cuja, insergdo no campo
de pesquisa se deu somente apos a apresentacdo do projeto de pesquisa a
instituicdo de saude e o aceite por parte das pessoas convidadas a participarem
da pesquisa, com leitura e depois, assinatura prévia do Termo de Consentimento
Livre Esclarecido — TCLE (Apéndice A, B).
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O municipio escolhido para o estudo esta localizado na regiao sul
do Brasil, com uma populac¢ao de 506.701 habitantes em 2010 e, estimativa de
crescimento para 2021, acima de 580 mil habitantes — conforme pesquisa

censitaria do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatisticas (IBGE, 2010, 2021).

Porém, antes mesmo da escolha do campo para a inser¢cao da
pesquisa, nosso grupo de trabalho realizou um levantamento dos servigos que
estavam atuando com a pessoa com deficiéncia no referido municipio. No
levantamento foi possivel identificar instituicdes publicas, prestadores de
servicos e instituicdes de educacgao, saude e assisténcia social. Sendo a escolha
inicial por uma instituicdo educacional voltada a pessoa com deficiéncia auditiva
devido ao interesse e implicagao desta pesquisadora acerca da populagao alvo:

pessoas com deficiéncia auditiva e/ou surdez.

Além disso, a referida instituicdo mantida pelo governo do Estado
possui, também, um trabalho filantrépico com ambulatério de atendimento em
saude especializado a pessoa com surdez: teste da orelhinha, fonoaudiologia e
fornecimento de aparelhnos de ampliacdo sonoro individual prestando
atendimento a populacado do municipio. O encaminhamento a este servigco ocorre
via fluxo da secretaria de Saude de Londrina, podendo iniciar o fluxo pelas
unidades basicas de saude ou pela Maternidade Municipal (LONDRINA, 2020).

Contudo, nao foi possivel concretizar nossa insercao no campo de
pesquisa por este espaco de atendimento a pessoa surda. Porém, ainda, durante
o levantamento inicial sobre as possibilidades de instituicbes que poderiam
receber a pesquisa relacionada com a tematica do cuidado a pessoa com
deficiéncia no ambulatério de especialidades, como possibilidade de campo,
principalmente, pelo fato desta instituigdo ja ter organizado, anteriormente, um

ambulatério de surdez, o qual se encontra desativado, atualmente.

Assim, chegamos ao ambulatério de especialidades por se tratar de
uma instituicdo de saude responsavel pelos atendimentos especializados a nivel
ambulatorial ndo somente para a cidade onde ocorreu a pesquisa, mas, também

para outros 21 municipios que compdéem a uma Regional de Saude do estado.
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Mas, como se deu a escolha do sujeito desta pesquisa?
Inicialmente, em conversa com as minhas orientadoras, a sele¢do do caso se
daria somente a partir de uma entrada formal no campo de pesquisa. Ou seja, a
escolha do usuario-guia (sujeito de pesquisa) s6 ocorreria durante os encontros
entre/com trabalhadores e gestores dos servigos a partir da apresentagdo do
projeto de pesquisa e dos pontos que pudessem possibilitar o estudo e a analise
conforme a complexidade da rede de cuidado e/ou demandas que o usuario

viesse a trazer aos trabalhadores dos servigos saude.

Porém, estamos falando de cartografia! E, como dito anteriormente,
nesta perspectiva metodoldgica ndo ha uma receita de bolo a ser seguida. E
neste caso, a entrada no campo e a escolha do usuario cidadao guia ganharam
contornos pouco usuais para uma pesquisa. E se deu quando? A partir de um
no critico instalado durante um atendimento em saude que foi desencadeado a
partir de um desencontro ocorrido entre trabalhadores da saude e uma usuaria

de saude surda da referida instituigao.

Momento este, em que a gestao do servigo de saude precisou buscar
outros meios para conduzir o caso, como alguém que pudesse intermediar a
comunicagao entre o servico de saude e a usuaria surda. Deste modo fui
acionada pelo servigo antes mesmo do inicio previsto para a entrada no campo
de pesquisa. Assim, posso afirmar que nao fui eu que escolhi minha usuaria
cidada guia, néo foi por meio de uma apresentagao formal ao servigo de saude
que cheguei até ela e nossos caminhos se cruzaram neste espaco de assisténcia

a saude com cada uma de nds apresentando suas necessidades.

Além da usuaria cidadad guia alguns dos trabalhadores da saude
(enfermeiras, técnicos de enfermagem, assistente social, nutricionista, médicos,
auxiliares administrativos e gestores) envolvidos na produgéo do cuidado foram
sendo incluidos na pesquisa. No entanto, ndo houve uma selecdo ou
determinacao prévia de critérios de inclusdo e exclusao para a participacao
deles. Sendo assim, os participantes foram sendo convidados a produzir
pesquisa conforme se apresentavam nos encontros e nas narrativas produzidas

pela usuaria-guia.
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Ou seja, nesta pesquisa, a pessoa surda entrou como usuaria cidada,
na busca pelo seu direito ao acesso e acessibilidade ao servico de saude e
seguiu como pesquisadora e guia em suas redes existenciais. E € com esta
cidada/pesquisadora que pude compor meu diario cartografico. E com a ajuda
dos autores intercessores pude colocar em analise as praticas, minhas
experiéncias, meu jeito de conduzir a vida, pois é sobre a vida que pesquisamos

nossa e do outro.

Por sua vez, o usuario cidadao guia pode ser entendido como um
dispositivo que auxilia na escolha dos caminhos a serem percorridos na
pesquisa, o professor Emerson Elias Merhy (2011) descreve o usuario cidadao
guia como sujeito que possui 0 conhecimento sobre si e sua vida, reivindica seus
direitos como cidadao e permite construir, coletivamente, caminhos (MERHY et
al., 2011). Este dispositivo foi descrito pela primeira vez pela historiadora do
Campo Social e da Cultura, Erminia Silva (SILVA, 2007). Esta autora utilizou e
vivenciou a trajetéria nbmade dos artistas circenses em seu estudo sobre “circo-
teatro”. Chamados de artistas-guias, estes iam se produzindo a partir da propria
trajetdria, construindo memérias de vida e possibilitando o mapeamento de
lugares, instituicdes, praticas e saberes (GOMES; MERHY, 2014, p.12).

A exemplo, dos artistas-guias apresentados por Herminia, nossa
usuaria-cidada-guia surda, possibilitou dar visibilidade as redes operantes no
cuidado a pessoa com deficiéncia, deu corpo e dizibilidade as lutas e desafios
dos ditos “ndao normais”. Ao encontro do que é referido por Coutinho et al. (2016,
p. 296) a UCG permitiu-se ser o “fio condutor” para avaliagao e reflexdao sobre o
cuidado produzido. Desta forma, este dispositivo tem a intencionalidade de
colocar em evidéncia cuidados que habitualmente acontecem dentro e fora das
redes formais de saude, nas politicas e nas institui¢gdes, disparado pelos modos
de construir as conexdes existenciais dos usuarios em seus modos de produzir

e caminhar na vida.

Para o registro das produgdes da pesquisa foram utilizadas
diferentes e necessarias ferramentas buscando compor esta cartografia. Tais

ferramentas serviram de apoio nos encontros para retratar e/ou registrar
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falas/escritas/vivéncias por meio de gravacgdes de audio e videos, dos registros

no diario cartografico, além da EPS.

Os registros audiovisuais foram realizados durante os encontros com
os participantes da pesquisa, de acordo com a lingua utilizada para a
comunicagdo com os respectivos sujeitos sendo elas: a lingua oral Portuguesa
(gravagdes de audio, no caso de pessoas ouvintes) e a lingua visuo-motora
Libras (gravagdes de video com audio, no caso de pessoa surda). Apos analise
do material, os conteudos audiovisuais gravados foram apagados

permanentemente para garantir o sigilo do conteudo produzido.

As transcrigdes de Libras para a modalidade portugués escrito levou
em consideragao todos os elementos presentes na lingua de sinais como os
parametros formativos da Libras, postura corporal, intensidade dos sinais e a

utilizagao de classificadores.

Ressalta-se, ainda que, embora tenha havido a transcrigao de alguns
trechos dos materiais audiovisuais, esta, ndo se figurou como procedimento
prioritario no processo de analise. Ao contrario, buscou-se dar énfase na audi¢cao
e visualizagado deles, pois, ao visita-los novamente, outras percepcdes e

memorias foram ativadas, tais como: a memoaria visual, tatil e olfativa.

Outra ferramenta fundamental para o registro dos encontros foi o
diario cartografico que possibilitou ao eu-cartégrafa a analise e reflexao do vivido,
a partir das minhas marcas com o cuidado, com a deficiéncia e com a pessoa
surda. Slomp Junior et al. (2020, p. 4) discutem o Diario Cartografico (DC) para

além de um ato descritivo, trata-se de:

[...] uma narrativa da relagdo entre pesquisador-mundo
pesquisado que opera uma interferéncia nos instituidos que
organizam este mundo, interferéncia que por outro lado produz
a exterioridade no corpo dos préprios cartografos, por vezes
deslocando-os de seu préprio territorio (Slomp Junior et al.2020,

p. 4).
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Esta ferramenta resulta de um exercicio de construgao das narrativas
das afetacdes, as sucessivas aproximagdes produziram em mim uma nova
experiéncia que deslocava meu corpo pesquisadora. E no diario cartografico que

eu choro, que eu me aconselho, que eu me indigno e que me apaixono.

Penso que tanto o “Meu querido diario” quanto o meu “Diario
Cartografico”, ambos utilizados, atualmente, no campo de pesquisa, guardam
semelhancas entre si, pela possibilidade de reviver e resgatar uma avalanche de
percepgcdes e memarias como: 0s sons, 0s cheiros, as falas, os risos, os afetos,
os diferentes e inumeros gestos de amor e de cuidado vivenciados no encontro
com o outro e, que possui em si, 0 potencial de nos deslocar a cada nova visita,
ou seja: a cada retorno ao passado, as marcas ou aos escritos em livros e/ou
diarios fortalece minha compreenséao de que: jamais seremos 0s mesmos a cada

nova leitura/imerséo.

Toda esta pluralidade de agdes e emogdes registradas em meus
diarios (tanto no pessoal, quanto no cartografico) se junta as diferentes
percepgdes vivenciadas com os trabalhadores de saude (ouvintes) e com a
usuaria-guia (surda) que nos guiou nesta tese de doutorado fazendo lembrar
Bakhtin que buscou ampliar sua compreensao de dialogo para além da interagao
verbal. Pois, de acordo com este autor,

[...] pode-se compreender a palavra ‘didlogo’ num sentido mais
amplo, isto é, ndo apenas como a comunicagcdo em voz alta, de

pessoas colocadas face a face, mas toda comunicagao verbal, de
qualquer tipo que seja (BAKHTIN, 1992 apud RECHDAN, 2003,

p. 2).

Neste sentido e conforme citagdo de Rechdan (2003, p. 2), Mikhail
Mikhailovich Bakhtin utiliza-se da figura de um livro impresso para exemplificar a
comunicagao verbal como sendo um objeto de discussdes ativas, porém

apresentadas de maneira escrita.

Dourado (2018, p.4) nos apresenta o conceito de enunciagao sob a
luz de Bakhtin como sendo o fruto da interagdo entre individuos socialmente

organizados.
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[...] a enunciagcao enquanto tal € um puro produto da interagao
social, quer se trate de um ato de fala determinado pela situacao
imediata ou pelo contexto mais amplo que constitui o conjunto das
condicbes de vida de uma determinada comunidade de fala
(BAKHTIN, 1986, p.121 apud DOURADO, 2018, p. 4).

Para a autora, a enunciacdo nado esta centrada no individuo, na
palavra e/ou interlocutores, mas na interagdo entre o locutor e o receptor,
produzido por meio de signos linguisticos e constituindo o movimento dialdgico.
Sendo corroborado neste momento por Rechdan (2003, p. 2) quando a autora
afirma que “qualquer enunciagcado procede de alguém e se destina a alguém

propondo uma réplica, uma reagao”.

Esta relagédo entre interlocutores, Bakhtin considera como uma agao
histérica compartilhada socialmente em tempo e local especificos, mas sempre
mutavel, devido as variagbes do contexto, caracterizando o dialogismo cujo

principio dialégico se constitui na linguagem.

Ja a polifonia se caracteriza pela mistura de vozes polémicas num
mesmo discurso/narrativa de acordo com Rechdan (2003, p. 2) ,e, conforme
Dourado (2018, p.4) pode ser gerada pela “interatividade de diadlogos de certa
forma interiorizados e retomados na constru¢gdo de novos dialogos, formando

uma teia de falas que se heterogenizam preservando sua plenivaléncia”.

Tal caracteristica polifénica fez parte o tempo todo desta trajetéria
cartografica que buscou acompanhar a usuaria guia com surdez em sua busca

pelo cuidado em saude.

Assim, durante a reproduc¢ao da escrita dos inumeros apontamentos
realizados nos diarios pessoal/cientifico fui agenciada pelas diferentes vozes que
foram se somando ao texto, sempre guiada por Laurina (nossa usuaria-guia) nos
diferentes momentos da trajetéria cartografica desta pesquisadora e que,
compuseram aquilo que poderiamos denominar até aqui, de diario polifénico
dado as inumeras vozes que se apresentaram em forma de
sinais/gestos/escritas/expressdes, compondo assim, nossos dialogos (também,

polifénicos).
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A EPS foi outra importante ferramenta utilizada no campo desta
pesquisa. Instituida como politica nacional brasileira em 13 de fevereiro de 2004
pela Portaria n° 198 a EPS é uma estratégia do Sistema Unico de Saude (SUS)
que visa a formacgao e o desenvolvimento de trabalhadores da saude a partir dos
problemas e necessidades identificadas durante o processo de trabalho. Com
uma educacao baseada na aprendizagem significativa a EPS vai transformando
as praticas profissionais em saude e da propria organizagao do trabalho a partir
dos saberes preexistentes (BRASIL, 2004, p. 20).

Ou seja, trata-se de uma estratégia de educacgao para o trabalho onde
processo reflexivo se da sobre a pratica de saude dos proprios trabalhadores da

saude e segundo a EPS em Movimento ([2014], p. 6) tal politica de saude,

permite avaliar processos de trabalho de uma equipe de saude,
além de identificar pessoas, outros territorios (lugares,
instituicdes, praticas e saberes) e (re)construir memorias que de
alguma forma estdo envolvidas com o cuidado do usuario. SO
que aqui, ao invés da equipe e seus movimentos serem
disparadores da analise, o usuario € quem o é.

Ou seja, mesmo sem conhecer o usuario de saude que me guiaria
nesta aventura académico-cientifica e, em que pese eu ainda nao tivesse
adentrado no campo da pesquisa - enquanto um espacgo produtor do cuidado - a
minha versao pesquisadora-trabalhadora e/ou trabalhadora-pesquisadora ja
estava pedindo passagem. Logo, os constantes deslocamentos foram

transformando-me em/no principal objeto da minha analise.

Ressalta-se ainda, que em boa parte do periodo da pesquisa em
campo, fomos atravessados pela pandemia causada pelo novo coronavirus
(SARS-CoV-2) ou Covid-19, deflagrada em marco de 2020, de duragao longa e
que ainda, exige cuidado permanecendo a circulagcéo do virus até os dias atuais.
A pandemia, por sua vez, trouxe consigo demandas distintas e a necessidade
de novos arranjos ao modo de existir individual e coletivo no campo
pessoal/profissional/social, sendo exemplo disso, as medidas sanitarias e os

protocolos que incluiam o distanciamento e/ou isolamento social sendo
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necessario, inclusive, o adiamento do censo demografico que aconteceria no

ano de 2020, e esta acontecendo agora, com 2 anos de atraso (em 2022).

Mundialmente falando, tais medidas impactaram sobremaneira na
produgao da vida, da ciéncia e de inumeros outros segmentos, sendo necessario
um movimento coletivo para reinventar a nossa existéncia (humana). Assim, as
reunides do grupo de trabalho e os encontros para a produgédo da pesquisa
continuaram a acontecer, porém, tiveram que aderir ao modo remoto/virtual
(BRASIL, 2020b).

Assim, adotamos os encontros virtuais no grupo de pesquisa que
contavam com a presenca de docentes do Departamento de Saude Coletiva da
Universidade Estadual de Londrina - UEL, docentes ligados diretamente a linha
de pesquisa da Universidade Estadual do Rio de Janeiro, graduandos, pos-
graduandos (residentes, mestrandos e doutorandos), todos debrugados sobre a

tematica do cuidado em saude as pessoas com deficiéncia.

Sendo o foco de estudo nesta tese, a producéo do cuidado a pessoa
surda, eu nao poderia apenas ler grandes obras sobre a cultura surda ou ainda,
acreditar que possuo vasto conhecimento sobre a realidade desta comunidade
a partir de uma grade curricular de um curso de pds-graduagao ou que sabe pela
boa comunicagdo e/ou relagdo que mantenho junto as pessoas surdas que

fazem parte do meu circulo social/profissional.

Mas, ndo. Eu nao vivi e nem vivo neste espaco de fala. Nao sei o que
€ estar na “pele” de uma pessoa surda e por isso mesmo sou uma “ouvinte” com
minhas limitacbes. Reconhecer minhas limitacbes enquanto “ouvinte” me fez
lembrar um sociélogo surdo, ex-presidente da - World Federation of the Deaf
(WFD) — Mr. Yerker Andersson ao afirmar que o conhecimento produzido pelos
ouvintes acerca das pessoas surdas € limitado (ANDERSSON apud LANE,
1992, p. 13), reforgando o questionamento da autora surda Karin Strobel sobre
as pessoas nao surdas “mas eles (os ouvintes) realmente nos conhecem?”
(STROBEL, 2008, p. 29).
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Nao, Karin! N6s ndo os conhecemos! E € justamente isso que tenho
buscado nesta pesquisa. Uma aproximacao maior com a forma com que o
usuario surdo vive no mundo. Pretensiosamente busco (in)mundizar-me na
comunidade surda, para juntos caminharmos pelas rotas do cuidado tragado por
esta populagdo. Entendendo que neste tipo de pesquisa, pesquisador e
pesquisado horizontalizam as relagdes, ndo ha um detentor do conhecimento, a
producgao cientifica € realizada nas trocas das experiéncias vividas Cerqueira et

al. (2014, p. 26) apontam que o:

[...] resultado deste processo costuma reverberar e ecoar em
varias dire¢cdes, produzindo efeitos e diferentes regimes de
verdades que nao necessariamente produzem certezas e
categorias de descricdo de termos sobre o objeto pesquisado,
mas novas perguntas e reflexdes sobre o préprio objeto. Ou seja,
nao s6é produzem novas visibilidades e dizibilidades como
também engendram processos inusitados de subjetivagdo, com
a criacdo de outros sentidos no proprio processo instituinte da
pesquisa.

Confesso que minha prévia aproximagao com a lingua sinalizada —
Libras - direcionou meu encontro com a usuaria surda e entendo desse modo,
que as implica¢des e o grande interesse pelo tema por parte desta pesquisadora-
cartografa atrairam a usuaria-cidada-guia, que apds o aceite para pesquisar,
continuou a guiar-me em seu percurso cartografico rumo a produgao do seu

cuidado.

Ou seja, a minha usuaria cidada-guia, que sabemos agora, nao foi
escolhida nem por mim ou pelos trabalhadores/gestores do servico pesquisado
fez uso de seu desejo e, espontaneamente, permitiu nossa aproximacao
enquanto pesquisadora e pesquisada para juntas seguirmos cartografando, pelo
menos em parte, a sua trajetoria na busca por direitos como o acesso ao cuidado

em saude, de modo inclusivo.

Minha aproximag¢ao com a equipe também foi assim, entrei no servigo
como apoiadora por “ter” algum conhecimento sobre a tematica da surdez.

Porém, no processo me descubro como alguém que teve de se despir de seus
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principios e construir junto uma reflexao sobre o processo de trabalho. Foi desta
forma que realizamos oficina de trabalho com os profissionais de saude daquele
servigo utilizando como ferramenta principal, a estratégia de Educagéo

Permanente em Saude.

Assim, fui chegando ao campo e me apresentando aos
sujeitos/participantes da pesquisa, trazia comigo uma “bagagem leve, porosa e
preparada para as exigéncias daquele espago de saude que poderia ser aberto
e fluido, ao mesmo tempo, a depender de mim mesmo” (FIGUEIREDO et al.,
2019, p. 602).

Tal leveza sO foi possivel quando deixei de lado minhas
preconcepgoes e foquei nos encontros e acontecimentos fossem eles, para mim,
controlaveis ou ndo, como se espera numa pesquisa interferéncia. Minhas
questdes de pesquisa direcionaram a minha entrada no campo, mas nao foram
protagonistas. Neste sentido, as mesmas autoras entendem que, na pesquisa
interferéncia as perguntas prontas podem fazer parte da bagagem de uma
pesquisadora, mas uma pesquisadora atenta,

[...] pode ouvir o siléncio das nao-respostas e o incobmodo
colocado pela criacdo do corpo-pesquisadora que implica em:
sentir arder, doer, ver mundos sendo desfeitos, verdades

absolutas ruindo e desmontando (FIGUEIREDO et al., 2019,
p.602).

Ainda, sobre interferéncia, Moebus (2016, p. 420) utiliza o “principio
da incerteza” trazido por Heisenberg - fisico alemao - que afirmou que para se
determinar a posi¢ao de um elétron (ou seja, estabelecer medidas) € preciso que
haja uma interacdo entre elétron e os instrumentos de medida. Sendo esta
interacdo produtora de uma zona de incerteza e de interferéncia sobre os

resultados observaveis.

No mesmo texto, o autor buscou clarear nosso entendimento
utilizando-se da figura de uma bola dentro de uma sala escura e que para

localiza-la precisamos jogar agua sobre ela. Porém, “as ondas da agua nao so
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batem e voltam para determinar a localizagao da bola, como também mudam a
bola de lugar” (MOEBUS, 2016, p. 56).

Trazendo para nosso campo da pesquisa, a mudanga de lugar pode
ser entendida como um deslocamento de corpos e pode estar intimamente
relacionada com a forma com que esta pesquisadora se coloca no campo. Ou

seja,

[...] quando a pesquisadora adota um corpo que afeta, também
podera ser afetada e a cada interferéncia a pesquisa se modifica,
estando sempre em estado de afetacdo, onde pesquisar é
sempre um processo inacabado (FIGUEIREDO et al., 2019, p.
601).

E foi neste contexto caracterizado, predominantemente, pelo siléncio
que busquei conhecer os movimentos realizados por uma usuaria de saude com
surdez, a qual me guiou em sua trajetéria cartografica na busca pela producao

do seu cuidado em saude, sendo este, o objetivo principal deste estudo.
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3 AUTORES INTERCESSORES E CONCEITOS FERRAMENTAS

“Quando um corpo “encontra” outro corpo, uma ideia, outra
ideia, tanto acontece que as duas relacbes se compdem
para formar um todo mais potente (...)” (DELEUZE, 2002,
p. 25).

Tanto o encontro com a usuaria-cidada-guia quanto com os autores
intercessores, me provocaram reflexdes acerca de elementos sobre o cuidado e

sobre a pessoa com deficiéncia, que eu achava que conhecia.

Diria que para além das reflexdes, tais encontros produziam afeta¢des
um tanto quanto incbmodas... Por exemplo, diante da pergunta de Laurina:
“Thalita, o que é cuidado para vocé?!” Uma pergunta cuja resposta me parecia
Obvia, por vezes, devido as constru¢des do senso comum que levava a um ideal
do cuidado e o que de fato ele representava para mim, contudo, eu nao estava

satisfeita.

Entdo, me encontro com a Ana Abrahdo, uma das autoras
intercessoras nesta tese, que em seu texto sobre “Formagdo em saude e
micropolitica: sobre conceitos-ferramentas na pratica de ensinar” aborda a
formacgao académica de trabalhadores no campo da saude, explicando que os
conceitos enquanto representacdo nao produzem mudancas, que o enunciado e
a sua pratica sdo distintas. Contudo, posso vivenciar o conceito de forma a
problematiza-lo, permitindo-me ser agenciada pelas construgdes e, deste modo,
promover mudangas reais e nao distantes do conceito, inclusive, posso usa-lo
como ferramenta (ABRAHAO et al., (2014).

Entdo, para compreender o cuidado da populagdo surda faz-se
necessario ressignificar os conceitos, politicas publicas e leis relacionadas a
pessoa com deficiéncia. As leis sao expressoes de disputas e os efeitos destas
disputas influenciam diretamente na producao deste cuidado, sejam elas por
meio dos recursos direcionados ou pelo incentivo a determinadas praticas dos

trabalhadores em satde.
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Assim, compartilho a seguir registros da construcdo dos conceitos
ferramentas trabalhados nesta cartografia, de forma a facilitar a compreenséo do
que foi vivido até aqui e fazer um convite a reflexdo sobre as producdes do
cuidado e, principalmente, da produg¢ao do cuidado da pessoa com surdez que

emergiram ao longo deste estudo.

3.1 As PRATICAS DO CUIDADO EM SAUDE

Ha que se dizer, primeiramente, que a construgcao desta pesquisadora
sobre cuidado, como dito anteriormente na apresentacdo, se inicia ainda na
infancia e com vieses maternais: com um caule fortalecido, estruturado e

decalcado como verdade unica e universal (mas, a minha verdade, até entao).

Na medida em que os exemplos de cuidado sempre estiveram
intrinsecos no seio familiar com certa centralidade no papel do ser mae, do ser
mulher, do ser servigal, nao foi possivel me desvencilhar desta situacao, assim,
tdo facilmente. Nao, que estas experiéncias tenham sido ruins para minha
construgcdo. Pois, mesmo querendo fugir, por vezes, eu segui 0s passos de
minha mae, reproduzindo sua histéria: de lutas, de medos e desafios
semelhantes, os quais compdem a riqueza de minhas memdrias - algumas boas

e outras, nem tanto.

Ao assumir o papel de pesquisadora-cartégrafa nesta tese cuja
tematica do cuidado em saude impera enquanto conceito, eu assumo também,
minhas fragilidades pessoais e conceituais ao longo da minha existéncia, bem
como, minhas implicagdes. Principalmente, ao lembrar que, por vezes, busquei
refugio nos encontros espirituais no intuito de externar o forte desejo de purificar-
me, uma vez que, foi neste espaco religioso que eu aprendi que, maior é aquele
que “serve”, talvez, numa referéncia ao servir dos primordios da histéria do

cuidado.

Porém, em se tratando da producéo cientifica sobre o cuidado e da

minha implicagdo com o tema Abrah&o et al., (2014, p.134) chegaram para esta
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conversa com intuito de me tranquilizar ao afirmarem que meu caminhar
cientifico pode ser potencializado pela minha implicacdo, uma vez que esta, esta
intrinseca a produgdo do conhecimento. Os autores foram ainda mais além e
tomaram emprestado o olhar de Lourau (2004 apud Abrahao et. al., 2014, p. 134)
para reafirmar que numa pesquisa inexiste neutralidade nas ag¢bes do
pesquisador.

O pesquisador nao € neutro, pelo contrario, produz agao politica,

ativa e, nessa producdo, contamina-se ao dar passagens para

multiplos processos de subjetivacGes e de fabricagdo de mundos
(LOREAU, 2004 apud ABRAHADO et. al., 2014, p. 134).

Ou seja, minha implicagao pessoal acerca do cuidado pode ser um
fator de criagao de terreno fértil na produgao de questionamentos sobre a minha

pratica tanto como enfermeira trabalhadora, quanto pesquisadora.

E assim, diante de tanta implicac&o, continuo buscando galgar alguns
degraus na formacao profissional em diregao a pratica do zelar (cuidar) e intitular
como ciéncia, a sistematizacdo dos saberes das praticas que, com um viés
religioso costuma apontar a enfermagem (profissdo) como a “arte do cuidar”.
Embora arcaico, o termo “arte do cuidar’ atribuido a enfermagem continua

fortemente enraizado/romantizado até os dias atuais.

No intuito de colocar em analise minhas implicagdes foi necessario
fazer o movimento de entender melhor os atravessamentos das variaveis
sociopoliticas e econémicas sobre a evolugdo das praticas de enfermagem
desde os seus primérdios busco dar espaco neste estudo - de modo resumido -
para subdivisdo apresentada por um grupo de pesquisadores/enfermeiros na
obra intitulada “Histéria da enfermagem: versdes e interpretagdes”. Logo no
inicio do primeiro capitulo da obra referida ha espacgo reservado ao surgimento
e desenvolvimento das praticas de saude com foco na Enfermagem em
diferentes periodos cronolégicos com variaveis sociopoliticas e econdémicas
moldadas e condicionadas historicamente, sendo assim divididas pelos autores:

Praticas de saude instintivas. Caracteriza a pratica
do cuidar nos grupos ndmades primitivos, tendo como
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pano de fundo as concepgbes evolucionista e
teoldgica.

Praticas de saude magico-sacerdotais. Aborda a
relagdo mistica entre as praticas religiosas e as
praticas de saude primitivas desenvolvidas pelos
sacerdotes nos templos. Este periodo corresponde a
fase de empirismo, verificada antes do surgimento da
especulacao filoséfica que ocorre por volta do século
5a.C.

Praticas de saude no alvorecer da ciéncia.
Relaciona a evolugdo das praticas de saude ao
surgimento da filosofia e ao progresso da ciéncia,
quando estas, entdo, buscavam-se nas relacdes de
causa e efeito. Inicia-se no século 5 a.C., estendendo-
se até os primeiros séculos da Era Crista.

Praticas de saude monastico medievais. Focaliza
a influéncia dos fatores socioecondmicos e politicos
do medievo e da sociedade feudal nas praticas de
saude e as relacoes destas com e cristianismo. Esta
época corresponde ao aparecimento da Enfermagem
como pratica leiga, desenvolvida por religiosos,
abrangendo o periodo medieval compreendido entre
os séculos 5 e 13.

Praticas de saude pés-monasticas. Evidencia a
evolucdo das praticas de saude e, em especial, da
pratica de Enfermagem no contexto dos movimentos
Renascentistas e da Reforma Protestante.
Corresponde ao periodo que vai do final do século 13
ao inicio do século 16.

As praticas de saude no mundo moderno. Analisa
as praticas de saude e, em especial, a de
Enfermagem sob a otica do sistema politico-
econdmico da sociedade capitalista e ressalta
surgimento da Enfermagem como pratica profissional
institucionalizada. Esta analise inicia-se com a
Revolug¢ao Industrial, no século 16, e culmina com o
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surgimento da Enfermagem moderna na Inglaterra,
no século 19.

Evolugdo da medicina e sua articulagdo com a
esfera produtiva. Destaca o advento da medicina
politica e social no ambito da Revolugao Industrial
onde a assisténcia a saude é oferecida de acordo com
os escaldes da sociedade capitalista.

Reorganizacao hospitalar e o surgimento da
enfermagem moderna. Aborda a reordenacéo
hospitalar sob a ética de Foucault, ressaltando o
hospital militar a inser¢gdo da Enfermagem Moderna
de Florence Nightingale.

Evolucao da Enfermagem no contexto das
guerras. Demonstra que circunstancias e cenarios
limites de guerras foram paradigmas que
impulsionaram a profissionalizagdao da Enfermagem e
fortaleceram sua identidade. Destaca os icones e a
atuagao da Enfermagem na Guerra da Crimeia (1854-
1856), na Primeira (1914-1918) e na Segunda (1939-
1945) Guerras Mundiais.

Corroborando Almeida; Rocha (1986, p. 36-37) ao afirmarem que a
enfermagem comecou a ser descrita no periodo da era Cristda num momento em
que valores como caridade, fraternidade e auto sacrificio eram pregados
fortemente pelas igrejas cristds. Ainda, de acordo com estes autores [...] os
agentes da enfermagem eram pessoas ligadas a igreja que procuravam salvar a
Sua alma, salvando a alma do doente, através do cuidado” (ALMEIDA; ROCHA,
1986, p. 36-37).

Historicamente, esta caracteristica de cuidado cuja intencionalidade
nao estava no doente, mas no agente cuidador, tinha como direcionador das
acgdes, ordens religiosas que perduraram por todo periodo feudal na idade média.
Nesta época, tanto a enfermagem, quanto medicina era independente entre si:

Parece que eram dois trabalhos com objeto e objetivos diferentes
e as técnicas significavam simples procedimentos caseiros, pois
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o objetivo do cuidado de enfermagem nao se ligava ao corpo do
doente e nem a sua doenga: importava o conforto da alma do
paciente para a sua salvagdo e a dos agentes da enfermagem,
portanto, sem uma necessidade de uma teoria do cuidado de
enfermagem (ALMEIDA; ROCHA, 1986, p. 38).

Ou seja, a enfermagem apontava para o ato de servir ao proximo
como uma alternativa a remissao dos pecados. O cuidado do corpo do outro,
como um processo de limpeza das transgressbes cometidas pelo “corpo

cuidador”.

Giovanini et al. (2018) classificam este periodo como Praticas
monasticas - medievais, pois apresentam a influéncia dos fatores
socioecondmicos e politicos do medievo e da época da sociedade feudal nas
praticas de saude e as relagbes destas com o cristianismo. Esta época
corresponde ao aparecimento da enfermagem como uma pratica leiga,
desenvolvida por religiosos, abrangendo o periodo medieval compreendido entre

os séculos V e XIII.

Até aqui, as agbes que definiam o saber enfermagem eram
constituidas pelas “técnicas” que, por sua vez, eram entendidas como
“procedimento de enfermagem a ser executado, passo a passo, e especificam
também a relacdo do material que era utilizado” (ALMEIDA; ROCHA, 1986, p.
39).

Desta forma, as praticas que envolviam a limpeza e ventilagao dos
ambientes, higienizagdo do doente, lavagem das roupas, entre outros,

compunham o saber enfermagem.

Contudo, com o desenvolvimento da enfermagem nos espacos
sociais e com a influéncia da mudanga econémica, as técnicas passam a agregar
a ciéncias como anatomia, fisiologia, bacteriologia, entre outros, resultando em

maior complexidade para a profissao.

A enfermagem passa a ser ministrada em instituicdes de ensino
profissional, apresentando maior rigor nas execug¢des das agbes ensinadas,

eficiéncia na producdo das técnicas e uma abordagem administrativa dos
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processos de trabalho, conferindo as enfermeiras formadas a fungdo de
elaboracdo de normas técnicas e manuais para que os ‘leigos” pudessem

executar sob a supervisdo destas profissionais.

Um dos materiais escritos pela precursora da enfermagem moderna,
Florence Nightingale em 1859, foi um livro com instrugbes para a pratica do
cuidado no domicilio intitulado “Notas Sobre Enfermagem” com objetivo de
descrever praticas de cuidado simples que contemplavam as necessidades

diarias do paciente e incentivar ao autocuidado (BARBOSA, et al., 2013)

Classificada por Giovanini et al. (2018) como “Pratica no mundo
moderno”, este periodo analisa as praticas de saude e, em especial, a de
enfermagem sob a otica dos sistemas politico econdémico da sociedade
capitalista e ressalta o surgimento da enfermagem como pratica profissional
institucionalizada. Como visto anteriormente, esta analise inicia-se com a
revolugao industrial, no século 16 e culmina com o surgimento da enfermagem

moderna na Inglaterra, no século XIX.

O modelo religioso, em que até entdo, a enfermagem estava sendo
calcada, passa a ser vista como vocagao no inicio do século XIX, impulsionada
pela ascensdo da burguesia e o fortalecimento do capitalismo (ALMEIDA;
ROCHA, 1986).

Até aqui o cuidado era a resposta do saber da enfermagem, que era

compreendido como:

[...] a capacidade de desempenhar tarefas e procedimentos e
estes sdao entendidos como a arte de enfermagem. Pode-se
concluir, entao, que o objeto da enfermagem nao estava centrado
no cuidado do paciente, mas na maneira de ser executada a tarefa
(ALMEIDA; ROCHA, 1986, p. 35).

No periodo da enfermagem moderna, houve a necessidade do
desenvolvimento cientifico que pudesse lhe conferir uma identidade, deste modo
foi necessaria a construcdo do corpo de conhecimentos especificos da

enfermagem. Neste contexto, comegam a surgir diversas teorias que abordavam
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e qualificavam a pratica do cuidar da enfermagem e a relagdo com o ser humano
e a sociedade (ALMEIDA; ROCHA, 1986).

Destas teorias, foi possivel identificar como versavam sobre a
organizacao e formalizagao das ag¢des para a produgao do cuidado e com forte
influéncia da area de psicologia na década de 60, as teorias indicavam para um
olhar mais holistico e relacional para o ser humano, a partir dai, temos uma nova

concepcao do cuidado produzido pela enfermagem:

“Assim sendo, agrega-se ao cuidado de enfermagem a pessoa
que necessita desse cuidado. Desenvolve-se, entdo, um vasto
conhecimento de teorias para compreender este homem, ora
como doente, ora como sadio, ora como individuo total,
pertencente a uma familia, ambiente, etc. Ora relacionando-se
com outras pessoas, no tempo e no espaco, desempenhando seu
papel e desenvolvendo seu autoconceito e autocuidado, etc.”
(ALMEIDA; ROCHA, 1986, p. 105).

Nota-se uma evolugao na pratica do cuidar em enfermagem, quando
o ser humano é colocado na centralidade do cuidado, e junto com ele toda vida

que o compoe.

E interessante olhar para a pratica do cuidado e observar que sua
polissemia permitirda o uso do seu conceito a partir de diferentes vistas do ponto
(MERHY, 2014). Por exemplo, o cuidado exercido no ambito familiar
(predominantemente feminino) € aquele em que as agdes do cuidado sao
disparadas a partir de uma afetagao inicial, seja, por vinculo sanguineo, por
pertencimento e/ou sentimentos de amor pelo ente querido. Cuidado este,
fortemente influenciado por construgdes culturais e familiares em que a mulher
se transforma em cuidadora central mesmo a contragosto - como se fosse uma
extensao do processo de maternagem — o qual sugere uma caracteristica de

subordinagao.

Nesta forma de cuidar, as relacbes e as redes produzidas pelos
individuos sao elementos que podem produzir vida e, a0 mesmo tempo, produzir
morte de acordo com a forma como sao estruturadas, pois o cuidado diz respeito

a acao do cuidador sobre outro, independente das circunstancias.
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Por sua vez, o cuidado com a intencionalidade religiosa ou vocacional,
levando-se em conta o contexto ocidental sob a influéncia do Cristianismo, era
considerado como conjuntos de praticas sobre o corpo do outro e resultante da
doutrinagao religiosa que aborda o homem como ser espiritual, 0 qual necessita
de purificagdo. Neste caso, o individuo que deseja alcangar um nivel elevado no
plano espiritual ou apenas ser redimido dos seus pecados tem na producéo do

cuidado “do outro” a oportunidade de ser perdoado e/ou ter sua alma purificada.

Giovanini e colaboradores (2018) defendem a importancia de uma
analise critica da histéria e contexto em que a enfermagem se operacionaliza,
para que o exercicio do trabalho acritico seja quebrado e que o modelo de
assisténcia centrado na execucao de tarefas e procedimentos, com maxima

eficiéncia e agilidade seja superado (GIOVANINI et al., 2018).

A necessidade de superacao deste modelo arcaico e nao centrado no
usuario foi um dos resultados de uma tese sobre a Produgdo do Cuidado na
Atencéao Basica, produzida por Lima (2015). A autora nos chama a atengao para
a captura que o processo de trabalho muito estruturado (seja por normas,
protocolos e/ou programagdes) pode produzir, uma vez que, segundo a
pesquisadora tal captura “acaba subsumindo a poténcia do trabalho vivo e do
uso das tecnologias leves que acontece, predominantemente, no encontro entre

trabalhador/usuario no momento de cuidar” (LIMA, 2015, p. 52).

O que a pesquisadora Josiane Vivian me provoca, é a necessidade
de adotarmos o referencial da micropolitica do trabalho para discutir a producao
de cuidado em saude. Soma-se a esta provocacao a consideracao feita por
Baduy e colaboradores (2017) que diz que para compreender a produgéo do

cuidado, o passo inicial é refletir sobre os processos do trabalho em saude.

Para tanto, & imprescindivel reconhecer os principios equidade,
integralidade e universalidade (Lei 8.080 de 19 de setembro de 1990) que regem
o SUS, principal espaco de trabalho em saude. Tao importante quanto os
principios da nossa lei organica e, de acordo com a Laura, considerar como

balizadores deste referencial:
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(...) a defesa da vida, a participacado ativa de trabalhadores e
usuarios, a necessidade de inovar no olhar e nas ferramentas
para produzir ndo somente intervengdes no coletivo, mas também
no cuidado individual, tomando as necessidades de saude como
referéncia (FEUERWERKER, 2014, p. 36).

A partir destes balizadores, temos uma pista de que a produgao do
cuidado deve ser orientada a centralidade das necessidades em saude do
individuo, certo?! Mas porque, temos que considerar essa pista no espaco do

trabalho em saude?

Em uma das abordagens a produgéo do cuidado - ato de cuidar ou
cuidado - consideramos que ela esta ancorada na integralidade das agoées
gerada a partir de uma concepc¢ao de saude mais ampliada. Tais agdes visam o
tratamento, o acolhimento e o atendimento do usuario enquanto ser unico e
digno de respeito (MERHY, 2004). Esse conjunto de agdes, praticas de saude,
€ considerado atos produtivos, que a partir deles podem modificar ou produzir
coisas novas. E Laura continua [...] configuram, portanto, trabalho porque visam
produzir efeitos, buscam alterar um estado de coisas estabelecido como
necessidades (FEUERWERKER, 2014, p. 37).

Até aqui entendo que o espaco do trabalho em saude é rico nas
possibilidades do encontro entre usuarios e trabalhadores, que executam juntos
as agdes necessarias para que haja cuidado em saude. Mas a pergunta é: sera
que esta producdo de cuidado € conjunta? E, conforme Slomp Junior;
Feuerwerker; Land, (2015) todos sao considerados interlocutores validos neste

encontro? Neste sentido, haveria alguma relagao de poder neste processo?

Para Cecilio e Merhy (2003) o cuidado em saude possui uma
configuragao formada por uma complexa trama de atos, procedimentos, fluxos,
rotinas e saberes, num processo que se complementam e se disputam ao

mesmo tempo.

Deste modo, se temos uma disputa, partimos da premissa que ha uma
relagao de saber e poder. Desta forma, faz se necessario pensar nas relagoes a

partir de uma analise molecular nos espagcos em que operam 0s processos de
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subjetivagao, nos espagos onde sao produzidos e consumidos em ato, o cuidado
(FEUERWERKER, 2014).

Félix Guattari, na obra Cartografias do Desejo (Guattarri e Rolnik,
1996), aborda essa analise molecular como micropolitica, afirmando que se trata

de um processo que contempla o “cruzamento entre diferentes modos de
apreensao de uma problematica", e continua:

E claro que os modos ndo s&o apenas dois: sempre havera uma
multiplicidade, pois ndo existe uma subjetividade de um lado e,

do outro, a realidade social material. Sempre havera "n
processos de subjetivagdo, que flutuam constantemente
segundo os dados, segundo a composi¢ao dos agenciamentos,
segundo os momentos que vao e vém. E é nesses
agenciamentos que convém apreciar o que sao as articulagbes
entre os diferentes niveis de subjetivacao e os diferentes niveis
de relacao de forcas molares (p.132)

Para Merhy e colaboradores (2020) a micropolitica do trabalho ocorre
nos campos de forca que sdo produzidos nos encontros entre usuarios-
trabalhadores-gestores. Espacgos estes, que sao constituidos no cotidiano do
trabalho em saude. Que pode ser entendido como uma analise sensivel das
relacbes de poder num espago de produgcédo de praticas, cuja finalidade é

contemplar as necessidades apresentadas pelo usuario.

Pensar nas praticas do cuidado no contexto do trabalho em saude,
que estejam sensiveis as relagdes e aos processos de subjetivagdo, confere a
micropolitica do trabalho uma caracteristica orgénica da sua construgao

enquanto conceito.

E é a partir deste referencial, que nos aproximamos dos espacos de
produgao do trabalho para conhecer como o trabalhador da saude percebe o
usuario com deficiéncia e como isso pode influenciar no processo do cuidado da
PCD.

3.2 DEFICIENCIAS: O QUE VEJO E 0 QUE NAO VEJO

Meu contato com pessoas com deficiéncia era muito pontual, na

infancia lembro-me de uma crianga que brincavamos de vez em quando, no
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transporte coletivo, as vezes, via algumas pessoas em cadeira de rodas ou as
pessoas surdas conversando por meio de sinais, na faculdade tive uma breve
aproximacao com as pessoas com deficiéncia a partir do olhar de um corpo
doente, apenas na pos-graduagdo que me vejo aproximando-me desta
populagao. Peguei-me pensando, onde estavam as pessoas com deficiéncia que

eu ndo as via? E os demais trabalhadores de saude, os véem?

Essa falsa invisibilidade (pois, ndo é porque eu nao a vejo que ela nao
existe), por vezes, gerou em mim o medo do desconhecido, o preconceito com

o que era diferente de mim. Mas, sera que isso acontecia s6 comigo?

Mas, em termos de estatisticas, onde estdo estas pessoas? Estima-
se que mais de um bilhdo de pessoas vivam com alguma forma de deficiéncia,
algo préximo de 15% da populagdo mundial - baseado em estimativas da
populacdo mundial de 2010 (CONVENCAO..., 2014).

No Brasil, a forma de identificar as pessoas com deficiéncia tornou-se
obrigatéria a partir da Lei federal 7.853/1989 (BRASIL, 1989) e, desde entéo, o
pais vem se adequando aos padrdes internacionais para censos demograficos
e pesquisas nacionais que oferecem esta identificagcdo. Desta forma,

dependendo da classificacdo temos (Quadro 1):



50

Quadro 1 — Comparativo dos Censos (2000 e 2010) relacionado a populagao com deficiéncia
e as alteracdes de percentuais apos a releitura analitica do Grupo de Washington
(GW)? realizada em 2018 tanto para o Censo de 2010, quanto para a Pesquisa
Nacional de Saude de 2013 e 2018, Brasil.

Populagiao com

deficiéncia
Censo 2000 14,5% (24,6 milhdes)
Censo 2010 23,9% (45,6 milhdes)

Censo 2010 (nota técnica IBGE 01/20183%) — Releitura

. .
Analitica GRUPO DE WASHINGTON (GW) 6,7% (12,7 milhges)

Pesquisa Nacional de Saude 2013 (GW) 6,2% (12,4 milhdes)

Pesquisa Nacional de Saude 2019 (GW) 8,4% (17,3 milhdes)

Fonte: A propria autora, a partir dos dados coletados do site
https://www.ibge.gov.br/

Vale ressaltar que a Pesquisa Nacional de Saude (PNS), divulgada
em 2019, que apresentou dados relacionados a saude da populagdo com
deficiéncia, em seu documento aponta a importancia da produg¢ao de dados que
permitam “fornecer uma imagem mais completa da situagdo das pessoas com
deficiéncia, contribuindo para as metas da ndo descriminalizagao e da igualdade
de oportunidade para todos” (IBGE, 2021, p. 29).

Utilizando a PNS de 2019 como referéncia, temos que 8,4% da
populacdo brasileira apresenta deficiéncia severa 4, destas, as pessoas com

deficiéncia auditiva que se autodeclararam ter grande dificuldade ou n&o

2 Grupo Washington: é um grupo que atua com estatisticas sobre Pessoas com Deficiéncia, busca
padronizar e harmonizar definicbes, conceitos e metodologias de modo a garantir a comparabilidade das
estatisticas entre diferentes paises. E formado sob a Comissdo de Estatistica das Nagdes Unidas e
composto por representantes de Institutos Oficiais de Estatistica e organiza¢des representantes da
sociedade civil (IBGE, 2018, p. 2).

3 E importante ressaltar que, na publicacdo dos resultados do Censo 2010, foram classificadas como
‘pessoas com deficiéncia severa’ as identificadas a partir da aplicagdo da linha de corte (forma 2) conforme
recomendacao do WG. A publicagdo apontou inclusive que essa populagdo com deficiéncia severa
constituia o principal alvo das politicas publicas voltadas para a populagao com deficiéncia (IBGE, 2018, p.
4).

4 Deficiéncia severa: classificagdo que abrange as respostas autorreferidas “Muita dificuldade ou N&o
consegue de modo algum” em perguntas que relacionam a deficiéncia com as atividades cotidianas (IBGE,
2018, p. 4).
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conseguir de modo algum ouvir, mesmo com uso de aparelhos auditivos,
totalizaram 1,1% da populacédo, aproximadamente 2,3 milhdes de pessoas
(IBGE, 2021).

Infelizmente minha percepg¢ao sobre essas pessoas por tras destes
numeros era uma percepgao um tanto quanto preconceituosa com um tom de
piedade e, as vezes, de admiragao por historias de superacgao, pelo simples fato

de acreditar que elas poderiam nao ser capazes de executar tarefas do cotidiano.

Com os estudos sobre a tematica da pessoa com deficiéncia, observei
que a relagéo delas com a sociedade remontam de tempos antigos, quando, de
acordo com cada periodo e construgao social vigente, a abordagem das pessoas
que apresentavam algum tipo de deficiéncia transitavam entre produgdes de vida

ou producdes de morte.

As autoras Pereira e Saraiva (2017) descrevem este historico a partir
de dois grandes periodos: 1. A trajetoria histérico social no periodo da idade
antiga até a idade média que abordavam a pessoa com deficiéncia como
marginalizados, impuros, resultado de castigo de divindades, desqualificados,
inferiores; e 2. Periodo renascentista até a idade contemporanea, onde as
pessoas com deficiéncia eram entendidas como corpos doentes que precisavam
de intervengdo médica, tornam-se alvos de caridade e compaixdo, fortemente
influenciados pelo cristianismo. Contrapondo a essa ultima o periodo mais
recente, com o avanco nas tecnologias assistivas, as discussdes sobre os
direitos das pessoas com deficiéncias, o surgimento de organizacbes que
discutiam as deficiéncias de acordo com a categoria, entre outros (PEREIRA e
SARAIVA, 2017; GUGEL, 2007).

Outra forma de me aproximar mais da histéria foi conhecendo as
producdes de pesquisadoras como, por exemplo, Santos, Velanga, Barba (2017)
quando elas discutem a historia da pessoa com deficiéncia a partir de quatro
paradigmas, a saber: a exclusao (rejeigao social): as pessoas eram rejeitadas e
até mortas devido sua aparéncia fisica e sua nao produtividade; a
institucionalizagao (segregacao): as pessoas com deficiéncia eram abrigadas em

hospitais psiquiatricos, asilos, prisdes, que se justificavam em fornecer apenas
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alimentos, abrigo, vestuario, como formas de assisténcia, isolando-os do
contexto social; a integragdo (modelo médico da deficiéncia): em que colocava
0 corpo com uma patologia incapacitante em um processo de reabilitagdo em o
individuo adaptar-se ao espago em que estava sendo integrado; e a Inclusao:
as pessoas com deficiéncia sdo aceitas em um espago/contexto que se adequa
ao individuo. Sendo as duas ultimas, contribuicdo do assistente social Romeu
Kazumi SASSAKI (1997 e 2008), que a partir da sua experiéncia atuando com

integragéo e inclusdo em uma empresa, publicou os dois paradigmas.

Na década de 70, a discussdo sobre o direito da pessoa com
deficiéncia foi impulsionada a partir da Declaracdo dos Direitos das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia, na ONU em 1975, quando foi proposto que:

“As pessoas deficientes, qualquer que seja a origem, natureza e
gravidade de suas deficiéncias, tém os mesmos direitos
fundamentais que seus concidaddos da mesma idade, o que

implica, antes de tudo, o direito de desfrutar de uma vida
decente, tdo normal e plena quanto possivel.” (ONU, 1975, p.1).

Essa declaracdo € um marco na histéria das pessoas com deficiéncia,
uma vez que os paises membros da ONU deveriam propor acbdes que
contemplassem os objetivos desta declaragdo. A partir de entdo varias
discussdes foram realizadas nos diversos setores da sociedade, em paises
diferentes, culminando em grandes eventos que contribuiram com luta pelos
direitos da pessoa com deficiéncia, sendo uma delas a Declaracdo de

Salamanca® em 1994, em especial no setor da educacéo.

E importante fazer uma ressalva. Os documentos utilizados até este
momento apresentam relatos e fatos sobre a evolugdo de como as pessoas com
deficiéncia foram conquistando direitos e também construindo conceitos, é

possivel observar que expressdes como “portador de necessidades especiais”,

5 Declaragao de Salamanca realizada na Espanha em 1974 abordou a educagéo como direito fundamental
a toda crianga com deficiéncia, sendo de responsabilidade dos governos garantir o acesso a educagao
inclusiva em escola regular. (http://portal.mec.gov.br/seesp/arquivos/pdf/dec_def.pdf)
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“‘excepcionais” e “deficientes” aparecem em documentos oficiais tanto a nivel

nacional como internacional.

Contudo é possivel observar a mudanca no conceito quando em
2007, a Convencgao das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD), reconheceu a deficiéncia como conceito em evolu¢go sendo
resultado da interagdo entre pessoas com deficiéncia e barreiras atitudinais e
ambientais (BRASIL, 2007, p. 14).

Trata-se de uma evolugao conceitual que deixa obsoleta a definicao
de deficiéncia como uma patologia ou condigdo que torna o sujeito incapaz de
fazer algo na sociedade e que, por vezes, reduz a pessoa a caracteristica da
deficiéncia, reduzindo-a a uma condig¢ao, sendo discriminatorias, pejorativas e

excludentes.

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia agrega neste conceito o
equilibrio da perspectiva médica/individual com a perspectiva estrutural/social e
ainda traz a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) como modelo conceitual, pois “compreende funcionalidade e
deficiéncia como uma interagdao dinamica entre problemas de saude e fatores
contextuais, tanto pessoais, quanto ambientais” promovidos como um modelo

biolégico-psiquico-social (OMS, 2012, p. 4).

Desta forma, chegamos ao conceito de pessoa com deficiéncia
apresentado no Estatuto da Pessoa com deficiéncia (Lei n°® 13.146/2015):

[...] aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza

fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com

uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacao plena e

efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas (BRASIL, 2015).

O impedimento sensorial referido pelo estatuto contempla a
deficiéncia visual e auditiva. Nesta cartografia nos aproximamos da deficiéncia
auditiva (DA) e surdez, que num primeiro momento podem parecer sinbnimas,

mas a construgdo do seu conceito ferramenta direciona a organizagao dos
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servicos de saude, o acesso a educagao e as questbes trabalhistas, por

exemplo.

O pesquisador argentino Carlos Bernardo Skliar discute em sua obra
intitulada “Educagdo & Exclusdo: Abordagens sécio-antropolégicas em
educacgao especial.” Publicada em 1997, as diferentes formas como a surdez e
a DA podem ser compreendidas, classificando-as como modelo clinico-

terapéutico e o modelo socioantropoldgico.

O modelo clinico-terapéutico esta associado com as caracteristicas
de um corpo funcional, de acordo com padrdes biolégicos de funcionamento, em

que a auséncia da audicao é considerada uma patologia e deve ser tratada.

Medicalizar a surdez significa orientar toda a atengéo a cura do
problema auditivo, a correcao de defeitos da fala, ao treinamento
de certas habilidades menores, como a leitura labial e a
articulacdo, mais que a interiorizacdo de instrumentos culturais
significativos, como a lingua de sinais. E significa também opor
e dar prioridade ao poderoso discurso da medicina frente a débil
mensagem da pedagogia, explicitando que é mais importante
esperar a cura medicinal — encarnada atualmente nos implantes
cocleares — que compensar o déficit de audicao através de
mecanismos  psicolégicos  funcionalmente  equivalentes
(SKLIAR, 1997, p. 111).

As autoras Bisol, Simioni e Sperb (2008) corroboram que neste
modelo a surdez é compreendida como um déficit organico e que suas

diferengas sao consideradas “desvios” da sociedade (p396).

O modelo sécio-antropoldgico € descrito por Skliar (1997) como um
experiéncia de constru¢gao de uma realidade social, historica, cultural e politica.
O individuo deixa de ser classificado em niveis de deficiéncia auditiva para ser

identificado como surdo. Desta forma, as pessoas surdas:

formam uma comunidade linguistica minoritaria caracterizada
por compartilhar uma lingua de sinais e valores culturais, habitos
e modo de socializagado proprios. A lingua de sinais constitui o
elemento identificatério dos surdos, e o fato de constituiremse
em comunidade significa que compartilham e conhecem os usos
e normas de uso da mesma lingua, ja que interagem
cotidianamente em um processo comunicativo eficaz e eficiente.
Isto é, desenvolveram as competéncias linguistica e
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comunicativa — e cognitiva — por meio do uso da lingua de sinais
prépria de cada comunidade de surdos [...] A lingua de sinais
anula a deficiéncia lingUistica conseqiéncia da surdez e permite
que os surdos constituam, entdo, uma comunidade linguistica
minoritaria diferente e ndo um desvio da normalidade (SKLIAR,
1997a, p.141).

Essa comunidade linguistica minoritaria deve ser respeitada em sua
forma de existir, o respeito a partir do reconhecimento da lingua como ferramenta
de identidade deste grupo e o respeito enquanto cidad&aos dotados de direitos e
deveres, integrantes e nossa sociedade. Neste sentido, 0 modelo de concepgéao
de surdez adotado na construcdo de uma politica publicas interferira diretamente

no acesso dos usuarios surdos ao direito da saude, por exemplo.

No decreto n° 5.626, de 22 de dezembro de 2005 que regulamenta a
Lei n° 10.436, de 24 de abril de 2002 que dispde sobre a Lingua Brasileira de

sinais, ha a diferenciacao legal sobre a DA e a surdez:
Art. 2° Para os fins deste Decreto, considera-se pessoa surda
aquela que, por ter perda auditiva, compreende e interage com
o mundo por meio de experiéncias visuais, manifestando sua

cultura principalmente pelo uso da Lingua Brasileira de Sinais -
Libras.

Paragrafo unico. Considera-se deficiéncia auditiva a perda
bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou
mais, aferida por audiograma nas frequéncias (sic) de 500Hz,
1.000Hz, 2.000Hz e 3.000Hz.

A Portaria MS/GM 2.073, de 28 de setembro de 2004 que Instituiu a
Politica Nacional de Atencao a Saude Auditiva e a portarias MS/SAS 587, de 28
de setembro de 2004 e 589 MS/SAS, de 07 de outubro de 2004 que definiram
normas para a estruturacao das Redes Estaduais de Atengado a Saude Auditiva
apresentam principios e diretrizes para a organizacéo dos servigcos de saude nos
diferentes pontos da rede (atengcdo basica, atencdo especializada e alta
complexidade) para acompanhamento do quadro clinico do individuo com DA,

abrangendo acgdes de promogao, prevencgao, tratamento e reabilitacao.

Em setembro de 2011, o governo brasileiro instituiu o Plano Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, por meio do
decreto n® 7.612, de 17 de novembro de 2011. Este plano possui como eixo de
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atuacao o acesso a educacao; atengao a saude; inclusao social; e acessibilidade
(BRASIL, 2011).

A partir deste decreto, tivemos em 2012 a criagcdo da Rede de
Cuidados a pessoa com deficiéncia, criada originalmente em Portaria n® 793 de
24 de abril de 2012 e instituida por meio da Portaria de Consolidagcdo n°
3/GM/MS de 28 de setembro de 2017, que tem o objetivo de:

“(...) ampliar, qualificar e diversificar as estratégias para a
atencao as pessoas com deficiéncia fisica, auditiva, intelectual,
visual, ostomia e multiplas deficiéncias, por meio de uma rede
de servigos integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos
de atencdo para atender as pessoas com deficiéncia, assim
como iniciar precocemente as agdes de reabilitacdo e de
prevengao precoce de incapacidades.” (BRASIL, 2017).

Observa-se que desde os decretos relacionados a saude auditiva até
as politicas mais avangadas que ampliam a discussao sobre as deficiéncias, a
DA é abordada de forma diretamente relacionada a sua caracteristica, que é a
perda auditiva, e que as demais possibilidades de ser uma pessoa com
deficiéncia auditiva ou ser uma pessoa surda nao sao citadas nestes

documentos oficiais.

Em sua tese de doutorado defendida em 2018, a fonoaudiéloga Nubia
Garcia Vianna apresentou uma intensa discussao sobre as politicas de saude
produzidas para as pessoas com DA e surdez e apontou que as mudangas
conceituais sobre a deficiéncia sao importantes na formulagdo de politicas
publicas (VIANNA, 2018).

No entanto, se o Estado continuar assumindo como conceito universal
que todas as pessoas com deficiéncia auditiva sdo aquelas com a perda auditiva
em decibéis apenas, as politicas e as a¢des de cuidado a saude ficariam apenas
no campo de recuperar e curar essa deficiéncia, “nesta concepcao bastaria
incluir quem tem surdez no conjunto das pessoas com deficiéncia, mas a questao
€ que muitas pessoas surdas nao se subjetivam desta maneira” (DAVIS, 2000
apud VIANNA, 2018, p. 1568).
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Pois, existem outras formas de ter DA, outras formas de ser surdo,
multiplas formas em ser uma pessoa que ndo apresenta a audicdo como
principal forma de vida. Potin e Thoma (2016) complementam que “Nos
processos de construgido de identidades, ha relagdes, disputas com outros
discursos, outros procedimentos, outras solugbes para a possibilidade da

construcéo de identidade surda” (p.142).

E nesta construcdo de identidade, na identidade surda, a
caracteristica principal nao € a auséncia de um dos cinco sentidos do corpo
humano, mas a construcdo de um modo de viver a vida baseada em sua
autonomia e suas escolhas, a partir do meio de comunicagao na qual produzem
sentido. As pessoas com surdez ...} preferem ser denominadas como uma
minoria linguistica, por serem parte de um grupo que faz uso de uma lingua

visuogestual — a lingua de sinais” (VIANNA, 2018. p. 24).

A comunicagao da pessoa surda ou com DA pode ocorrer a partir das
seguintes estratégias, de acordo com o Caderno da TV Escola do Ministério da

Educacéo:

Método oral unissensorial: usa apenas a pista auditiva. Por
meio do aparelho auditivo, integra a audigdo a personalidade da
crianca com perda auditiva; ndo enfatiza a leitura labial, nem
utiliza a lingua de sinais.
Método oral multissensorial: usa todos os sentidos: audicao
com apoio de aparelhos auditivos, visdo com apoio da leitura
labial, tato etc.; também n&o utiliza a lingua de sinais.
Método de comunicagao total: “E uma filosofia, nao
simplesmente um outro método, cuja premissa basica é utilizar
tudo o que seja necessario para o individuo com deficiéncia
auditiva como meio de comunicagdo: oralizagdo, protese
auditiva, gestos naturais, linguagem de sinais, expressao facial,
alfabeto digital, leitura labial, leitura da escrita, enfim, tudo aquilo
que sirva de meio para ajudar a desenvolver o vocabulario,
linguagem e conceito de idéias (sic) entre o individuo surdo e o
outro”.

Bilingliismo: essa abordagem pretende que ambas as linguas
— os sinais e a oral (portugués) — sejam ensinadas e usadas sem
que uma interfira/prejudique a outra. Elas se destinariam a
situacoes diferentes.
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3.3 LINGUA BRASILEIRA DE SINAIS - LIBRAS

Para os ouvintes (ou seja, pessoas que ouvem), o idioma ou lingua
se baseia predominantemente na audigdo como inglés, francés e italiano. No
entanto, as expressdes vocais ndo sao 0s unicos meios de se constituir uma
lingua. Deste modo, as populagdes surdas espalhadas mundo afora, tém se
utilizado da visao para se comunicarem dando origem, assim, ao que chamamos,

atualmente, de linguas de sinais (OKA, 2022).

Pela primeira vez no contexto brasileiro, a Pesquisa Nacional de
Saude (2019) apresentou dados sobre a utilizagdo da Libras por pessoas com
idade entre 5 anos e 40 anos. As pessoas que responderam ter pelo menos
alguma dificuldade em ouvir corresponderam a 153 mil pessoas (de um total de
1,7 milhdes). Ja no grupo de pessoas com Deficiéncia Auditiva (muita dificuldade
ou nao consegue ouvir) correspondeu a 43 mil pessoas (de um total de 70 mil)
(IBGE, 2021).

Na Figura 1, vemos as propor¢gbes de pessoas com deficiéncia

auditiva e com dificuldades de ouvir que se comunica por Libras:
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Figura 1 - Proporcao de pessoas de 5 a 40 anos de idade, que referiram dificuldade
permanente para ouvir, por conhecimento de Libras, segundo o grau de
dificuldade para ouvir - Brasil — 2019.

Proporgao de pessoas de § a 40 anos de idade anos ou mais de idade,
que referiram dificuldade permanenta para ouvir, por conhecimento
de Libras {%)
Sabe usar Libras
Grau de Sim Mia
dificuldads ! : | |
para ouvir ntervalo nteru:a o
Total de confianga de confianga
Pro- de 95% Pro- de 85%
- por-
gao Limite Limite ¢io Limite Limite
imfia- supe- infie- BUpE-
rior rior rior riar
Total 1000 8.2 1.3 11.6 90.8 Ba.4 82,7
Alguma dificuldade 1000,0 BB 4.1 1.6 a4 4 a2.4 859
Muita dificuldade 100,80 129 8.6 18,0 871 81,0 .4
MEo consegue de modo algum 10:0,0 61,3 427 771 387 229 57.3
Deficigncia suditiva [1) 10,0 224 165 29,6 7.6 704 83,5

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesguisas, Coordenagao de Trabalho e Rendimento, Pesguiza Macional de Sadde 20148,

Maota: Libras - Limgua Braileira de Sinais.

Fonte: IBGE (2021, p. 40).

Do total de pessoas com dificuldade permanente de audicdo, 9,2%
(IC 7,3-11,6) referiram conhecer a Libras, entre as pessoas classificadas como
Deficiente Auditivo 22,4 % (IC 16,5-29,6) responderam sim para conhecimento

da lingua. Segundo a Pesquisa Nacional de Saude:
Mensurar o contingente de usuarios da Libras pode melhor
orientar e planejar politicas publicas, principalmente, voltadas
para a educacdo. Os numeros indicam que nem todas as
pessoas com deficiéncia auditiva se comunicam em Libras, mas

0s que se comunicam, demandam uma politica educacional
especializada (IBGE, 2021, p. 40).

Consideramos ainda nesta analise, que politicas para a inclusao
linguistica se tornam essenciais nos servicos de saude e no acesso a

informacdes de saude divulgadas nos meios de comunicacao audiovisuais.

Ou seja, as linguas de sinais sdo idiomas/linguas visuais baseados

nos movimentos das méaos e das expressdes faciais, corporais e tem papel
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central na cultura surda. Possui todas as caracteristicas de uma lingua —
fonoldgicas, morfoldgicas, sintaticas — e esta estruturada em cinco parémetros:
configuracdo das maos, ponto de articulagdo, movimento, orientagdo e as

expressdes nao manuais (OKA, 2022).

No entanto, as linguas de sinais ndo s&o universais e diferem de um
pais para o outro. Em nosso pais, por exemplo, a lingua recebe o nome de Libras
(Lingua Brasileira de Sinais) e nos Estados Unidos da América, ASL (American
Sign. Language). Existem também diferentes dialetos como: sinais caseiros,
lingua tatil (no caso de pessoas com surdez e cegueira ao mesmo tempo, sendo
as configuragdes das méos tateadas durante a comunicagéo), além da lingua de

sinais indigenas, adaptada a cultura desta populagao (OKA, [2022]).

A Lingua Brasileira de Sinais - Libras foi legalmente reconhecida pela

Lei n°® 10.436, de 24 de abril de 2002, regulamentada pelo Decreto n® 5626/05 e

recentemente alterada pelo Decreto n° 9.656 de 27 de dezembro de 2018. A
Libras pode ser definida como:

[...] a forma de comunicacido e expressdao, em que 0O sistema

linguistico de natureza visual-motora, com estrutura gramatical

propria, constitui um sistema linguistico de transmissao de ideias

e fatos, oriundos de comunidades de pessoas surdas do Brasil
(BRASIL, 2002).

Deste modo, a legislagdo conferiu as pessoas surdas mais que uma
faculdade no exercicio em suas interagcdes sociais, para, além disso, atestou-
Ihes um direito. Ou seja, a comunicagao da pessoa surda com o mundo se faz,
predominantemente, pelo sentido da visédo, além é claro, da expressao das maos
quando os gestos se transformam em sinais - Libras - esta, considerada primeira

lingua da pessoa com surdez (L1), ou seja, a lingua materna (BRASIL, 2018).

H4, todavia, uma ressalva de que a Libras ndo pode substituir a
modalidade escrita da lingua materna, ou seja, a lingua portuguesa. Porém,
coloca como dever do poder publico de modo geral a garantia de apoio no uso e
na difusdo de Libras como meio de comunicacéo objetiva e de utilizagdo corrente

das comunidades surdas do Brasil.
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Sobre isso, e considerando o contexto de pandemia por coronavirus,
realizei em parceria com outras autoras - como um dos desdobramentos desta
tese - uma pesquisa nos canais de comunicacao oficiais do Governo brasileiro
no Youtube, que apresentou a proporgao da acessibilidade nos materiais
publicados no periodo de margo de 2020 a margo de 2021, com a tematica
Covid-19, e encontrou que dos 2577 videos analisados 32,29% nao
apresentavam algum tipo de acessibilidade para as pessoas com deficiéncia
auditiva ou surdez; 27% continha Libras somente; 30,73% apresentava Legenda
somente, e menos de 10% de todo material divulgado no pais apresentava Libras
e Legenda conjugado (MARANDOLA et al., 2022).

Expressamos neste artigo a preocupacado com o baixo percentual de
Libras + Legenda presentes nos materiais audiovisuais disponibilizados pelos
sites oficiais do governo, dada a importancia de uma comunicagao clara e sem
barreiras para que, também, o usuario de saude com surdez possa adquirir
conhecimentos fundamentais para sua saude e bem-estar, principalmente, nos

dias atuais, pois ainda vivenciando uma pandemia.

Nota-se, porém, que o governo federal tem buscado através da lei de
Libras o empenho do sistema educacional do pais para a inclusao do ensino de
Libras em suas grades curriculares e a garantia de atendimento e tratamento
adequado as pessoas com deficiéncia auditiva, por parte das instituicbes

publicas e/ou privadas que prestam assisténcia a saude.

De acordo com Dizeu e Capolari, (2005, p. 595) a lingua de sinais,
quando adquirida precocemente favorece o desenvolvimento pleno da crianca
surda enquanto sujeito. O contrario disso acarreta dificuldades a pessoa surda
para a compreensdo de um contexto complexo: pensamento abstrato,

desenvolvimento de sua subjetividade, evocagédo do passado, dentre outras.

Para Reily (2007) que estudou o papel da Igreja nos primérdios da
educacao dos surdos, um dos fatores mais importantes para se estabelecer os
sistemas de sinais foi a convivéncia dos surdos em grupo. Conforme a autora a

linguagem é
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[...] dindmica e constitui-se na interagdo social, com fung¢odes
diversas dependendo dos propdsitos dos usuarios e do contexto.
Os sistemas de sinais gestuais sao igualmente dinamicos.
Convencionalizam-se e firmam-se como sistemas, mas podem
mudar para atender as demandas sociais que se véao
apresentando (REILY, 2007, p. 311).

Neste sentido, podemos inferir que a Lei n° 7.853/89 - regulamentada
pelo Decreto 3.298/99 - ja estabelecia normas para assegurar os direitos
individuais e sociais da pessoa com deficiéncia, bem como sua integracéo social
(BRASIL, 1989).

Tais, normas instituidas constitucionalmente ja direcionam ao Poder
Publico, a atribuicdo de assegurar o tratamento prioritario e a garantia de direitos
basicos como: educagao, saude, trabalho, lazer, previdéncia social, amparo a
infancia e a maternidade, e outros que propiciem o bem-estar pessoal, social e

econdmico das pessoas/cidaddos com ou sem deficiéncias (BRASIL, 1988).

Quando se fala em lingua de sinais enquanto direitos da pessoa surda
pode-se pensar a quao ardua foi a luta das pessoas com deficiéncia auditiva até
aqui, pois a histéria da comunidade e a cultura surda no Brasil registrou episédios
de forte resisténcia a sua existéncia enquanto lingua, sendo exemplo disso, o
polémico Congresso de Milao em 1880 que influenciou e marcou a luta contra a
lingua sinalizada em favor da oralizagdo dos surdos aqui no Brasil
(RODRIGUES, 2018, p. 96).

Todavia, acreditando que a perspectiva defendida naquela
conferéncia, causaria prejuizos a comunidade surda, foi que pesquisadores da
linguistica obtiveram resultados que deram a comunicagao gestual dos surdos o
status de lingua (SOFIATO; REILY, 2012).

Ou seja, gragcas ao grande esforco de surdos e ferrenhos
colaboradores ouvintes, a lingua de sinais fez-se realidade no pais. Praticadas
em varias escolas brasileiras como primeira lingua do Instituto Nacional de

Educacdo dos Surdos (INES) originado ainda nos tempos do Império até as
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escolas atuais, nas quais as pessoas surdas de diferentes idades podem se
inserir desde a fase pré-escolar aos cursos superiores voltados, exclusivamente,
ao publico surdo (SOFIATO; REILY, 2012).
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4 APRESENTANDO LAURINA

Como cada um de nés era varios, ja era
muita gente. Utilizamos tudo o que nos
aproximava, o0 mais proximo e o0 mais
distante (DELEUZE; GUATARRI, 1995, v.1,

p. 10).

E assim, Ihes apresento Laurina que chegou a pesquisa para compor
este meu diario cartografico. Nascida na década de 60, em Minas Gerais, Laurina
(pseuddnimo utilizado para preservar sua identidade e que foi escolhido por ela
mesma) é a primogénita de um total de 10 filhos. Nos primeiros meses de vida,
sua mae ja desconfiava que pudesse haver algo diferente com a filha, pois ela
nao respondia aos estimulos sonoros realizados e ndo se assustava com
estrondos/barulhos do ambiente. Ao completar um ano de vida, a pequena nao
esbogou qualquer reagdo quando a familia cantou “parabéns pra vocé” em sua
festa de aniversario e, entdo, a méae resolveu leva-la ao pediatra. A partir de
entao, iniciou-se o processo de investigacao e a Laurina recebeu o diagnéstico

de surdez bilateral profunda.

Laurina frequentou uma creche de ouvintes (pessoas que ouvem)
durante pouco tempo, onde ndo conseguia interagir com as demais criangas.
Aos seis anos de idade, mudou-se com a familia para a cidade de Sao Paulo,
onde conheceu uma instituicdo chamada Instituto Santa Terezinha direcionado
a educagao de meninas com surdez e cuja formagao era apenas oralizada, n&o

sendo permitido o uso de sinais.

Com nove anos de idade, Laurina e sua familia vieram para o Norte
do Parana, pois seu pai havia conhecido o Instituto Londrinense de Educacgao de
Surdos (ILES), onde a menina concluiu o Ensino Fundamental. Neste periodo o
método para o ensino ainda era totalmente oralizado, sendo a Lingua
Portuguesa a primeira, ou seja, L1. Apesar da pratica dos sinais ndo serem

permitidas dentro da instituicdo, os alunos praticavam os sinais fora dos muros
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da escola, e escondido dos professores da época, comegaram a aprender os

primeiros sinais.

Em 1978, com doze anos de idade Laurina foi levada a um
otorrinolaringologista para avaliagdo da possibilidade de implante coclear®,
contudo Laurina recusou veemente o procedimento invasivo, implorando ao seu

pai que ndo permitisse a cirurgia.

Com dezoito anos de idade a jovem Laurina expandiu seu vocabulario
de sinais ao ter contato com um grupo de surdos que continuava utilizando a
comunicacao gesto-visual como uma forma de resisténcia, pois ainda na década

de 80, o uso dos sinais nao era reconhecido como lingua.

Laurina retornou para o Estado de Minas Gerais onde se casou e teve
suas duas filhas (ambas ouvintes) e, ap6s alguns anos de relacionamento
abusivo, ela separou-se do esposo, retornou ao Parana com as duas filhas e
reconstruiu sua vida aos poucos, com apoio de familiares. As criangcas foram
matriculadas em escolas publicas regulares e Laurina comegou a trabalhar numa
industria de café da regido, onde permaneceu por oito anos, periodo em que
desenvolveu uma lesido na regiao do joelho esquerdo, que apresenta sequelas

até hoje.

Em 2002, com 36 anos, Laurina comemorou o reconhecimento da
Libras” como lingua do pais e reconheceu neste processo a liberdade para se
comunicar. Assim, a mulher aguerrida retornou aos estudos e iniciou o curso de
artes. Nesta primeira tentativa de realizar uma faculdade teve a duragéo de dois

meses.

Em 2006, quando foi criado o curso Letras Libras em Santa Catarina,

Laurina realizou o processo de selecdo, mas nao obteve a aprovagao. Contudo,

6 Dispositivo eletrénico computadorizado, implantavel de alta complexidade tecnolégica, que é utilizado com
o objetivo de restaurar a fungdo da audicdo nos pacientes com deficiéncia auditiva profunda (UFES,
[2021]).

7 Em 24 de abril de 2002, por meio da lei 10.436 a Lingua Brasileira de Sinais (Libras) é reconhecida como
meio legal de comunicagdo e expressao. Lingua de natureza visual-motora, com estrutura gramatical
propria, constitui um sistema linguistico de transmisséo de ideias e fatos (BRASIL, 2002).
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fazer a faculdade de Letras Libras era um grande sonho, entdo em 2008 voltou
a realizar o processo de selegdo, estudou muito e conquistou a sonhada vaga.
Foi um periodo de muita aprendizagem, novos sinais, desenvolvimento da

escrita e uma nova forma de ver as coisas, o mundo.

Ao concluir a graduacgao, iniciou na sequéncia o curso de pos-
graduagdo em Tradugdo e Interpretacdo de Libras/Portugués, na mesma
instituicdo. Na oportunidade ela também pode exercer a docéncia, aceitar a
proposta para lecionar/ensinar a Lingua Brasileira de Sinais num curso da
instituicdo em troca Laurina ndo pagaria as parcelas do curso de pés-graduagéo

em que estava matriculada.

Em 2017, ela realizou a prova do Exame Nacional do Ensino Médio
(ENEM) que teve como tema de redagdo “Os desafios para a formacao
educacional de surdos no Brasil’, momento historico para Laurina, que se sentiu
representada no tema de uma prova tao importante como a do ENEM. Laurina
conseguiu a pontuagao suficiente para iniciar mais uma faculdade, a de

pedagogia, concluida no ano de 2022.

No periodo de 2018 a 2020 Laurina assumiu a presidéncia da
Associacao dos Surdos de Londrina (ASL), contribuindo para o fortalecimento da
comunidade surda londrinense por meio de acdes sociais, festas tematicas,
sendo um dos grandes feitos, a organizagdo da festa de comemoragao dos 50

anos da ASL, no final do seu mandato.
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Figura 2 - Cinquentenario da ALS

Fonte: ASL (2020).

E foi neste mesmo ano (2020) em que foi comemorado o
cinquentenario da Associacao de Surdos, que Laurina e eu iniciamos a producéo
deste diario polifénico, reunimos as experiéncias vividas, os encontros e
narrativas compartilhadas e construidas em ato, a partir de varias maos, das
maos da usuaria cidada guia, dos trabalhadores em saude, dos nossos autores
intercessores que permitiram algumas reflexdes sobre a producédo do cuidado
em saude da pessoa surda. Sendo que a primeira cena do nosso diario sera

descrita a seguir.

Era a primeira semana do més de outubro de 2020, estava iniciando
as conversas com o setor de Educacao do ambulatério de especialidades, a fim
de apresentar minhas intencdes de pesquisa. Apds envio da carta de aceite pela
diretoria para a pesquisa, aguardava o dia da nossa reunido com a equipe da

Educacao para acertar a entrada no campo.
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Em outro canto da cidade, Laurina recebia com muita alegria o guia
de consulta médica que estava aguardando ha tempos, enfim conseguiria a t&do
esperada consulta com o ortopedista para avaliar seu quadro de dor no joelho.
Contudo, nao era sobre a consulta com o ortopedista, mas sim o atendimento
com o oftalmologista o qual estava aguardando ha pouco mais de 6 meses para

avaliagao da reducéo da acuidade visual.

Estavamos ha sete meses em situagao de Pandemia pela (SARS-
CoV-2) o que obrigou uma mudanca radical na forma em que a sociedade estava
se organizando, o uso das mascaras faciais e o distanciamento fisico eram
obrigatérios. Os servigos de saude de atendimento eletivos aos poucos estavam
retornando as suas atividades presenciais, com numero reduzido de
atendimentos. E os servicos de Ensino, como no caso das Universidades,

aderiram a modalidade remota.

Eu estava atuando como docente da Universidade Estadual de
Londrina, pelo departamento de Saude Coletiva, nossas aulas estavam
acontecendo no formato remoto. Até parecia que o conforto da minha casa traria
leveza ao processo, mas ministrar aulas online, sem ver os rostos dos alunos
devido as cameras desligadas, com uma internet instavel, sem mesa e cadeira
adequadas para as horas e horas em frente ao computador, e com criancas de

dois e seis anos de idade exigindo atencgéao, foi um tanto desafiador.
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Figura 3 — Aula remota sincrona com os alunos de graduacao, ano de 2020.

Thalta da Racha Maandola

P © 0262088

Fonte: A prépria autora.

E no dia 22 de outubro de 2020, enquanto eu ministrava uma aula
sobre protocolos clinicos de saude, Laurina compareceu a consulta com o
especialista, de acordo com o agendamento relatado na guia. Ao chegar no
ambulatério de especialidades, se apresentou na recepcdo, a pessoa que a
atendeu comecgou a balbuciar algo por baixo da mascara, no mesmo momento
Laurina se identificou como surda, dizia ndo entender o que estava sendo dito
por baixo da mascara e pediu a pessoa que estava atendendo para que
escrevesse as orientagdes, assim compreendeu que tinha que pegar uma senha,

sentar-se em um local com algumas cadeiras e aguardar ser chamada.

Chamaram uma pessoa, chamaram outra pessoa e na sequéncia foi
chamada. Entrou na sala, sentou-se em uma cadeira de frente com profissional
da saude. Observou que sua expressao estava ranzinza e que ele comecgou a
movimentar os labios por baixo da mascara iniciando alguma conversa. Laurina
se identifica, “eu sou surda”, e ele continua falando, ela faz um gesto para ele
esperar, repetiu que é surda e sugeriu para escrever num papel o que ele estava
falando, ela comecou a ficar nervosa, dizia novamente que é surda, pediu um
momento para pegar o celular e mostrou um contato de uma intérprete de Libras

na tela do celular, o profissional fez um gesto de negativo para o ato dela.
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Naquele momento Laurina, ja agitada com a situagao, iniciou uma
chamada de video com a intérprete de Libras, que a acompanhou em outros
momentos, e em estado de nervoso comecgou a falar para a intérprete que o
profissional ndo estava aceitando conversar com ela de outras formas. E pediu
para a intérprete conversar com profissional. Médico e intérprete de Libras
discutiram durante alguns minutos sem que Laurina entendesse o que estava
acontecendo. Ela nervosa perguntou o que ele estava falando, a intérprete
explicou que ele ndo queria que gravasse a consulta. Mas Laurina, ndo estava
gravando, ela pediu para ligar para a intérprete ajuda-la na tradugao da consulta,
ela ainda questiona: “Como nés vamos nos comunicar?” A discussédo entre
profissional da saude e intérprete de Libras continuou, na tentativa de explicar
que ter um intérprete é direito da pessoa surda. Contudo, o profissional parecia
nao ter paciéncia e comecgou a fazer gestos de “saia da sala”, utilizando a méao
com o dedo indicador em riste, fazendo um movimento em linha reta no sentido

da porta da sala.

Laurina ndo saiu da sala no primeiro momento, entdo o profissional
levantou-se e saiu, deixando-a sozinha na sala. Ela entdo tentou segui-lo pelos
corredores, mas ele sumiu entre as salas daquele enorme ambulatério. Em
estado de prantos, Laurina, que ainda estava com a intérprete durante a
transmissao por video chamada, retornou ao consultério onde estava e ficou la
até a chegada de outro profissional. Uma pessoa identificada como enfermeira,
conversou com a Laurina e sua Tradutora Intérprete de Lingua Brasileira
de Sinais (TILS), a mesma disse a Interprete que a filmagem no interior do
consultorio ndo estava autorizada. Mais uma vez, tanto Laurina quanto a sua
Intérprete explicaram a profissional que a presenca de uma intérprete de Libras
era um direito, e que na ocasiao, a tradugcao estava sendo realizada por video

chamada, e que aquilo ndo se tratava de gravagao.

A enfermeira conduziu Laurina até uma sala que ficava em um piso
inferior ao que ela estava. Neste local comecgou a falar novamente com a Laurina
por meio da oralizagdo e com mascara. Ainda muito nervosa Laurina nao
acreditava que estava acontecendo novamente, e repetiu: “eu ndo consigo

entender, escreve o que vocé esta dizendo!” A enfermeira perguntou onde ela
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morava, ela ndo entendeu o porqué desta pergunta, mas respondeu. Depois
disto, a enfermeira saiu da sala para fazer uma ligagdo e veio com a orientagao
de que a consulta fosse reagendada para a semana seguinte, com outro
profissional. Laurina informou que faria uma reclamagao formal do médico que
recusou o atendimento, ela classificou como falta de respeito e de educacéo a
conduta do profissional em ndo aceitar outras formas de comunicagao: “ndo quis
baixar a mascara, ndo quis escrever, ndo quis video chamada” [...] momento em
que foi interrompida pela enfermeira: “Calmaaa... aqui ndo pode filmar a

consulta’” Ahhhhh que nervoso! Parecia que ninguém ali estava entendendo.

Laurina foi orientada a aguardar na sala do subsolo enquanto a
enfermeira que estava a atendendo conversava com outra pessoa no telefone,
a espera foi mais 30 min. No retorno da ligagao, a enfermeira pediu desculpas
pela situagéo e tentou justificar o ocorrido como uma falta de conhecimento no
atendimento a pessoa surda. De qualquer forma, Laurina estava disposta a
realizar a denuncia devido a falta de acessibilidade do servigco de saude e do
médico. Depois da conversa com a enfermeira, foi proposta uma nova data para

a consulta, que aconteceria no dia seguinte, com outro profissional.

Saindo do ambulatério, por meio de um TILS, Laurina entra em
contato com uma emissora de televisao local para fazer denuncia, além de

acionar o Ministério Publico.

No final deste dia recebi uma mensagem da equipe do ambulatério de
especialidades, pedindo apoio para conduzir uma situagdo com usuario surdo.
Sem muitos detalhes sobre o que tinha acontecido e quem era a usuaria ou
mesmo de que forma eu poderia ajudar. Mas, me coloquei a disposigéo e a

conversa encerrou assim.

No dia seguinte, Laurina e a TILS compareceram a consulta no horario
agendado. Ao adentrarem no consultério, o profissional médico que faria o
atendimento perguntou se ela gostaria que ele baixasse a mascara, ela
questionou: “agora pode baixar a mascara? ontem néo podia!!” [expressao de

desconfiada]. A consulta decorreu de forma tranquila, Laurina pode interagir,
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realizou os testes, compreendeu as orientagdes. Ao final disse: “ta vendo, é

isso... é acessibilidade. Acessibilidade é importante”.

No dia em que houve o retorno da Laurina na consulta, foi ao ar no
Jornal do Meio-Dia, uma reportagem com a denuncia do n&do atendimento,
enquanto eu estava preparando o almog¢o das minhas criangas e “correndo” com
os preparativos da aula que iniciaria as 14h, eu assistia a fala de Laurina e da

TILS que a acompanhou neste processo.

Figura 4 - Frame da reportagem que foi exibido no dia 23 de outubro de 2020

™| A | PACIENTE DENUNCIA MEDICO DO CISMEPAR
WA Ela, que ¢ deficiente auditiva, teve o atendimento negado

Fonte: (https://globoplay.globo.com/v/8964859/, 2020).

Foi neste momento que vi a Laurina pela primeira vez, por meio de
uma reportagem da televisdo. Ela descrevia sucintamente o que havia ocorrido
durante a tentativa de consulta e explicitava sua indignacao com a falta de
respeito. Naquele momento anotei o nome dela completo e posteriormente a
procurei nas redes sociais, até que a localizei. Apos este contato, Laurina aceitou
conversar comigo. Recebeu-me em sua casa, conversamos sobre a vida, o
nosso jeito de viver a vida, acompanhado por cha e bolo a cada visita. Permitiu

ainda que eu a acompanhasse em consultas médicas na UBS.
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Voltei a falar com a equipe de Educagdo do ambulatério, e juntas
construimos um encontro de educagao permanente em saude para discutirmos
o acolhimento a pessoa com deficiéncia, que foi realizado dois meses depois do

inoportuno atendimento da Laurina.
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5 REGISTRO DAS REFLEXOES

A partir dos acontecimentos vivenciados com e pela a Laurina, e a
vivéncia com os trabalhadores dos servigos de saude, iniciei os registros das
reflexdes que eram produzidas nesses encontros. O primeiro ponto de analise
foi sobre o acolhimento, esta pratica que nos introduz na produgao do cuidado
em saude. Alguns desafios apontados no encontro que ocorreu durante o
acolhimento foi a inseguranca de lidar com o que é diferente, o que é “anormal’
segundo uma perspectiva do funcionamento do corpo biolégico e quais formas
de (re)existir. Na sequéncia, a minha expectativa era conhecer a percep¢ao da
Laurina sobre o cuidado, no entanto, sou eu a pessoa a ser questionada, ou seja,

de qual cuidado vocé esta falando, Thalita?

Pois €, Laurina se apropriou bem do seu ser pesquisadora e juntou-
se a mim nesta constru¢do. E para finalizar este registro de reflexdes seguimos

conversando sobre a linguagem como uma ferramenta do cuidado.

5.1 ACOLHER E SER ACOLHIDO: REFLETINDO NOSSA PRATICA NO
ACOLHIMENTO DOS USUARIOS COM DEFICIENCIA

Em relacdo a referida consulta em que Laurina nado teve seu
atendimento consumido em fungéo, a principio, das barreiras comunicacionais,
ela realizou uma denuncia a ouvidoria do Consoércio de Especialidades e,

posteriormente, ao Ministério Publico (MP).

As acgdes foram disparadas no referido servigo como resposta a
determinacdo do Ministério Publico, e por eu estar entrando no campo de
pesquisa fui convidada pela gestdo do servico de saude para apoia-los nas
atividades a serem realizadas junto aos trabalhadores em saude, com a proposta
de organizar oficinas de trabalho que possibilitasse uma reflexdao sobre a

acolhida da pessoa surda.
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As oficinas com os trabalhadores foram desenvolvidas durante o
expediente de trabalho no Consércio de Especialidades em dois momentos
distintos: no primeiro encontro, fizemos aproximacéo destes trabalhadores com
as histérias de lutas e conquistas da pessoa com deficiéncia; abordamos os
aspectos sobre a deficiéncia e Capacitismo por meio de exposigdo dialogada, a
partir de ferramentas como: rodas de conversa, encenagdo teatral, aula

expositiva com projecao de slides em recursos de multimidia sobre o tema.

Ao todo participaram da oficina de trabalho 48 trabalhadores da
saude, lotados naquele estabelecimento de saude, os quais foram distribuidos
em quatro turmas de doze trabalhadores, sendo que cada uma das turmas

participou de dois encontros presenciais.

No primeiro encontro, os trabalhadores de saude realizaram uma
encenacgao teatral de cenas de atendimento aos usuarios do servigo. Contou com
a participacao de todos os presentes, os quais foram distribuidos em dois grupos
com a seguinte composicdo de trabalhadores/atores: uma pessoa com
deficiéncia; uma pessoa sem deficiéncia para a recepgido; uma pessoa sem
deficiéncia para realizar a consulta, ficando os demais participantes com o papel

de observadores.

As cenas apresentadas pelas quatro turmas apresentavam
componentes caricatos das situagbes ja vivenciadas pelos trabalhadores na
rotina do processo de trabalho, situagdes que indicavam ignoréancia sobre a
tematica dos direitos da pessoa com deficiéncia bem como as limitagdes

comportamentais dos proprios trabalhadores frente a estes usuarios.

Apés a encenagao, conversamos sobre o0s sentimentos
experimentados naquela vivéncia, tanto para os que fizeram o papel de pessoa
com deficiéncia quanto para quem ocupou a funcio de trabalhador. A partir dai
langamos aos trabalhadores de saude o desafio da seguinte reflexdo com o

seguinte mote: Deficiéncia para mim é (...).

No segundo encontro trouxemos para a conversa temas como

Acessibilidade; Tecnologias assistivas (TA), Libras e seus Sinais basicos, além
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de uma proposta para elaboragao de um manual de acolhimento inclusivo a partir
da apresentacao de estudos de casos que versavam sobre as dificuldades que
as pessoas com deficiéncias enfrentam sejam elas: motora, auditiva, visual e
intelectual, ao buscar acesso nos diferentes equipamentos de saude. Seguem

os casos apresentados,

Caso 1 - Deficiéncia motora - Juliana, 31 anos, tem paralisia dos
membros inferiores, utiliza cadeira de rodas para locomocéao, é
independente e se locomove para todos os lugares. Ela compareceu
a consulta da especialidade Oftalmoldgica. Quais cuidados podem ser
prestados durante o acolhimento da Juliana?

Caso 2 - Deficiéncia auditiva - Isabela, 26 anos, gestante de 32
semanas. Encaminhada pela UBS para acompanhamento na Rede
Materno Infantil. Isabela é surda, utiliza a Libras para comunicacéo,
estd acompanhada pelo esposo, também surdo. Ao chegar no
Servico, ficou perdida e pediu informagéo no acolhimento. Porém, ndo
ha presenca de intérpretes. Quais cuidados podem ser prestados
durante o acolhimento da Isabela e seu esposo?

Caso 3 - Deficiéncia visual - Luiz, 15 anos, é cego. Foi encaminhado
para consulta com a Gastro. Ele vem acompanhado pelo seu céo guia
e sua mae. Quais cuidados podem ser prestados durante o
acolhimento do Luiz?

Caso 4 - Deficiéncia intelectual - Amadeu, 41 anos, tem sindrome
de Down. Compareceu ao Centro de especialidades em companhia
da sua tutora, para retorno com a cardiologia. Quais cuidados podem
ser prestados durante o acolhimento do Amadeu?

A partir destes casos discutimos a pratica do acolhimento as pessoas
com deficiéncia e levantamos sugestdes de como acolher o usuario e seu

acompanhante, respeitando suas singularidades.

Durante as conversas sobre o acolhimento no trabalho algumas falas

chamaram a atencdo: “é, mais o pessoal do acolhimento ndo percebeu a

LE 1]

deficiéncia da paciente”, “ndo é a enfermagem que tem que fazer o acolhimento,

”

€ o pessoal do setor [setor chamado acolhimento]”, “ahhh, mas a fulana nao tinha
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que estar no acolhimento, ela nem tem perfil’ e ainda, “quem tem que ficar no

acolhimento nao fica!”.

Tais expressdes sugerem que os profissionais de saude entendem o
acolhimento enquanto um lugar (espaco fisico) e que o "responsavel" por acolher
possui caracteristica predefinida ou entdo, previamente atribuida pela
rotina/escala de trabalho. Ou seja, quem ira acolher € a pessoa que esta na

escala daquele setor e/ou quem tem o “dom” para o acolhimento.

O acolhimento é, em um primeiro momento, uma estratégia de
organizagao dos servigos de saude, em especial da Atengédo Basica, como foi
apresentado pela experiéncia de Betim trazida por Franco, Bueno e Merhy,

(1999, p.3) e tem como obijetivo:

1) Atender a todas as pessoas que procuram os servigos de
saude, garantindo a acessibilidade universal. Assim, o servigo de
saude assume sua fungao precipua, a de acolher, escutar e dar
uma resposta positiva, capaz de resolver os problemas de saude
da populacdo. 2) Reorganizar o processo de trabalho, a fim de
que este desloque seu eixo central do meédico para uma equipe
multiprofissional — equipe de acolhimento —, que se encarrega da
escuta do usuario, comprometendo-se a resolver seu problema
de saude. 3) Qualificar a relagao trabalhador-usuario, que deve
dar-se por parametros humanitarios, de solidariedade e cidadania
(FRANCO; BUENO; MERHY, 1999, p. 3).

Proposta esta, que permite o acesso da populagdo aos servigcos de
saude, ampliando por meio da escuta do individuo a possibilidade de ter suas

necessidades de saude contempladas.
A Politica Nacional de Humanizagao (PNH) traz o acolhimento como:

Processo constitutivo das praticas de produgao e promogao de
saude que implica responsabilizagcéo do trabalhador/equipe pelo
usuario, desde a sua chegada até a sua saida. Ouvindo sua
queixa, considerando suas preocupagdes e angustias, fazendo
uso de uma escuta qualificada que possibilite analisar a
demanda, colocando os limites necessarios, garantindo atencao
integral, resolutiva e responsavel por meio do
acionamento/articulacdo das redes internas dos servigos
(visando a horizontalidade do cuidado) e redes externas, como
outros servicos de saude, para continuidade da assisténcia
quando necessario (BRASIL, 2010, p. 51).
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Ou seja, o acolhimento € uma ferramenta que apoia a organizagao
dos servigos em saude e favorece a relagao entre trabalhador de saude-usuario.
Esta pratica deve acompanhar o trabalhador da saude em qualquer etapa da

produgao do cuidado.

O acolhimento ocorre em um campo onde ha processos de trabalho
operando, e apesar de que o trabalho em saude tem suas particularidades, ou
seja, o produto ndo sera um objeto a ser comercializado, ele ainda é operado no
modelo fabril, que divide a execugcdo do processo de trabalho para ter um
aumento da produtividade, que nasce de uma perspectiva capitalista de aumento

dos lucros.

Um exemplo é a fragmentagao da assisténcia ofertada ao usuario que
busca por atendimento em uma unidade basica de saude ou em um ambulatério.
No caso de Laurina temos o fluxo interno do ambulatério de especialidades é

demonstrado a seguir:

Figura 5 - Fluxo de atendimento no ambulatério de especialidades, a partir do

processo de trabalho experimentado em 2020.

[ d
ﬂ Recepgdo acolhimento Sala de espera
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Fonte: autoria propria.
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Essa divisdo do trabalho, como se fosse uma linha de producéo,
produz um afastamento do trabalhador da saude da pessoa no qual esta
produzindo o cuidado. Promovendo uma captura no processo de cuidado do
usuario, uma vez que o trabalhador entende que compdem apenas um
fragmento e ndo o todo. Desta forma, seria justificavel o discurso de que “este

servico ndo € meu” ou “apenas determinado setor é responsavel por uma acao”.

Almeida (1986) ao falar sobre o processo de trabalho da enfermagem

que aponta as influéncias sofridas pelo modo de produgao capitalista e afirma:

“A divisao técnica do trabalho, ou seja, um mesmo trabalho
sendo executado em parcelas por varios trabalhadores, tem sua
origem na fase de cooperacao e manufatura e vai desenvolver-
se no modo de producédo capitalista. Esta divisdo parcelada do
trabalho, que se desenvolveu principalmente com a industria
norte-americana, tendo frente aos estudos de Taylor, extravasa
os trabalhos ditos produtivos e atinge também os trabalhos nao
produtivos, como o0s servigos, incluindo-se aqui a
enfermagem”(p. 70).

A partir do momento que o acolhimento, que a priori, € utilizado como
ferramenta de organizacado do servico e melhoraria ao acesso dos usuarios, &
entendido como um setor no qual os trabalhadores lotados nele organizam o
fluxo de atendimento aos demais setores, tem-se ai uma reducédo da poténcia
produzida pelo acolhimento e uma alienacéo dos trabalhadores que deixam de

“acolher” seus usuarios para terceirizar esta agao ao local correspondente.

Podemos afirmar que acolhimento ndo € um setor ou uma unidade de
servico, ndo € uma caracteristica pessoal do trabalhador de saude, ndo é
atribuicdo exclusiva de uma categoria profissional, ndo é apenas uma estratégia

de organizagao de servigco, ndo é um instrumento de classificagao de risco.

Acolhimento é o encontro acolhedor com o outro no cotidiano do
trabalho, trabalhador com trabalhador e trabalhador com usuario. Para que o
encontro possa ser acolhedor parte-se do principio que tudo que o outro traz
para o encontro tem sentido, que a vida do outro é valida e que este tem

autonomia em seu modo de viver. O acolhimento € uma pratica de cuidado do
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exercicio de todas as profissdes, ndo existe um nucleo profissional que possa
reivindicar que a pratica de acolhimento seja exclusividade de uma categoria
profissional. Todos fazem e séo responsaveis pelo acolhimento. Colocar em
analise a pratica do acolhimento permite superar varias limitagées na producao
do cuidado (MERHY, 2015).

Durante a EPS realizada com a equipe do ambulatério, conversamos
sobre a pratica do acolhimento com a pessoa com deficiéncia, sendo que a maior
limitagdo apontada pelos trabalhadores foi relacionada a comunicagédo com a
pessoa com deficiéncia auditiva e surdez, uma vez que as demais pessoas
compareciam ao servigo acompanhado por cuidadores ou familiares. Ou ainda,
que a deficiéncia ndo impedia a comunicagao oral auditiva. Em uma das cenas

houve o seguinte destaque:

Tem deficiéncia que é facil de lidar, outras ja sdo mais
complicadas (GEPS 4)

Quando é dowzinho (crianga com Sindrome de Down) ou
especialzinho (crianga com Paralisia Cerebral) a conversa é
realizada com as mées. Quando tem alguma deficiéncia motora,
a pessoa consegue falar e ouvir, ai da para conversar, mas
quando é deficiente auditivo [...] E dificil de se comunicar (GEPS
2e3).

As trocas de experiéncias em cada setor conduziam a conversa de
que o acolhimento a pessoa com deficiéncia dependia de qual deficiéncia era
apresentada, das caracteristicas que o outro corpo possui e dos meios que este
outro utiliza para garantir sua acessibilidade. Num processo de
responsabilizacdo, exclusiva, a pessoa que busca a constru¢ao do seu cuidado
ao mesmo tempo em que determinados regimes de verdades exerciam forgas

que limitavam a atuacao deste usuario.

E de quais regimes de verdades estamos falando? O que esta por tras
da expressado “downzinho” ou “especialzinho” relatado pelos trabalhadores?

Varios relatos de contato com uma pessoa com deficiéncia surgiram, relatos que
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traziam os termos: “coitado”, “tadinho”, “mudinho”, “ceguinho”, falas que em um
primeiro momento podem sugerir algum sentimento de piedade sobre o corpo do
outro, mas que carregam as subjetivagbes do que pode um corpo com
deficiéncia.

As expressdes verbais e corporais dao pistas das nossas construcdes
histéricas sobre a imagem da pessoa com deficiéncia. Verbalizar que o outro &
“coitadinho”, “especial”’, “tadinho”, “pobrezinho” ou que é “uma inspiragao”,
“exemplo a seguir”, sdo formas de colocar a pessoa com deficiéncia num local

de incapacitado para a vida e uma supervalorizacdo da sua deficiéncia.

Tal pratica é intitulada como capacitismo, uma preconcepc¢ao de que
a deficiéncia limita toda e qualquer forma de viver a vida; como se a pessoa fosse

a deficiéncia e ndo a deficiéncia uma caracteristica da pessoa.

A antropdloga Anahi Guedes de Mello em seu artigo “Deficiéncia,
incapacidade e vulnerabilidade: do capacitismo ou a preeminéncia capacitista e
biomédica do Comité de Etica em Pesquisa da UFSC” publicada em 2016,
discute a utilizacdo do termo capacitismo, que até 2012, ndo era relatado no

Brasil.

Nos documentos oficiais brasileiros ndo havia um termo que pudesse
representar este tipo de violéncia, mas ja existia um registro sobre 0 que seria

uma categoria de descriminagao por motivo de deficiéncia, dentre outras:

Qualquer diferenciagdo, exclusdo ou restricdo baseada em
deficiéncia, com o propdsito ou efeito de impedir ou impossibilitar
o reconhecimento, o desfrute ou o exercicio, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais nos ambitos politico,
econdmico, social, cultural, civil ou qualquer outro. Abrange
todas as formas de discriminagdo, inclusive, a recusa de
adaptacao razoavel (BRASIL, 2008, p.4).

Mello (2016), a partir do referencial tedrico do corponormatividade
compulséria defendida por Buttler, descreve o capacitismo como:
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uma postura preconceituosa que hierarquiza as pessoas em
funcdo da adequacdo dos seus corpos a corponormatividade. E
uma categoria que define a forma como as pessoas com
deficiéncia sao tratadas de modo generalizado como incapazes
(incapazes de produzir, de trabalhar, de aprender, de amar, de
cuidar, de sentir desejo e ser desejada, de ter relagbes sexuais
etc.), aproximando as demandas dos movimentos de pessoas
com deficiéncia a outras discriminagcdes sociais, como o
sexismo, o racismo e a homofobia. Essa postura advém de um
julgamento moral que associa a capacidade unicamente a
funcionalidade de estruturas corporais e se mobiliza para avaliar
0 que as pessoas com deficiéncia sdo capazes de ser e fazer
para serem consideradas plenamente humanas (p.8).

O capacitismo foi observado nesta cartografia em dois momentos: em
um destes momentos, falando sobre o ocorrido no acolhimento da usuaria surda,
os trabalhadores em saude entendiam que por ela ter uma deficiéncia auditiva

deveria ter um acompanhante obrigatoriamente:

Se a pessoa sabe que é surda, por que nédo estava
acompanhada? (GEPS1)

A discussao prosseguiu uma vez que entendiam que por nao poder
ouvir ela também teria dificuldades para compreender a orientacédo e, que isso
atrapalha o atendimento, associando a auséncia de audicdo com déficit
cognitivo. Lembraram ainda de um colega de trabalho com deficiéncia visual,
mas que optou por nao utilizar bengalas durante seu processo de transi¢ao entre
os espacos. Neste processo de reflexdo sobre as deficiéncias, discutimos o
quanto as nossas concepg¢des do que € deficiéncia limitam a potencialidade de
agir do outro, e 0 quéo necessario considerar € aceitar a forma de vida que as

demais pessoas assumem, independente de deficiéncias.

O capacitismo aqui vem sob as expressdes de saber/poder sobre a
deficiéncia do outro, termos pejorativos diminuindo a poténcia de existir da

pessoa, piadas e expressdes que ridicularizam o individuo.
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Por vezes, as formas como manifestamos nosso entendimento do que
€ certo e errado na vida do outro, produzem mais barreiras de acesso a equidade

e integralidade da assisténcia em saude, do que produgéo do cuidado.

Outra forma de capacitismo observada nesta cartografia ocorreu
durante meus estudos sobre o tema no qual me identifiquei - em muitos
momentos - 0 quao capacitista fui enquanto trabalhadora de saude e amiga de
uma pessoa surda. Nao me refiro ao uso de termos que minimizam a pessoa
com deficiéncia ou falas agressivas que impedem o agir do individuo. Mas as
praticas “generosas” que, n&o intencionalmente, mas subestimaram a
capacidade da pessoa com deficiéncia, em especial dos surdos com quem eu

convivia, e ndo permitiam seu desenvolvimento.

Além de subestimar a capacidade também hipervalorizava pequenas
praticas realizadas por eles. Valorizar as agcdes das pessoas com deficiéncia é
importante sim, nao pela deficiéncia em si, mas pela conquista da pessoa. A
diferengca € que o destaque nao esta na caracteristica (deficiéncia), mas na

construcao do individuo.

E necessario também, disparamos um reflexdao sobre, a até entao
normalizada, pratica de supremacia e imposi¢cao da cultura ouvinte sobre a
cultura surda, como se a primeira fosse superior a segunda. Ainda pouco
discutida, o audismo & considerado como um processo de opressao linguistica

e cultural sobre a pessoa surda. Pode ser definido como:

sistema de opressdo presente na sociedade capitalista que
coloca Pessoas Surdas em posicdo inferior na escala de
desigualdades sociais, sob a dominacdo colonialista de
instituicbes subalternizadoras (politicas publicas, empresas,
escolas, medicina, fonoaudiologia, justica etc.), a partir da
desvalorizagdo, da inferiorizagdo e mesmo da marginalizagdo
das linguas de sinais, tanto na vida social cotidiana, quanto nas
relagées institucionais. Em todos esses casos, ha o incentivo ou
a exigéncia de que sejam dominantes nas relagbes sociais o
sentido da audigdo e as linguas vocais-auditivas. (Azevedo,
Aquino, Hora. 2021, p.196)
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Segregar uma pessoa por motivos de diferengas linguisticas, no caso
entre a lingua auditiva e a lingua visual, & considerado audismo. E o que esta

reflexao implica na producéo do cuidado da pessoa surda?

A producgao do cuidado ocorre no encontro, por meio de trocas de
experiéncias e intencdes, trabalhador de saude e pessoa surda produz o
cuidado, assim como em qualquer outro encontro trabalhador-usuario. Nesta
troca, considerar o outro como interlocutor valido é entender que independente
da sua caracteristica fisica ou intelectual ele compde um cenario de cuidado de
forma ativa, tem desejos, interesses, necessidades que pertencem a ele. E é
desta forma que a pessoa surda quer ser reconhecida, como sujeito do seu
préprio cuidado. Se eu, trabalhadora da saude nao produzir a reflexdo sobre o
meu processo de trabalho no encontro com a pessoa surda, vou reproduzir
modelos de assisténcia que colocam, historicamente, a pessoa surda num

espaco de incapacitado, improdutivo, insujeito.

5.2 DAS DIFERENGCAS: RESISTIR E EXISTIR

Nasceu surda, num mundo de ouvintes

Cresceu muda, numa sociedade de cegos

Tudo que tinha de seu, néo tinha lugar, nem direito
Vivia encarcerada em uma cela chamada lar

A familia carcereira ndo era de muita conversa
Cala a boca Catarine, para de mexer essas maos.
fica parecendo macaco de estimacgé&o,

0 que vocé pensa que vai fazer?

No futuro vai trabalhar com o que?

Vai o qué? Vai trabalhar no circo?
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N&o, vocé precisa aprender a falar portugués,

entendeu?
Vocé precisa ser mais normal

Parecido com gente normal (MANOS..., 2016).

Dentre as anotagdes do diario cartografico, Laurina conta como foi
crescer sem a audicdo em um mundo de ouvintes e a conquista da sua
identidade surda. Foi um processo construido junto com os avangos das
discussdes a respeito da pessoa com deficiéncia. Conceito este, que sofreu
diversas alteragbes de acordo com os contextos das sociedades, como ja visto

anteriormente.

De acordo com uma das narrativas de Laurina, geralmente, quando
ela busca por atendimento médico ela escreve ou oraliza suas necessidades e
normalmente “eles” - se referindo aos profissionais de saude - entendem. No
entanto, a usuaria surda relatou sua experiéncia vivida durante o nascimento da
sua segunda filha, via de parto cesarea, como uma experiéncia traumatizante

(sendo o primeiro parto havia sido por via natural).

Quando entrei na sala de cirurgia deram uma inje¢do nas
costas, era para subir das minhas pernas até a cintura,
para nao sentir dor, certo? Mas quando comegou a cortar
eu comecei a sentir dor, e gritei: dor, dor, dor! O médico
olhou e fez um gesto do tipo “o que foi?” E eu dizia que
estava com dor, ele falou alguma coisa que nao entendi
devido ao uso da mascara. Meus bragos estavam
amarrados e eu continuava gritando ahhhhhhhhhh, dor, dor
[...] entdo disseram: isto € normal! Eu respondi: ndoooo!
Estou com dor! Continuei gritando até que colocaram
alguma coisa na minha veia e eu dormi! Terminaram o
procedimento, mas eu fiquei traumatizada, ndo esqueci até
hoje! Vocé sabe quando corta o dedo com a faca? Entéao,
senti muita dor! Depois do parto eu falei para o médico que
sentia muita dor no corte, ele ndo acreditou em mim, disse
que ndo era possivel que sentisse mais dor. Porém, eu
sentia dor! (Laurina).
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Trata-se de uma verdadeira tortural Um relato extremamente forte,
carregado de sofrimento fisico e mental que me fez lembrar Zanardo et al. (2017)
que conceituam estas acdes desrespeitosas sobre o corpo da parturiente como
violéncia obstétrica. As autoras trazem também que este tipo de violéncia pode
ocorrer de modo velado e por diferentes modos: falta de respeito ao corpo da
parturiente; uso de medicagdes para indugdo do parto sem a anuéncia ou a
contragosto da mesma; falta de uma escuta ativa; desconsideracéo do lugar de
fala e até deixar de usar a analgesia quando necessarios - sao alguns exemplos.
Ou seja, um desrespeito a quem esta a emitir sons e expressdes de dor como

ocorrido no relato de Laurina.

Em minha concepc¢ao, as expressdes usadas por Laurina: Vocé sabe
quando corta o dedo com a faca? Entdo, senti muita dor! Trazem-me a sensagao
de que de fato esta equipe nao olhou para a Laurina parturiente e se olhou ndo
a enxergou produzindo, assim, o que eu chamaria de (des)cuidado. O descrédito
da equipe para com aquele pedido de socorro desconsiderou a hipotese de que
a medicacgao anestésica nao tivesse alcangado o efeito desejado e no momento
correto, sendo que somente a sedacdo geral fez com que aquele corpo se

tornasse décil e que, momentaneamente, fosse silenciado.

A relagdo da Laurina com trabalhadores de saude, em diferentes
espacos de encontro, da pistas dos desafios enfrentados na construcdo do
cuidado. Um dos elementos que mais aparecem no discurso de Laurina e dos
encontros mais turbulentos é que ela “nao escuta” ou que “nao sabe falar’ [uma
pausa para um suspiro profundo]. Uma caracteristica fisica é o suficiente para

definir como as pessoas estarao inseridas na sociedade?

Davis (1995) citado por Bisol e Sperb (2010), descreve que existe uma
linha conceitual de norma, média ou padrao que classifica as diversas areas da
vida numa escala que vai da subnormal até o acima da média (BISOL; SPERB,
2010).

Se realizarmos assim, essa classificacdo entre as pessoas falantes

do portugués e sinalizantes das Libras, teriamos que a norma neste pais é de
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falantes da lingua portuguesa, o que colocaria a Laurina usuaria de uma lingua
de sinais, como um desvio da normalidade. Bisol e Sperb (2010) corroboram ao
dizer que “Com a ideia da norma, institui-se simultaneamente o desvio - aquele
que se encontra nas extremidades da curva normal e que faz parte, portanto, de

uma minoria” (p.8).

Sera que os desafios vivenciados por Laurina poderiam estar
relacionados apenas ao pertencimento de um grupo minoritario falante de outra
lingua? Vamos pensar juntos, uma pessoa de nacionalidade norte americana,
ao morar no Brasil, teria as mesmas dificuldades que a Laurina por utilizarem
linguas diferentes? Talvez os desafios nos encontros com os trabalhadores de

saude, nao estejam relacionados apenas a uma lingua diferente da minha.

Contudo, apesar de toda a vida que a Laurina carrega em si, 0 que
sobressai no encontro com as outras pessoas, € a auséncia de audigao, que
insiste em ser a “Unica” e suficiente caracteristica que a coloca numa categoria
de desviante da normalidade, de acordo com o conceito de normalidade descrito

acima.

O “ser resumida” a uma condicdo ou caracteristica do individuo
compde um dos elementos que definem a estigmatizagdo do ser humano.
Gofman (2004), explica que a sociedade busca meios de categorizar as pessoas,
utilizando atributos (fisicos, comportamentais, estruturais). A partir desta
classificagdo, é estabelecido o que é normal e “estranho” para determinadas

categorias.

Enquanto o estranho esta a nossa frente, podem surgir
evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente
de outros que se encontram numa categoria em que
pudesse ser - incluido, sendo, até, de uma espécie menos
desejavel - num caso extremo, uma pessoa
completamente ma, perigosa ou fraca. Assim, deixamos
de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma
pessoa estragada e diminuida. Tal caracteristica € um
estigma, especialmente quando o seu efeito de descrédito
€ muito grande - algumas vezes ele também é considerado
um defeito, uma fraqueza ou uma desvantagem
(GOFMAN, 2004, p. 6).
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Em diversos momentos da vida, Laurina relatou ser desacreditada
tanto por familia, quanto por escolas, servigos de saude e também nos locais de
trabalho. A construgdo do conceito de deficiéncia a partir de um referencial
biomédico, com o foco apenas na auséncia e perdas, fundamenta praticas de
segregacao e, posteriormente, agbes de intervencao neste corpo, a qualquer

custo.

Quando Foucault compartilhou conosco as suas aulas realizadas em
1975 do Curso College de France, que esta relatado no livro (Anormais), ele
explanou sobre os elementos que classificam os individuos enquanto seres

anormais e as ferramentas de normalizacido destes corpos.

O filésofo apontou trés categorias de anormalidades, a saber: o
monstro humano, que esta relacionado aos que violam as leis da sociedade e da
natureza; o individuo a corrigir, pessoa com comportamentos ou caracteristicas
irreparaveis ou incuraveis; e, por ultimo, a crianga masturbadora relacionada as

construcdes familiares, com segredos e proibigdes sexuais.

As ferramentas utilizadas na tentativa de normalizar os individuos
ditos anormais s&o: o poder judiciario (por meio das condenacdes e presidios),
a medicina (procedimentos e hospitais psiquiatricos), a instituicado familiar, e as

instituicées de ensino.

De acordo com a pesquisadora Potin (2014), no que diz respeito as
categorias de anormalidades: “Os surdos ou sujeitos com surdez se encaixam
na segunda figura, o individuo a corrigir’. Para essa autora, “mesmo investindo
na correcado da surdez, o sujeito ainda continua carregando a marca da surdez”
(p.28).

Na histéria de Laurina, a sua anormalidade classificada no "individuo
a corrigir’” passou por uma tentativa de implante coclear (intervengédo médica
para corrigir sua audi¢céo), e pela educagao oral (modalidade de educagao para
surdos que atribuia a pessoa surda a habilidade de falar de forma “normal” e, por

conseguinte, a proibigdo da utilizacdo da lingua de sinais). Formas de tentar
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disciplinar este corpo, segundo a concepgao de um “normal” que,

frequentemente € um ouvinte. Segundo Bianca Potin:
“Hoje em dia, quando o surdo nasce € como um copo, cada um
querendo encher com o liquido que lhe satisfaz, entdo a
subjetivacdo da crianga depende da escolha dos pais e/ou
responsaveis, cuja maioria sdo ouvintes. Quase sempre € o
ouvinte que, nas relacbes de poder, tem mais dominio na
tomada de decisdo e a opinido médica parece prevalecer mais
que o entendimento sobre os sujeitos surdos de ordem
antropoldégica, cultural ou social. No primeiro momento, os pais
procuram ajuda médica e os meédicos, em sua maioria, ou em
grande parte, nem todos, desconhecendo a perspectiva cultural
e antropoldgica do ser surdo, olham para o sujeito surdo, através

de exames, como um deficiente auditivo ou "anormal" e buscam
cura-lo.” (POTIN, 2014, p. 39).

Sendo assim, ndo ha como ndo pensar em Foucault (2013, p. 132)
quando o filésofo afirma ser “décil um corpo que pode ser submetido, que pode
ser utilizado, que pode ser transformado e aperfeicoado (docilizagdo dos
corpos)’, pensamento este originado a partir dos seus estudos sobre a

genealogia do poder.

Na primeira edigdo de “Vigiar e Punir”, escrita por Foucault em 1969,
traz elementos essenciais para entendimento de suas analises acerca do poder
na histoéria da sociedade classica. Nesta obra o filésofo reconhece e reafirma ser
0 corpo, o alvo principal do poder enquanto objeto que precisa ser treinado,
Sujeitado, punido e vigiado com técnicas e/ou modalidades que foram se
intercalando ao longo do tempo: suplicio, punigéo, disciplina, prisées. Foucault
utiliza, ainda, a figura de um soldado do Século XVII como sendo o exemplo de
um soldado “ideal” (marcado pelo vigor, pela coragem e pela valentia) em
comparagao ao soldado do Século XVIIl, o qual deveria ser fabricado
(FOUCAULT, 2013).

Ao que me parece, a docilizagdo do corpo de Laurina tem sido
constantemente buscada ao longo de sua trajetéria de vida, seja na falta de

acessibilidade encontrada no momento de sua consulta oftalmolégica ou, antes
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disso, durante um de seus partos cesarianos - hum momento em que ela

esbravejava pedindo por socorro, pois as dores Ihe estavam consumindo.

Porém, a proxima narrativa de Laurina demonstra sua resisténcia a
esta docilizagdo que a sociedade insiste em praticar e que vai além do
desconhecimento dos trabalhadores da saude, pois se houvesse um
pensamento ou olhar sobre a pessoa com deficiéncia enquanto cidadédo de
direito ja teriamos, por exemplo, a presenca de intérpretes nos diferentes
servigos (saude, educagao e etc.) ou ainda, a existéncia de profissionais e/ou

trabalhadores com conhecimento em Libras.

Fico imaginando os outros surdos, eles vdo acompanhados,
sempre tem alguém junto. Eu ndo! Vou sozinha, ndo tenho
um tutor comigo! Eu sou independente e existem
alternativas para se comunicar (Laurina).

Neste momento ela também relatou sua vivéncia quando esteve no
setor de Ouvidoria do Servico de Saude para formalizar uma denuncia contra o

estabelecimento.

A ouvidora me perguntou o porqué que nunca tiveram
problemas com pessoas surdas, pois eu tinha sido a
primeira a denunciar. Respondi: porque 0os demais baixam
a orelha para estas situagbes quando estdo ao lado do
acompanhante. Eu ndo! Mesmo estando sozinha, vocés
precisam garantir acessibilidade (Laurina).

Percebe-se que Laurina esta satisfeita com sua autonomia e
comemora sua independéncia justificando que ela possui diferentes recursos
para se comunicar como: a escrita, a oralizacao, a leitura labial, as gesticulacoes,
as mensagens de celular, as chamadas de videos e o uso da Libras, é claro.
Sendo que este leque de possibilidades lhes confere autonomia e compde uma

de suas valises a qual podemos aqui denominar de linguagem.
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5.3 DE QUAL CUIDADO VOCE ESTA FALANDO?

Trecho de uma conversa nossa:

Thalita: Eu gostaria de saber o que é cuidado para vocé,
Laurina?

Laurina: Qual cuidado? Cuidado (atengdo, calma),
cuidado (sobre o outro), cuidado (sobre mim)? Qual
cuidado vocé quer saber?

Em um dos nossos encontros presenciais, ao redor de uma mesa com
bolo de cenoura com chocolate, pdo de queijo e cafezinho passado na hora,
iniciamos uma conversa sobre nossas historias pessoais. Quando perguntei a
Laurina como ela entendia o cuidado, |he soletrando com sinais a palavra C-U-I-
D-A-D-0, ela me surpreendeu mais uma vez, franziu a testa com uma expressao
de duvida e estranheza foi logo rebatendo a minha pergunta: qual cuidado? E
sinalizou Cuidado, no contexto de cuidar de alguém; cuidado, no contexto de
cuidar de si, do autocuidado; e ainda, o cuidado no contexto de

cautela/atengao/prudéncia.

Naquele momento parei e pensei: poxa, ela tem razao, sobre qual tipo

de cuidado queremos falar/abordar? Existem diferengas?

Na Lingua Brasileira de Sinais o verbo é utilizado no infinitivo, contudo
podemos “conjugar” um verbo dando a ele direcionalidade, ou seja, se eu realizar
a configuracao de mao em letra “V” e realizar o movimento em linha reta no
sentido do meu corpo para o corpo que esta a minha frente, estou falando sobre
0 cuidado com o outro. Se o movimento ocorrer de fora para dentro, estou me
referindo ao cuidado de mim. Observa-se que em Libras, o ato de cuidar muda

de acordo com o movimento do sinal.

Figura 6 — Demonstracao de configuragdes de maos para CUIDADO.
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Fonte: A propria autora.

Imagem 1 - Sinal de cuidado (no sentido de cuidar do outro).

Imagem 2 - Sinal de cuidado (recebendo o cuidado).

Pois bem, neste encontro com a Laurina, venho com uma construcao
do cuidado muito impregnado pela formagao técnica cientifica, enquanto ela
inicia das percepgdes do cuidado a partir do instinto dos seres viventes,

enquanto pratica do zelo.

O cuidado exercido em contexto familiar (configuragédo de méo em ‘V’,
apoiado em angulo de 90° na regido do pulso do outro brago, realizar o
movimento em linha reta no sentido do meu corpo para o corpo que esta a minha
frente) aparece em primeiro plano, pois vem marcado com questionamento
“ahhh..., mas ela é deficiente, como vai cuidar das filhas?” foi uma das perguntas

direcionadas a uma das suas irmas.

O desafio de cuidar das filhas tornava-se cada vez maior, ndo pela
sua surdez, mas pela exigéncia de um reinventar-se constante nas estratégias
que pudessem suprimir a auséncia de uma audi¢cdo, mas pelos questionamentos
da capacidade de cuidar que insistiam em suprimir a sua poténcia de/do ser mae.

Neste sentido Laurina sempre retruca: “sou surda e sou mae!”.



93

A disputa pelo cuidado dos filhos acontecia, também, com seu ex-
marido, pois ele afirmava que ela nao tinha “condi¢cdes” de cuidar das criancas,
era com familiares que a viam como incapacitada, com professores na escola
que subestimam sua poténcia. Contudo, Laurina resiste e se mostra como
mulher, que tem responsabilidades e que pode cuidar de suas filhas, e que ela
nao € a surdez propriamente dita, apenas, uma pessoa que possui essa

caracteristica.

O “ser resumida” a uma condicdo ou caracteristica do individuo
compde um dos elementos que definem a estigmatizagdo do ser humano,
Gofman (2004), explica que a sociedade busca meios de categorizar as pessoas,
utilizando atributos (fisicos, comportamentais, estruturais). A partir desta
classificagao, é estabelecido o que é normal e “estranho” para determinadas
categorias.

Enquanto o estranho esta a nossa frente, podem surgir
evidéncias de que ele tem um atributo que o torna diferente
de outros que se encontram numa categoria em que
pudesse ser - incluido, sendo, até, de uma espécie menos
desejavel - num caso extremo, uma pessoa
completamente ma, perigosa ou fraca. Assim, deixamos
de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma
pessoa estragada e diminuida. Tal caracteristica € um
estigma, especialmente quando o seu efeito de descrédito
€ muito grande - algumas vezes ele também € considerado

um defeito, uma fraqueza ou uma desvantagem
(GOFMAN, 2004, p. 6).

As autoras Corréa, Jurdi e Silva (2022) ao discutirem a maternidade
das méaes com deficiéncia, apontam que esta maternidade que é construida
social e culturalmente é atribuida as mulheres, mas nd&o a mulher com

deficiéncia, pois a mulher com deficiéncia que é resumida a sua “condicao”.

Belo e Oliveira Filho (2018) reafirmam que essa nao atribui¢do ou néo
reconhecimento da maternidade para as mulheres com deficiéncia é fruto de
uma estigmatizacdo do “ser méae”, pois ser mae € cuidar, zelar, proteger,
alimentar, verbos que compdéem uma acao sobre o outro, no sentido

unidirecional, e que no caso da Laurina, ela poderia ndo se “enquadrar” enquanto
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sujeito que conjuga o verbo, mas sim, naquele que apenas recebe a acao verbal.
Porém, ela ndo aceita esta estigmatizacdo e resiste. Laurina briga pelo seu

direito de cuidar e pelo direito de ser, ser-mae.

Quando Laurina fala sobre o cuidado (configuragcdo de méo em ‘V’,
apoiando em angulo de 90° na regido do pulso do outro brago, realizando o
movimento em linha reta no sentido de fora para dentro do meu corpo) que
recebe dos espagos e locais que constituem sua rede de cuidados, ela aponta
agdes de apoio que recebeu de sua familia durante sua construgdo de vida,
relembra a cena em que negocia com seu pai e 0 meédico otorrino, a nao
realizag&o da cirurgia de implante coclear; relembra os apoios recebidos por uma
de suas irmas, com quem confidencia a vida. Estas memoérias do cuidado estéao

marcadas pelo respeito ao seu modo de vida.

Pois é Laurina, quantas possibilidades de cuidado tém em cada jeito
de viver a vida! O respeito a cada uma destas possibilidades é essencial para

que possamos nos sentir cuidados.

Os espacos dos servicos de saude entram no diario da Laurina
quando discutimos sobre o ser cuidado. Uma vez que entende certa disputa aqui
pelo que ela entende de cuidado e pelo 0 que o servico de saude entende “ser
cuidado”. Ela narra a busca da UBS para duas questdes de saude que estavam
afetando, a primeira, uma dor crénica e incapacitante que ela sente em seu braco
direito (fruto de lesdo provocada no periodo que trabalhava em um fabrica) e a
segunda, uma necessidade de ajuste dos 6culos ja que sua acuidade visual

estava reduzindo a cada dia.

Laurina passou por consultas com nutricionista, fisioterapeuta,
realizou exames e fez reavaliagdes com a finalidade de atualizar seu
encaminhamento para o ortopedista do ambulatério de especialidades, mas nao
teve sua necessidade de saude contemplada. A dor que sentia era intensa e os
prontos atendimentos eram os espagos que respondiam de forma célere e
efémera sua dor, por ora, agudizada em sua cronicidade. Ou seja, todo acesso
ao servigo e aos equipamentos de saude nao foram ao encontro do que de fato

ela precisava para acabar com a dor que sentia.
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Enquanto profissional de saude, me coloco em anadlise de quantas e
quantas vezes tentei viabilizar acesso dos meus usuarios a determinados
servigos ou produtos, mas néo lembro se de fato esse movimento contemplava
a necessidade do usuario assistido e/ou na minha necessidade de ser resolutiva

ao menos, momentaneamente.

Para Merhy e Feuerwerker (2016) as agdes que realizamos em nosso
local de trabalho sdo atos produtivos, que interferem e/ou produzem
modificagdes diretamente sobre o modo de vida do nosso usuario. Para os
autores:

As praticas de saude como toda atividade humana sdo atos
produtivos, pois modificam alguma coisa e produzem algo novo.
Configuram, portanto, trabalho porque visam produzir efeitos,
buscam alterar um estado de coisas estabelecido como
necessidades. Assim, além de orientadas pelos saberes
cientificos, sdo também constituidas a partir de sua finalidade

social, que ¢é  historicamente construida (MERHY;
FEUERWERKER, 2016, p.63)

Esta pratica envolve a intersec¢gdo com o usuario, a utilizagdo de uma
caixa de ferramentas®, cujo objetivo € a produgédo do cuidado, contudo, a
depender de como os servigos de saude/redes de cuidado operam, este objetivo
pode nao ser contemplado, ficando apenas o procedimento pelo procedimento
(FEUERWERKER, 2014).

Discutir o processo do Cuidar € um exercicio de desterritorializagdo

do meu “eu” que convida o transver® desta pratica para o reconhecimento de um

8 A caixa de ferramentas é composta pelos saberes que o trabalhador dispde para a producgédo de cuidado
em saude, que se utilizada, “possibilita melhor compreensédo do problema de saude enfrentado e maior
capacidade para enfrenta-lo de modo adequado, tanto para o usuario do servigo quanto para a prépria
composigao dos processos de trabalho” (Merhy, 2002; p. 57).

9 Transver: termo utilizado por Manoel de Barros para nos aconselhar a fugir da naturalizagéo daquilo que
vemos. De acordo com o autor “é preciso transver o mundo” - sem negar aquilo que a nossa retina é capaz
de captar — mas, fugindo do ébvio que impede ver as sutis representag¢des e capturas pela normalidade das
coisas ou do pensamento nao critico. BARROS, Manoel. Poesia completa / Manoel de Barros. Sdo Paulo:
Leya, 2013.
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acontecimento. Cuidar é mais do que um ato, € um acontecimento de acordo

com nosso intercessor Emerson Elias Merhy (MERHY, 2013).

Quando pensamos na pratica do cuidado, vemos um verbo sendo
conjugado em primeira pessoa, onde uma agao € exercida sobre outro individuo,
objetos, animais e afins. Trata-se de um verbo que traz em seu ventre os regimes
de verdades - conforme Foucault (1978) - outrora produzido de que o cuidado
pertence, predominantemente, ao género feminino, ou aos profissionais de
saude, um ato de caridade ou ainda um dualismo entre cuidador e cuidado, ativo

e passivo. Feuerwerker afirma que,

E importante considerar como entram as partes neste encontro:
como cada um considera o outro - sujeito ou objeto - como séo
encarados seus saberes e aspiragdes - legitimos ou ilegitimos, se
abre a possibilidade de mutua interagdo ou se os fluxos sao
unidirecionais. Entao é um territério em que se pode haver muita
e mutua producédo ou interdicdo do outro em nome dos saberes
legitimos da ciéncia oficial (2014, p. 49).

Neste caso, o convite para se desterritorializar esta relacionado a
sairmos deste campo do conceito socialmente construido de que o cuidado é
pratica especifica a um género ou profissdo, para um verbo de agao inerente a
todo ser vivo, que no encontro com o outro, busca produzir agbes que

contemplem as necessidades do individuo que também produz seu cuidado.

Vemos aqui um acontecimento que permite a produgao do cuidado: o
encontro. O encontro reune em determinado espaco, em um mesmo periodo
temporal, atores que possuem afetos, necessidades, histérias, culturas, modos
de andar a vida, numa construcéo ou disputa de projetos que visam a produgéo

de um cuidado, o cuidado ndo s6 em saude, mas um cuidado da vida.

O filésofo Heraclito de Efeso disse uma vez que: “Ninguém pode
entrar duas vezes no mesmo rio, pois quando nele se entra novamente, nao se
encontra as mesmas aguas, e o proprio ser ja se modificou” fala esta trazida por
Alves (2022). Trazendo para as praticas de saude, no encontro, a produgao do

cuidado também nao sera a mesma, por se tratar de um acontecimento unico,
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com possibilidades de se modificar conforme os atores, disputas, elementos e

fatores envolvidos no momento do encontro.

Desta forma, podemos apontar pelo menos trés consideragdes acerca
do processo do cuidado, a primeira delas, é o entendimento do cuidado como
um acontecimento e ndo como uma pratica ou agdo isolada. A segunda
consideragao € que nao ha uma relagdo ativo-passiva, pois, todos nés somos
atores neste acontecimento. Trazemos o empirico, o cientifico e o espiritual para
nossos encontros, produzimos afetagdes (DELEUZE, 2002) e, também, somos
afetados, independente de qual papel estejamos ocupando no momento deste

encontro se cuidador ou cuidando.

Entdo, quando Merhy (2004) afirma que o cuidado é a alma do
trabalho em saude, ele ndo esta dizendo que é uma pratica exclusiva aos
trabalhadores de saude, mas que € uma produg¢ao que ocorre frequentemente

nos encontros entre os trabalhadores de saude e os usuarios.

Para melhor exemplificar, o cuidado n&o poderia ser a alma do
trabalho téxtil, pois neste caso, o encontro trabalhador-téxtil e a roupa produzida
€ uma acgao ativo-passiva, ndo ha trocas de experiéncias, pois a roupa nao
apresenta suas necessidades, o trabalhador exerce seu conhecimento e técnica
sobre a peca de roupa sem que ela dispute seus interesses. Isso nao é produzir

cuidado, nao é produzir vida.

Nesta linha, a terceira consideragao a ser realizada, é que o processo
do cuidado é um desafio, pois atua diretamente no campo das relacdes, da
micropolitica. Produzir o cuidado é considerar que no encontro, o outro &
interlocutor valido, que ele tem autonomia de si, sujeito que possui corpo
desejoso que produz afetacbes da mesma forma como é afetado e que néao
menos importante, é - sujeito cidadao - que possui direito e deveres e ocupa um

papel dentro da sociedade.

O reconhecimento de todo este acontecimento que ocorre no cuidado,
exige de n6s o movimento de um olhar para si, de encontrar sua singularidade e

assim reconhecer sua multiplicidade. Faldvamos do acontecimento que ocorria
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no encontro com o outro, agora refletimos o acontecimento que ocorre comigo

mesma.

O cuidado de mim, o encontro comigo, permite explorar possibilidades
até entdo desconhecidas, ja dizia Deleuze e Guattari (1995, v. 1, p. 16):
Nos ndo temos unidades de medida, mas somente
multiplicidades ou variedades de medida. A nogdo de unidade
aparece unicamente quando se produz numa multiplicidade uma

tomada de poder pelo significante ou um processo
correspondente de subjetivacao.

Coloco em analise minhas percepgdes e busco a identificacdo dos
fluxos que me atravessaram e foram dando corpo as minhas subjetividades.
Essa subjetivacdo produzida € um processo de construgdo de singularidades
oriundas da organizagdo entre a consciéncia e o pensamento conforme
Cassiano (2013), e que ocorrem a partir do atravessamento de fluxos e linhas,

estes ultimos originarios das nossas relagdes e experiéncias.

Precisamos falar destes fluxos (relacdes de forgas de sentidos), dar
visibilidade a eles, o quanto que eles operam em nds ao ponto de nos

direcionarmos a determinadas ac¢odes e praticas:

Individuos ou grupos, somos atravessados por linhas,
meridianos, geodésicas, trépicos, fusos, que ndo seguem o
mesmo ritmo e nao tém a mesma natureza. Sao linhas que nos
compdem, diriamos trés espécies de linhas. Ou, antes,
conjuntos de linhas, pois cada espécie é multipla. Podemos nos
interessar por uma dessas linhas mais do que pelas outras, e
talvez, com efeito, haja uma que seja, ndo determinante, mas
que importe mais do que as outras... se estiver presente. Pois,
de todas essas linhas, algumas nos sao impostas de fora, pelo
menos em parte. Outras nascem um pouco por acaso, de um
nada, nunca se sabera por qué (DELEUZE; GUATTARI, 1995,
v.1, p. 70).

A primeira linha apresentada por Deleuze e Guattari esta relacionada
com os estratos sociais presentes na sociedade, € o tipo de linha que propaga a
dualidade e define os papéis de atuagdo dos individuos. E previsivel, continuo e
de facil transmissdo nas sociedades nas mudancas das épocas. E intitulada
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como linha Dura, pois conduz ao controle, normatizagao e enquadramentos dos

individuos na sociedade.

A Laurina apresenta pistas da operagao da linha dura quando relata
uma experiéncia no servico de saude em que nao recebeu o atendimento

previsto e/ou esperado:

Fiquei aguardando o atendimento, entrei na sala, ele
estava sentado do outro lado da mesa, com uma mascara
no rosto e a expressado facial fechada como se né&o
quisesse estar ali. Comecei a falar, eu disse que era surda.
Pedi para escrever, ele ndo quis. Pedi para fazer uma
leitura labial, ele ndo quis. Pedi para realizar uma chamada
de video, ele fazia sinal que era para eu sair da sala dele.

Temos neste relato, um encontro entre uma mulher e um homem
(relacdo de género), uma pessoa com deficiéncia auditiva e um ouvinte
(deficiente x “normal”), uma usuaria do sistema de saude e um profissional da
saude (dominio do conhecimento cientifico). Esta linha nos aciona a partir da
construcado de regimes de verdades, produzidos historicamente nas diferentes
sociedades, mas que sao transmitidas de maneira sutil, ao ponto de nao
percebermos sua replicagcdo na sociedade. As Linhas Duras ndo apresentam
apenas pontos negativos, elas sao importantes ao ponto que apoiam a
organizacao de uma sociedade, contudo, a nao reflexao destes estratos podem

causar repressao da minoria presente em qualquer dualismo.

Por outro lado, a Laurina se percebe como uma pessoa autdbnoma,
independente, ela amplia suas possibilidades ao passo que possibilita as outras
pessoas forma de se comunicarem com ela. Conhece suas limitagdes, mas
também sabe das suas potencialidades e ndo tem medo de ir para o encontro.
Aqui vemos as linhas maleaveis, relacbes de forcas que desestratificam uma
categoria e ampliam as possibilidades. Para estas 2 linhas que atravessam os
individuos no processo de subjetivagédo, Deleuze e Guattari utilizam o exemplo

da Luneta e do telescépio:
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Em cada segmento, ha duas espécies de vigilantes: os de visdo
curta e os de visao ampla. O que eles vigiam sao os movimentos,
as manifestacdes subitas, as infragdes, perturbacdes e rebelides
que se produzem no abismo. Mas ha uma grande diferenca entre
os dois tipos de vigilantes. Os de visdo curta tém uma luneta
simples. No abismo, véem o contorno de células gigantes, de
grandes divisdes binarias, dicotomias, segmentos eles mesmos
bem determinados, do tipo ‘sala de aula, caserna, H.L.M.* ou até
mesmo pais, vistos de avido’. Véem ramos, cadeias, fileiras,
colunas, dominds, estrias. [...] Bastante diferente é a situagao
dos telescopios, dos de visdo ampla, em sua propria
ambiguidade. Eles sdo pouco numerosos, n0O maximo um por
segmento. Tém uma luneta refinada e complexa. Mas
certamente ndo sido chefes. E véem uma coisa totalmente
diferente do que os outros. Véem toda uma micro-
segmentaridade, detalhes de detalhes, ‘toboga de
possibilidades’, mindsculos movimentos que ndo esperam para
chegar as bordas, linhas ou vibragdes que se esbogam bem
antes dos contornos, ‘segmentos que se movimentam com
bruscas interrupgdes’ (DELEUZE; GUATTARI, 1996, v. 3, p. 68).

As linhas duras sugerem que Laurina tem um corpo deficiente, que é
incapaz de estar na sociedade de forma autdnoma, sugerem ainda, que ela deva
ocupar uma posicao, a do corpo anormal, e la ficar, vista pelas lentes da luneta.
Mas como um corpo multiplo, ela amplia suas conexdes e atravessa caminhos

que talvez ndo fosse seus, mas agora o é, utilizando as lentes de um telescopio.

No encontro com o profissional de saude, Laurina produz sua linha de
fuga. Quando é questionada pela ouvidora sobre o porqué de ser a primeira

usuaria surda a realizar uma denuncia formal sobre o atendimento, ela responde:

Respondi: porque os demais baixam a orelha para estas
situagbes quando estdo ao lado do acompanhante. Eu ndo!
Estava sozinha e vocés/eles precisam garantir
acessibilidade (Laurina).

As linhas de fuga sado produzidas na experimentagdo do devir, sdo
ativas, imprevisiveis, apontam para uma necessidade de se libertar de um

extrato. Promovem rompimentos e mudangas bruscas.
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A linha de fuga marca, ao mesmo tempo: a realidade de um
numero de dimensdes finitas que a multiplicidade preenche
efetivamente; a impossibilidade de toda dimensao suplementar,
sem que a multiplicidade se transforme segundo esta linha; a
possibilidade e a necessidade de achatar todas estas
multiplicidades sobre um mesmo plano de consisténcia ou de
exterioridade, sejam quais forem suas dimensdes (DELEUZE;
GUATTARI, 1995, v. 1, p.16).

No processo de subjetivacao, somos atravessados por estas linhas e
fluxos, olhar para estes atravessamentos nos permite reconhecer nossa
singularidade, que aponta para a multiplicidade que ha em nés. Laura
Feuerwerker em seu livro “Micropolitica e saude: produgao do cuidado, gestao e
formacao” apresenta que estas “linhas sao imbricadas umas nas outras,
coexistem e se transformam, criando uma complexa relagdo entre elas na
producao de seres, pessoas, grupos e sociedades" (FEUERWERKER, 2014, p.
19).

Deste modo, reconhego que ha em mim, uma multiddo. Uma multidao
formada por mim mesma e que foi sendo constituida e moldada pelas
experimentacdes pessoais e profissionais ao longo da minha existéncia. Ou seja,
sou o resultado de uma verdadeira Multidéo de Eus, expressao esta, que tomei
emprestado de uma das telas de Edgar Campos — obra que faz referéncias aos
varios “eus” que compdem as multiddées que habita cada uma de ndés — obra
intitulada: Multidao de Eus (CAMPOS, 2019).

Até aqui, estamos refletindo sobre o cuidado em saude a partir das
relagdes no campo da micropolitica, questbes voltadas aos acontecimentos e
aos atores participantes desse processo, das linhas que atravessam e compoe
as relagcdes. Podemos ampliar a analise dos processos de subjetivagao para os
espagos da macropolitica, pois nestes espagos operam forgas que atravessam

a producédo do cuidado do individuo, da familia, da comunidade.

Olhar para o cuidado pensando no coletivo pode ser um indicativo de
resisténcia. Resisténcia ao ser e existir numa sociedade que nao reconhece
como “normal” uma comunicacdo para além do que é emitido pelas cordas

vocais e captado pelos timpanos humanos.
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Laurina compartilha conosco a experiéncia do cuidado na resisténcia,
quando a unica forma de comunicacdo aceitavel era a oralizada, ela e seus
colegas da escola tinham a cautela de se comunicarem por meio de sinais longe
daqueles que o reprimiram. Desta forma, eles estreitaram os lagos de amizade
e se fortaleciam na construcdo de uma identidade surda, de um senso de

pertencimento a um coletivo.

O cuidado também compde a coletividade, estd nas relacbes
construidas nestes espacos, esta nos encontros com os diferentes atores que

buscam compatibilizar interesses.

Movida pelo interesse em promover e fortalecer a comunidade surda
de sua cidade, e buscar melhorias na acessibilidade as politicas publicas para
seu coletivo, Laurina se candidata a presidéncia da Associagao de Surdos do

seu municipio e assume o cargo no periodo de 2018 a 2020.

No periodo em que fui presidente da associagao, fiz
varias agbées para aproximar os surdos. Também
levei pautas nossas para a camara [municipal] de
vereadores. NOs brigamos para ter a Libras na
educacéo infantil, queremos a acessibilidade para
as nossas criangas (Laurina).

O cuidado também é um ato politico, é considerar as necessidades
de um coletivo e lutar por ele, € buscar parcerias, redes, apoio para que
determinado grupo ou minorias também tenham seus direitos preservados, tais

como saude, educacéao, seguranga, moradia, lazer, trabalho.

5.4 A COMUNICACAO COMO FERRAMENTA DO CUIDADO

Emitimos sinais! A todo o momento, de
diferentes formas. Emitimos sinais! Seja
a natureza, seja o humano, sefam o0s

animais. Emitimos sinais!
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Intencionalmente, ocasionalmente ou
frequentemente. Emitimos sinais! Na
interagdo com o mundo. Na intengéo de
intervengdo. Na manipulagdo. Na
sedugdo. Na criagdo. Emitimos sinais!
(Thalita).

O emitir sinais ou a sinalizacdo ao qual inicio este capitulo nao esta
diretamente relacionado a lingua de sinais utilizada pela comunidade surda, mas

também, ndo a afasta da discusséao.

Segundo o Dicionario da Comunicagéao, sinalizar € ato inerente de
todas as coisas, “seja na natureza, sociedade ou nas relagdes subjetivas, tudo
sinaliza.” (MARCONDES FILHO, 2014, p.57).

Neste sentido, sons, ruidos, luzes, cheiros, gestos, imagens, paladar,
vibragdes, energia, a sinalizacdo pode transformar-se em informacao, ou até
mesmo em uma comunicagdo quando ha o interesse dos demais neste

processo, quando eu desenvolvo uma intencionalidade. Por sua vez,

A comunicagdo realiza-se no plano da interagdo entre duas
pessoas, nos dialogos coletivos onde esse novo tem chance de
aparecer, onde o acontecimento provoca o pensamento, forg¢a-o,
onde incomunicabilidade €& rompida e criam-se espacgos de
interpenetragcdo (MARCONDES FILHO, 2014, p.57).

Assumimos aqui, um conceito de comunicagao que vai ao encontro
das ideias construidas por Bakhtin e por Ciro Marcondes Filho, construgao que
repele a comunicagdo como algo concreto, fio onde ha troca de sinais e
informagdes, emissor e receptor, e ressignifica a comunicagdo como uma
corrente que comporta interagdes, sensacoes, interferéncias do espaco e

contexto, um processo social.

As pesquisadoras Fermino e Carvalho (2007, p. 288) complementam
que na comunicacado, ha “influéncia de varios fatores como condigdes do

ambiente, condicbes emocionais, fisicas, psicologicas e fisiologicas dos
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envolvidos, diferencgas culturais, singularidade das pessoas, comunicagao nao

verbal adequada, entre outros”.

No encontro com o outro, a comunicagao € elemento importante para
compor cenarios, construir relagdes, para além de um conjunto de técnicas e
meios utilizados para transmitir informacbées de saude a populacdo, a
comunicacao, também, aponta indicios das relagcdes sociais e conflitos de
interesses em determinados periodos e sociedade (CARDOSO; ARAUJO,
2008).

No contexto dos servigcos de saude, a comunicagdo € uma das
ferramentas utilizadas no encontro com o usuario, uma vez que € por meio dela
que sao expressas as necessidades em saude de um individuo e suas intengdes

na producéo do seu cuidado.

Laurina, usuaria da Libras, mas também adepta da oralizagdo, ao
buscar os servigos de saude procura outras formas de se comunicar que

contemple o entendimento do outro:

Quando eu vou ao SUS (¢é o sinal dado a Unidade Basica
de Saude) é tranquilo. As pessoas me conhecem la. As
vezes eu oralizo e, as vezes, eu escrevo, tem dia que
alguém vai junto para ajudar a interpretar. Ali eu nunca tive
problema [...] é normal (Laurina).

Neste servigo de saude da atengao basica, a barreira comunicacional
€ desconstruida uma vez que tanto a usuaria quanto os trabalhadores da saude
vao para o encontro abertos para a construcdo. Mesmo sem o conhecimento da
lingua de sinais, a equipe acolhe as demandas apresentadas por Laurina.
Conferindo a ela além do acesso aos servigos de saude, também o direito a sua

autonomia.

Contudo, as composicdes dos servigcos de saude sao as mais diversas
e podemos encontrar nestes espacgos trabalhadores que ndo estdo porosos as

adequagdes comunicacionais, o que potencializa um mau encontro. Nesta
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situagao, o desafio comunicacional nao fica apenas quando a lingua é diferente,

mas no interesse do outro em produzir um cuidado em conjunto.

Laurina narra a cena em que teve um mau encontro com um
trabalhador da saude, encontro este em que ela teve negado seu direito a

assisténcia oftalmoldgica, com a prerrogativa de barreira comunicacional:

Tentei [...] escrever?! Ele ndo quis! Chamada de video?!
Ele ndo quis! Baixar a mascara?! Ele, também, nédo quis!
Ele ndo queria se comunicar.

Ja fui em outros locais, em todos eles conseguia me
comunicar de alguma forma. Mas, neste caso, senti muito
preconceito, parecia preconceito, foi como se ele tivesse
dito: olha ai um surdo! Ahainn [...] esta sinalizando, ndo
quero! E vai embora. O sentimento é muito ruim (Laurina).

Sim, as dificuldades comunicativas podem colocar em risco a
assisténcia prestada e a qualidade do servigo de saude ofertado (CHAVEIRO;
BARBOSA; PORTO, 2008, p. 582). Contudo, ndo considerar o usuario surdo ou
com deficiéncia auditiva enquanto interlocutor valido dificulta ainda mais a

constru¢ao do cuidado do mesmo.

E este espacgo de fala e reconhecimento do sujeito socialmente capaz
€ objeto de anos e anos de discussdes sobre a formagao da pessoa surda. Um
regime de verdade que atravessava e, atualmente, ainda atravessam estes

cidadaos é uma comunicacao que pudesse inclui-lo as praticas sociais.

Na educacao dos surdos houve uma fase em que a oralizagao era
fortemente difundida, nos ambientes educacionais eram proibidos a sinalizagao,

como no relato a seguir:

Na minha escola éramos obrigados a oralizar, mas quando
estavamos fora da escola nés conversamos escondidos
usando sinais. No énibus, as pessoas olhavam para gente
sinalizando, entéo, envergonhados comegamos a oralizar
(Laurina).
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Numa tentativa de “normalizar’ a pessoa surda (termo “normalizar”
emprestado de Foucault, 2001) partindo do pressuposto que a comunicagao por
meio da fala oral era caracteristica de um corpo normal. Até entdo, a pessoa
surda € um corpo doente (incapaz) e a possibilidade de utilizar-se de uma
linguagem reconhecida permitiria seu desenvolvimento. Um corpo que domine

uma lingua oral poderia manifestar-se na sociedade.

Com o reconhecimento da Libras e as lutas acerca da sua
repercussao linguistica, nota-se também necessidade de admitir a normalidade
ao sujeito surdo, mas agora a partir de um elemento que o expressa e representa
sua cultura, conferindo a ele possibilidades de existir. Assim, a “lingua de sinais”
acaba por oferecer uma possibilidade de legitimagao do surdo como sujeito de
linguagem, transformando a “anormalidade” em diferenca (SOLEMAN;
BOUSQUAT, 2021, p. 3)".

A constituicdo da identidade pelo surdo nao esta
necessariamente relacionada a lingua de sinais, mas sim a
presenca de um meio de existir no mundo como ‘falante’, de
constituir sua prépria subjetividade pela linguagem e as

implicagdes disto nas suas relagbes sociais (SANTANA;
BERGAMO, 2005, p. 570).

Desta forma, a sua deficiéncia € entendida como uma caracteristica
que o difere das demais pessoas e nao enquanto a uma incapacidade fisica, que

o reduz como sujeito-cidadao, diminuindo suas possibilidades de existir.

Quando perguntamos a uma pessoa surda e usuaria das Libras, se
ela é falante da “linguagem” de sinais, a corregdo vem na hora: “Libras é lingua
e nao linguagem!” Esta defesa esta relacionada com o elemento que confere ao

surdo uma identidade, o pertencimento a uma comunidade ou a um grupo.

A linguagem, de forma simplificada, esta relacionada a toda e
qualquer forma de expressao de um individuo, seja ela por danca, musica,
poema, dialetos, artes, gestos, inclusive linguas. E considerada uma
materializacdo do pensamento, externando ao social aquilo que ha de mais
intimo na produg¢ao humana (QUADROS, 2008).
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A lingua de sinais compde a linguagem utilizada pela pessoa surda
na relagdo com a sociedade, propondo que a “a surdez seja vista como uma
diferencga cultural que seria basicamente analoga a de outras minorias étnicas e
linguisticas” conforme Bisol e Sperb (2010, p. 8) pensamento que vai ao encontro

do modelo sécio antropoldgico, visto anteriormente.

Refor¢cando, assim, a ideia de antagonismo entre as expressdes
lingua e linguagem para se determinar Libras, pois tal diferenciacao se torna
extremamente importante na medida em que a linguagem traz em si um conceito
mais amplo e, por isso mesmo mais genérico, enquanto, que Lingua/Libras
favorece a subjetividade da pessoa com surdez dada a singularidade que lhe é

conferida.

Dentre os maiores desafios da comunidade surda estdo as barreiras
linguisticas independente em qual segmento a pessoa surda esteja inserida na
sociedade (saude, trabalho, educacéao, politica, religiao e etc). Tais barreiras

existem pelo desconhecimento da lingua (Libras).

Corroborando Sandra Malzinoti Vedoato ao explicar a importancia do
aprendizado das Libras enquanto uma segunda Lingua do Brasil durante
entrevista ao programa Guest sobre a palestra por ela proferida: Escuta empatica
- uma sensibilizagdo sobre a surdez. O evento teve o objetivo de sensibilizar a
comunidade sobre estigmas relacionados a surdez e 0 modo de comunicagao
desta comunidade. De acordo com a palestrante os surdos sdo muito abertos e
receptivos a comunicagao, eles usam a Libras, mas também, podem fazer uso

da leitura labial, da escrita e outros recursos (GUEST..., 2021).

E para quem ainda nado teve a oportunidade de adquirir
conhecimentos sobre a lingua brasileira de sinais Sandra recomendou a oferta
de um sorriso. Neste momento Sandra pergunta e ao mesmo responde: Se vocé

néo sabe Libras? Entao sorria!

E Vedoato continuou explicando que a expresséo facial acolhe e, todo
mundo tem um sorriso para oferecer. Isso basta para que a pessoa surda

encontre amparo e empatia. Pois ao perceber que houve interesse do
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interlocutor, o surdo se sente acolhido e seguro para a comunicagdo seja por
Libras (lingua) ou pela linguagem (qualquer forma de expressdo) (GUEST...,
2021).

Trazendo para o campo da saude, Vedoato traz a licao, pois mesmo
sem a aquisi¢ao das Libras - os profissionais de saude - podem utilizar diferentes
formas de linguagem para apoiar o usuario surdo em sua construgéo do cuidado,

durante o encontro.

Nés, enquanto trabalhadores de saude-usuarios-surdos-ouvintes-
pesquisadores podemos produzir no encontro com o outro, encontros felizes ou
encontros tristes, Deleuze (2002) descreve a poténcia presente no encontro,
quando afirma que:

Quando um corpo "encontra" outro corpo, uma ideia, outra ideia,
tanto acontece que as duas relagdes se compdem para formar
um todo mais potente, quanto que um decompde o outro e
destrdi a coesado das suas partes. Eis o que prodigioso tanto no
corpo como no espirito: esses conjuntos de partes vivas que se
compdem e decompdem segundo leis complexas. A ordem das
causas € entdo uma ordem de composicado e de decomposigao
de relagbes que afeta infinitamente toda a natureza. Mas nés,
como seres conscientes, recolnemos apenas os efeitos dessas
composi¢des e decomposicdes: sentimos alegria quando um
corpo se encontra com 0 nosso e com ele se compde, quando
uma ideia se encontra com a nossa alma e com ela se compoée;

inversamente, sentimos tristeza quando um corpo ou uma ideia
ameagam nossa propria coeréncia (p.25).

De maneira geral, o encontro pode promover poténcia de vida,
precisamos estar porosos a estes processos de forma conseguir recolhermos

bons efeitos desta composicéao.

Conhecer e respeitar a cultura, a lingua e a autonomia das pessoas
surdas séo fatores essenciais na construgdo de estratégias que facilitem o
encontro entre profissionais de saude e pessoa com surdez, visando reduzir as
barreiras comunicacionais e, também, minimizar as barreiras atitudinais
arraigadas na sociedade e, por vezes, reveladas por meio de expressdes

capacitistas.
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6 CONSIDERAGOES PARCIAIS DE UM PROCESSO CONTINUO

Durante os seminarios do doutorado, oportunidade em que
apresentavamos nossos objetivos de pesquisa e método, uma pergunta que
sempre aparecia era: como que vocé pode generalizar os resultados de uma
pesquisa que é feita partindo da narrativa de apenas uma pessoa? E simples,
nao generalizo. Pois a cartografia € um dispositivo para produzir reflexdes e ndo
verdades universais. Sendo assim, o caminhar com a usuaria cidada guia surda
que € unica em sua esséncia e multiplo ao mesmo tempo, permitiu me aproximar
das necessidades em saude dela enquanto individuo e olhar para a construgao
e desconstrugao de novos mundos enquanto ela lutava pelo seu direito ao

cuidado em saude.

Fez-se necessario revisitar os diferentes modos de conceituacédo do
cuidado ou do ato de cuidar em saude. Partimos de uma definicdo a partir do
lugar comum de vivéncias e abrimos conversa com varios intercessores sobre a
tematica e de acordo estes, o cuidado em saude é formado por um leque de
agdes, procedimentos, fluxos, rotinas e saberes que se complementam ao
mesmo tempo em que se disputam e embora inerente ao processo de trabalho
dos profissionais da saude, € de responsabilidade, também, de familiares, de

amigos, e do proprio usuario.

Ao longo desta trajetoria cientifica langamos mao de alguns
dispositivos e/ou ferramentas como o meu diario (Meu querido diario) que serviu
de pontapé inicial para as sucessivas aproximagdes com 0 campo de pesquisa,
uma vez que nele estavam registradas muitas afetacdes e da projecao que fiz
sobre o que é cuidado - a partir das minhas concepgdes. Os registros serviram
de base também, para que eu pudesse desconstruir meus a priori, até entao,
adormecidos. Resgatar uma historia de vida repleta de encontros e amizades da
infancia a adolescéncia e, principalmente, trazer a luz minhas implicagbes com

o cuidado e a pessoa com surdez, enquanto pesquisadora.

Os caminhos percorridos até aqui, promoveram encontros,

construcdo de novos territérios e muita afetagdo entre os envolvidos nesta
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producao cartografica. Ao me aproximar deste campo, pude identificar minhas
deficiéncias e, também, minhas potencialidades como se espera de
pesquisadora cartografa. Assim, pude refletir e compreender como o
eu/trabalhadora da saude poderia me preparar para o encontro com o outro e se

iISSO seria necessario mesmo.

Pois, & justamente no encontro com o outro que se abrem as
possibilidades para se produzir agdes cuidadoras, independente, quais sejam os
sujeitos que se apresentem a ele (o encontro). Nao sendo diferente, porém, nos
encontros entre os trabalhadores da saude com os usuarios. Pois, como bem diz
Merhy, é ali naquele espago que acontece, predominantemente, a produgéao do
cuidado em ato e o consumo desta producéo se faz ao mesmo tempo, ou seja,

quando € produzido.

E no inter das praticas e agbes de saude surge, também, a
possibilidade de uma potencializacdo de desejos que estimulam o respeito a vida
e promove a autonomia do individuo na busca pelo cuidado em saude. Agdes
essas, que podem favorecer a tomada de decisdo do usuario sem que haja

demasiada interferéncia no seu modo de “andar a vida”.

Em sintese, a producdo do cuidado em saude se faz nos encontros
entre trabalhadores de saude/usuarios e trabalhadores/trabalhadoras
produzindo coletivos e possibilitando aos sujeitos suportar diferentes dores e
sofrimentos. Nesses encontros, as relagdes e afetagdes vao se estabelecendo
no momento em que ha reconhecimento mutuo de saberes, expectativas e
desejos. O encontro permite ainda, o compartiihamento do cuidado de forma

conjunta com os demais equipamentos de saude do territorio.

E € neste contexto, partindo do territério do cuidado em saude, que
conhecemos nossa usuaria-cidada-guia surda (Laurina), que por sua vez, nos
apresentou seu corpo repleto de marcas e, também, a sua deficiéncia.
Deficiéncia auditiva, porém, que nao a define (como ela mesmo disse) — pois se
trata apenas de uma caracteristica que compde e fortalece o seu potencial

humano nas lutas diarias.
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Tal caracteristica (a surdez) Ihe conferiu, ainda, outros atributos, ao
longo de sua trajetoria de vida, dentre os quais se destacam o titulo de mulher
forte e de mae potente, dentre outros. Toda essa potencialidade foi crescendo
na medida em que a sua estrutura fisica se desenvolvia e desde a tenra infancia.

Pois, seu corpo desejava por conquistas para si e para seus pares.

Como dito anteriormente, Laurina entende a surdez como uma
caracteristica sua, e ndo como um decalque ou rotulo. E, com seu espirito
aguerrido, Laurina, ainda crianga, se recusou a realizar um implante coclear para
ter a possibilidade de ouvir. Ela, também, ndo aceitou ficar inerte diante de uma
situacdo em que os alunos de sua escola ndo poderiam se comunicar por meio
da linguagem de sinais. Assim, mesmo extramuros, as conversas sinalizadas
continuavam entre os colegas de classe e aos poucos foram ganhando espacgos

nas escolas, nas cidades, no pais e no mundo.

Ou seja, quiseram impor o siléncio até mesmo nas maos das pessoas
surdas, sem sucesso. E, Laurina estava 13, fazendo parte de uma histéria cheia
de lutas, mas repleta de glorias. Pois, os movimentos iniciados nas escolas
cresceram e a comunidade mais atuante, disse nao para oralizagdo - rumo a
conquista por sua linguagem propria — a lingua de sinais. O reconhecimento da
lingua brasileira de sinais tornou-se um simbolo da ardua luta de uma minoria
por sua comunidade e sua cultura. Fazendo emergir elementos de agregacao
das pessoas de uma comunidade forte para compartiiharem de uma mesma

lingua e de experiéncias em comum.

Neste sentido, faz-se necessaria uma mudanca de atitude por parte
dos trabalhadores da saude e da sociedade de modo geral visando uma
ressignificagdo da deficiéncia, um transver das limitagbes para um
reconhecimento destas pessoas dotadas de autonomia e desejos, que irdo
operar no encontro com o trabalhador de saude. E claro, para produzir o cuidado
em saude da pessoa com surdez eu, também, preciso ressignificar minhas
proprias deficiéncias como, por exemplo, a dificuldade de me comunicar com as

pessoas.
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Este processo de conferir a deficiéncia um novo sentido, sem os
estigmas sociais e os preconceitos formados durante o desenvolvimento das
sociedades € algo que deve ser conquistado no campo da micropolitica e,

também, na macropolitica.

Faz-se necessario, portanto, colocarmos em analise a forma como
nossas politicas publicas estdo voltadas para a pessoa com deficiéncia, sendo
necessario discutir a partir de qual referencial tedrico, estas politicas, estao
sendo criadas e dando um passo a mais, questionar quais sao os projetos
politicos e de vida para esta populagao. Elementos que vao desde os conceitos
de deficiéncia, a forma como estas pessoas sdo contabilizadas na sociedade

(pelo censo demografico) até a aplicagcao das politicas.

Mas, voltando para o espaco das relagdes com os trabalhadores da
saude, Laurina durante sua trajetéria cartografica em busca de cuidado nos

apontou para algo que precisamos caminhar na reflexao: o capacitismo.

O capacitismo € um termo que tem sido utilizado para definir uma
espécie de preconceito estruturado e, por vezes, velado, € um fluxo dos
processos de subjetivacdo que atravessam a produgao do cuidado do usuario
surdo. Tal conceito reduz sua capacidade de ser e estar na sociedade, limita sua
autonomia na busca pelo cuidado, torna-o sujeito passivo e anula seus desejos.

Um encontro que produz estes tipos de afeto ndo produz cuidado.

Considerando que tanto nas disputas de projeto quanto na producéao
do cuidado em ato, ha também, uma produgéo de subjetividades e que estas séo
constitutivas do trabalho em saude e do encontro, faz-se necessario que se
tenha espacos para colocar em analise as praticas dos trabalhadores de saude,
como ocorreu no servigo estudado por meio da EPS.

Diante de inumeras politicas publicas instituidas para promover o
cuidado e proteger os usuarios de saude faz-se importante compreender como
estas politicas tém sido aplicadas, como elas interferem na vida do cidadao
brasileiro e o quanto estas praticas podem ser acesso ou barreira para as formas

de existir da pessoa surda.
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Ressalta-se, ainda que, apesar da existéncia de politicas e protocolos
de atendimento relacionado ao acolhimento e a producao do cuidado ao usuario
de saude, no caso de Laurina, estas s6 foram aplicadas ou operacionalizada
apos o firme posicionamento da referida usuaria para garantir seus direitos onde
a mesma acionou a midia e na judicializagao o seu direito ao cuidado. Fazendo-
nos refletir sobre a seguinte questao: Sera que mesmo com as politicas publicas
que defendem o direito do usuario podem ser se concretizar no sofrimento de

precisar "gritar" sempre para ser ouvido?
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
Entrevista (Profissional)

A Produgédo do cuidado no Siléncio: Cartografia de uma usuaria-cidada-
guia surda

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “A produgao do
cuidado no siléncio: cartografia de uma usuaria-cidada-guia" a ser realizada nos
servicos de saude que compdem a Rede de Atencdo a Saude (RAS) no
municipio de Londrina — PR. O objetivo da pesquisa é “Cartografar a trajetéria
de uma pessoa surda em sua busca da produgao do seu cuidado em
saude”. Sua participacdo € muito importante e ela se daria através do relato de
sua experiéncia com a assisténcia recebida no Consoércio de Especialidades
Cismepar. Para isso podemos utilizar algumas perguntas para nortear a
conversa que podera ser gravada em audio. Esclarecemos que sua participacéo
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€ totalmente voluntaria, podendo recusar-se a participar, ou mesmo desistir a
qualquer momento, sem que isto acarrete qualquer 6nus ou prejuizo a sua
pessoa. Esclarecemos, também, que suas informacdes serao utilizadas somente
para os fins desta pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. Com relagcao aos
audios gravados, eles serdo ouvidos e transcritos, e posteriormente, inutilizados,
evitando assim, que outras pessoas acessem o conteudo do material, garantindo
o sigilo da pesquisa. Esclarecemos ainda, que vocé nao pagara e nem sera
remunerado(a) por sua participacdo. Garantimos, no entanto, que todas as
despesas decorrentes da pesquisa serao ressarcidas, quando devidas e
decorrentes especificamente de sua participacdo. Com relagdo aos riscos,
salientamos que por se tratar de uma pesquisa que visa analisar uma politica
publica envolvendo apenas entrevistas, entendemos que, ainda assim existe a
possibilidade do participante sentir-se desconfortavel e/ou constrangido durante
a descricao de seu trabalho na producdo do cuidado. Neste sentido, o estudo
apresenta riscos minimos ao entrevistado. Porém, o participante podera
interromper a entrevista a qualquer momento e sem qualquer prejuizo para si. O
mesmo sera acolhido e recebera apoio emocional e, se necessario, sera
encaminhado para acompanhamento profissional. Busca-se entender como as
politicas publicas do Ministério da Saude que visam a inclusdo da pessoa com
deficiéncia tém impactado a produg¢do do cuidado em saude da pessoa com
surdez. Com relagdo aos possiveis beneficios do estudo espera-se dar
visibilidade as narrativas das usuarias, corrigir lacunas na assisténcia e levar a
reflexdo, os envolvidos na produgao do cuidado em saude sobre as pessoas com
deficiéncia.

Em caso duvidas ou necessidade de maiores esclarecimentos vocé podera nos
contatar:Rua Carlos Inacio, n° 828 — Jd Vale do Cedro, Londrina-PR, Fone: (43)
99428978; e-mail: thalitamarandola@uel.br, ou ainda, procurar o Comité de Etica
em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Londrina, situado junto ao LABESC - Laboratério Escola, no Campus
Universitario, telefone 3371-5455, e-mail: cep268@uel.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas
devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé.

Pesquisador Responsavel. Londrina, 28 de janeiro de 2020.

Eu, tendo sido devidamente
esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impressao dactiloscépica):
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Data:

Londrina, 14 de margo de 2019.
Ass.

Pesquisadora
Responsavel

APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
Entrevista (Usuaria)

A Produgédo do cuidado no Siléncio: Cartografia de uma usuaria-cidada-
guia surda

Prezada Senhora:

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “A producao do
cuidado no siléncio: cartografia de uma usuaria-cidada-guia" a ser realizada nos
servicos de saude que compdem a Rede de Atencdo a Saude (RAS) no
municipio de Londrina — PR. O objetivo da pesquisa é “Cartografar a trajetoria
de uma pessoa surda em sua busca da produgcao do seu cuidado em
saude”. Sua participacdo € muito importante e ela se daria através do relato de
sua experiéncia com a assisténcia recebida no Consércio de Especialidades
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Cismepar. Para isso podemos utilizar algumas perguntas para nortear a
conversa que podera ser gravada em audio. Esclarecemos que sua participacéo
€ totalmente voluntaria, podendo recusar-se a participar, ou mesmo desistir a
qualquer momento, sem que isto acarrete qualquer prejuizo a sua pessoa.
Esclarecemos, também, que suas informac¢des serdo utilizadas somente para os
fins desta pesquisa e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade. Com relagao aos
audios gravados, os mesmos serdo ouvidos e transcritos, e posteriormente,
inutilizados evitando, assim, que outras pessoas acessem o conteudo do
material, garantindo o sigilo da pesquisa. Esclarecemos ainda, que vocé n&o
pagara e nem sera remunerada por sua participacdo. Garantimos, no entanto,
que todas as despesas decorrentes da pesquisa serdo ressarcidas, quando
devidas e decorrentes especificamente de sua participagdo (o estudo nao
recebera apoio financeiro externo). Busca-se entender como as politicas
publicas do Ministério da Saude que visam a inclusdo da pessoa com deficiéncia
tém impactado a produgéo do cuidado em saude da pessoa com surdez. Com
relacdo aos possiveis beneficios do estudo espera-se dar visibilidade as
narrativas das usuarias, corrigir lacunas na assisténcia e levar a reflexao, os
envolvidos na producéao do cuidado em saude sobre as pessoas com deficiéncia.
Com relacdo aos riscos, salientamos que por se tratar de uma pesquisa que visa
analisar uma politica publica envolvendo apenas entrevistas, entendemos que o
estudo apresenta baixo risco, porém, com possibilidades de a participante sentir-
se desconfortavel e/ou constrangida em decorréncia do relato de sua trajetéria
na busca da producéo do cuidado em saude. Neste caso a entrevista podera ser
interrompida a qualquer momento e sem qualquer prejuizo para a usuaria que
recebera apoio emocional e, se necessario, sera encaminhada para
acompanhamento profissional. Com relagdo aos possiveis beneficios do estudo
espera-se dar visibilidade as narrativas das usuarias, corrigir lacunas na
assisténcia e levar a reflexdo todos os envolvidos na producdo do cuidado em
saude inclusivo as pessoas com deficiéncia.

Em caso de duvidas ou necessidade de maiores esclarecimentos vocé podera
nos contatar: Rua Carlos Inacio, n°® 828 — Jd Vale do Cedro, Londrina-PR, Fone:
(43) 99428978; e-mail: thalitamarandola@uel.br,ou ainda, procurar o Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Londrina, situado junto ao LABESC - Laboratério Escola, no Campus
Universitario, telefone 3371-5455, e-mail: cep268@uel.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas
devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé.

Londrina, 14 de margo de 2019.
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Eu, tendo sido devidamente
esclarecido sobre os procedimentos da pesquisa, concordo em participar
voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impressao dactiloscépica):

Data: Ass.

ANEXOS
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ANEXO A - Autorizacao de pesquisa do Consorcio Intermunicipal de Saude do
Médio Paranapanema - CISMEPAR



Consoreio Intermunicipal de Saide do Médio Paranapanema
CISMEPAR

AUTORIZACAO

Eu, Silvia Karla Azevedo Vieira Andrade, abaixo assinado. responsavel pelo Consdrcio
Intermunicipal de Saide do Médio Paranapanemas (CISMEPAR), autorizo a realizagio do
estudo "Andlise da Implantagio da Rede de Cuidados & Saude das Pessons com Deficiéncia-
os usudirios, trabalhadores ¢ gestores como guia™. a ser conduzido pelo Grupo de pesquisa
Trabalho e Cuidado em Sadde da Universidade Estadual de Londrina, coordenado pela Porf. Dra.
Regina Melchior. Fui informado pelo responsédvel do estdo sobre as caracteristicas ¢ objetivos da
pesquisa. bem como das atividades que serfio realizadas na institui¢do a qual represento,

Esta instituiglo esta ciente de suas corresponsabilidades como instituigio coparticipante do
presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga ¢ bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados. dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal

seguranca ¢ bem-estar.

. \ / ~
Londrina, L Lsde Ut ae 10

: \ /M b\f\,
e

Assinatura ¢ carimbo do responsdvel instituscional
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ANEXO B - ARTIGO 1

Accessibility for deaf persons to information on COVID-19 in the government’s
official channels: a descriptive-exploratory study.
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ABSTRACT

Objective: To identify possibilities/conditions for deaf persons to access information related
to the coronavirus pandemic available at the YouTube platform. Method: Descriptive-
exploratory study analyzed videos available in the government ’s oficial sites from March 2020
to March 2021. The research was centered on indicative aspects of accessibility in the
communication (text captions and/or LIBRAS interpreter) in audio-visual contents. Results:
Out of the 2.577 videos analyzed, some 60% presented partial accessibility (LIBRAS or text
captions); about 30% offered no accessibility at all; and 9.8% offered text captions + LIBRAS.
Therefore, the result proved low percentage of records of the expected condition for
accessibility in communication (the presence of text captions and LIBRAS), as opposed to the
high number of videos with no accessibility. Conclusions: Audio-visual resources are critical
for the communication of deaf persons, and adequate conditions favor the access to
information provided in video platforms. The theme is relevant, yet not sufficiently discussed,
thus demanding further studies. Beyond the pandemic, widening this discussion in order to
reduce and/or eliminate communication barriers is also required.

DESCRIPTORS: Health Education; Deafness; e-Accessibility.

RESUMO

Objetivo: Identificar possibilidades/condicGes de acessibilidade a pessoa surda sobre
informacdes relacionadas a pandemia por coronavirus disponiveis na plataforma You Tube.
Método: Estudo descritivo-exploratério analisou videos disponibilizados em sites oficiais do
governo entre margo/2020 a margo/2021. Buscaram-se aspectos indicativos de acessibilidade
na comunicacdo (Legendas e/ou Intérprete de Libras) nos conteldos audiovisuais.
Resultados: Dos 2.577 videos acessados, quase 60% apresentaram acessibilidade parcial
(Libras ou legendas), aproximadamente 30% sem acessibilidade e, 9,8% apresentaram
(legenda + Libras). Assim, a condicdo esperada a acessibilidade na comunicagdo (presenga de
legenda e Libras nos materiais audiovisuais) apresentou baixo percentual contrapondo-se ao
elevado nimero de videos sem acessibilidade. Conclusdo: Recursos audiovisuais s&o
fundamentais na comunicagdo da pessoa surda e condigdes adequadas favorecem o acesso as
informagcdes circulantes nas plataformas de videos. A tematica é relevante, mas ainda, pouco
abordada necessitando outros estudos. Para além da pandemia, ampliarmos esta discussao
visando reduzir e/ou eliminar barreiras comunicativas, € outra necessidade.

DESCRITORES: Educacdo em Saude; Surdez; e-Acessibilidade.

RESUMEN

Objetivo: Identificar las posibilidades/condiciones de accesibilidad para la persona sorda
sobre la informacion relacionada con la pandemia de coronavirus disponible en la plataforma
YouTube. Método: El estudio descriptivo exploratorio analizé videos disponibles en los sitios
web oficiales del gobierno brasilefio entre marzo/2020 y marzo/2021. Se buscaron aspectos
indicativos de accesibilidad en la comunicacion (subtitulos y/o intérprete de lengua de sefias)
en los contenidos audiovisuales. Resultados: De los 2.577 videos a los que se accedid, casi
el 60% presentaban una accesibilidad parcial (lengua de sefilas o subtitulos),
aproximadamente el 30% ninguna accesibilidad y el 9,8% contaban con subtitulos y lengua
de sefias. Asi, la esperada condicion de accesibilidad en la comunicacion (presencia de
subtitulos y lengua de sefias en los materiales audiovisuales) presenté un bajo porcentaje, en
contraste con el alto nimero de videos sin accesibilidad. Conclusiones: Los recursos
audiovisuales son fundamentales en la comunicacion de la persona sorda y condiciones
adecuadas favorecen el acceso a la informacion que circula en las plataformas de videos. La
tematica es relevante, pero aun poco investigada, por lo que requieren otros estudios. Mas
alld de la pandemia, ampliar esta discusién para reducir y/o eliminar las barreras de
comunicacion es otra necesidad.

DESCRIPTORES: Educacion en Salud; Sordera; e-Accesibilidad.
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INTRODUGAO

O acesso a informagdo em Salude ¢é
fundamental para o exercicio da autonomia dos
cidaddos e na pandemia causada pela COVID-
19 essa necessidade se tornou urgente para
propiciar medidas de prevengdo contra o
Coronavirus. A garantia desta acessibilidade
deve considerar a singularidade de cada
individuo, em especial das pessoas com
deficiéncia.

Enquanto acessibilidade denomina-se o
conjunto de acdes, possibilidades e condicoes
ofertadas as pessoas com deficiéncia (PCD)
visando a autonomia e a seguranca do
individuo. Ao poder publico cabe, a
responsabilidade de pensar estratégias de
promogdao e eliminacdo de Dbarreiras:
“urbanisticas, arquitetonicas, dos meios de
transportes em geral, também, das barreiras
comunicacionais e de informagdo”(®,

Como pessoa com deficiéncia (PCD) entende-
se o individuo que possui deficiéncias
permanentes com diferentes graus de
severidade, sendo a pessoa surda aquela que
tem perda auditiva (unilateral ou bilateral),
mas que também assume uma lingua e possui
identidade cultural com um grupo especifico®®.
A comunicacao ganha destaque neste estudo,
principalmente, no que diz respeito a
acessibilidade relacionada a vivéncia diaria da
pessoa surda, seja buscando a producao de seu
cuidado em salde nos equipamentos de salde
instituidos, seja  buscando informacGes
aleatdorias de autocuidado por meio das
plataformas digitais. Assim, a comunicacdo
pode ser entendida como “uma forma de

interacdo dos cidaddaos que abrange, entre

outras opgdes, as linguas, inclusive, a Lingua
Brasileira de Sinais (Libras) e a visualizagdo de
textos”(2),

Por sua vez, a Libras pode ser definida como
uma “forma de comunicacdo e expressao, em
que o sistema linguistico de natureza visual-
motora, com estrutura gramatical propria,
constituem um sistema linguistico de
transmissao de ideias e fatos, oriundos de
comunidades de pessoas surdas do Brasil”(3,
Isso posto, a legislacdo conferiu as pessoas
surdas mais que uma faculdade no exercicio em
suas interacdes sociais e para, além disso, fez
valer-lhes um direito. Ou seja, a comunicacao
da pessoa surda com o mundo se faz,
predominantemente, pelo sentido da visao,
além é claro, da expressdo das maos quando
os gestos se transformam em sinais - sinais de
LIBRAS - esta, considerada primeira lingua da
pessoa com surdez (L1), ou seja, a sua lingua
materna®.

Portanto, para a materializacdo destes direitos,
os conteudos digitais expostos e/ou
disponibilizados na rede mundial de
computadores devem ser elaborados
estrategicamente com alternativas técnicas
para tornar acessiveis as pessoas com acuidade
auditiva reduzida e/ou dificuldade de
comunicagao, principalmente, pelos canais
oficiais do Estado, incluindo, estratégias como:
a presenga obrigatéria de icones alusivos a
acessibilidade e dispositivos nos conteldo de
video/imagem/som que favorecam o acesso da

”

pessoa surda conforme a legislacao, pois, "os
servicos de radiodifusdao de sons e imagens
devem permitir o uso de recursos como: a

subtitulagdo por meio de legenda oculta a
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janela com intérprete da Libras, dentre
outros”),

A informacao em saulde, quando transmitida de
forma clara e acessivel, pode influenciar a
pessoa que a consome na tomada de decisdo
sobre seu cuidado em saude. Assim, com maior
autonomia, o cidadao consegue decidir, se
busca ou ndo os servicos de saude; se aceita
ou ndo as orientagdes sobre o autocuidado e a
prevencao de doencas, e ainda, se adere ou
ndo ao tratamento proposto. Sendo possivel,
desta forma, observar a poténcia implicita no
processo de “informar em salude” para os
individuos de uma comunidade, pois como
reflete Santana, as acbes de educacao em
saude “representam importante dispositivo na
criacao de espacos para discutir e refletir sobre
as acdes que versam sobre mudancas de
habitos comportamentais” propiciando a
producdo de saberes e de autonomia, tanto
individual quanto coletiva na busca pelo
cuidado de si ou de outrens®),

As vias de comunicacdo utilizadas atualmente
tém favorecido o compartilhamento de
informacBes e, também, paradoxalmente de
desinformacdes por todo o planeta, além da
televisdo e do radio, o acesso a rede mundial
de computadores estd em constante
ampliagdo, alcangando milhares e milhares de
pessoas ao mesmo tempo.

No Brasil, os usuarios de lingua portuguesa
como L1, tanto falada como escrita, tém acesso
as informacbes em salde por meio da internet
quando se utilizam plataformas de busca, de
streaming, aplicativos e redes sociais, televisao
e radio. Contudo, o brasileiro que tem como L1

a Lingua Brasileira de Sinais encontra na

comunicagdo uma barreira para seu acesso as
informacgdes.

Estamos vivenciando desde dezembro de 2019
os desafios no enfrentamento da doencga
causada pelo virus SARS-CoV-2, conhecido
como COVID-19 ou Coronavirus. Tal virus tem
causado o adoecimento de muitas pessoas pelo
mundo, levando a um nUmero expressivo de
mortes pela doenca. A descoberta e a
proliferagdo do virus a nivel pandémico, a falta
de informacgdes exatas sobre a origem da
doenca e a constante necessidade de pesquisas
sobre tratamento e descoberta de vacina
seguras e certificadas pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS)®), tém gerado uma
avalanche de informacgdes na rede mundial de
computadores misturando no mesmo bojo
tanto as informacgdes verdadeiras quanto as
falsas, causando inseguranca para todos num
desafio enorme para separa-las.

Sabe-se, porém, que a referida doenga causou
e ainda tem causado o maior e mais duradouro
isolamento fisico na histéria das pandemias,
gue se teve registro até o momento. Sendo que
foi justamente a globalizacdo e as tecnologias
digitais que possibilitaram que a maioria das
pessoas passasse por este periodo dificil de
distanciamento social em massa. Ficamos em
casa, trabalhamos virtualmente e nos
conectamos com os familiares e o mundo por
meio das redes da internet e equipamentos
eletronicos. E, com a paralisagdo de diferentes
atividades presenciais, por exemplo, educacao,
trabalho, saude e lazer, “as plataformas on-line
tornaram-se uma alternativa viavel para
amenizar  0s efeitos  causados” pela

pandemia(®),
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Diante do exposto acima, é de fundamental
importancia garantir a informagdo em saude
com fatos fidedignos e com acesso garantido a
todos os cidaddaos, sobre a doenga e suas
formas de transmissdo, prevencao e
tratamento, sendo isso, o que minimamente se
espera dos sites oficiais do governo.

Assim, visando minimizar os efeitos da doenga
causada pelo coronavirus no pais, o Sistema de
Saude Brasileiro (SUS), tem buscado divulgar
informacGes em salde por meio de campanhas
de educacdo em saulde sobre a higiene das
mdos, a prevencao da doenca, o uso de
mascaras, o distanciamento social dentre
outros cuidados conforme o MS(7), Mas sera que
essas informacbes tém alcancado todos os
brasileiros?

Considerando, que o] Brasil possui
aproximadamente cerca de 10 milhdes de
pessoas com deficiéncia auditiva®, que a
pandemia por COVID-19 imp6s e vem impondo
restricoes, também, na rede de atencdo a
saude (RAS) para alguns tipos atendimentos e
que o distanciamento social produziu uma nova
demanda e tem propiciado a busca pelo
cuidado em saude em meios digitais e que,
ainda, a comunicacdao se conjuga, dentre
outros, como estratégia fundamental para o
enfrentamento da crise, este artigo buscou
identificar as possibilidades de acessibilidade
da pessoa surda as informagdes de salde sobre
guestdes que norteiam a tematica da pandemia

por COVID-19, justificando o presente estudo.

METODO
Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio

realizado nos sites oficiais do governo federal

brasileiro, incluindo, os 26 Estados e o Distrito
Federal num periodo compreendido entre
margo de 2020 a margo de 2021. A pesquisa
buscou identificar (nos videos publicados pelas
instituicdes  oficiais) as condigdes de
acessibilidade para pessoas com deficiéncia
auditiva ou surdez sobre informagdes em saude
relacionadas a doenga causada pelo
coronavirus.

A Republica Federativa do Brasil é organizada
politico-administrativamente sob a forma de
federagdo que contém 27 unidades federativas
distribuidas em 5 regides, a saber: Norte (7
Estados), Nordeste (9 Estados), Centro-Oeste
(3 Estados e o Distrito Federal), Sudeste (4
Estados) e Sul (3 Estados)(®,

Foi utilizada como fonte para coleta de dados a
rede mundial de computadores e o ponto de
partida foram os sites oficiais do Governo
Federal, por meio do Ministério da Saude, dos
Governos Estaduais, pelas suas secretarias
estaduais de saude, e do mesmo modo, o
Distrito Federal, sendo importante destacar
gue, todo conteldo e informacdes coletadas
sdao de dominio publico.

Na primeira etapa, foi realizado um
levantamento dos meios de comunicacdao do
Governo Brasileiro e dos Estados, inclusive
Distrito Federal, considerando a tematica
COVID-19. No

selecionamos apenas o0s sites oficiais desses

segundo momento,
entes federativos e os meios de comunicacao
audiovisuais para a analise da acessibilidade,
neste particular.

Como critério de inclusdo para a pesquisa
avaliamos o0s materiais publicados nas

plataformas que abordavam a tematica
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CORONAVIRUS, COVID 19, VACINACAO
COvID, PREVENCAO COVID, TRATAMENTO
COVID.

Nos sites disponiveis, foram observados a
presenca da acessibilidade por meio da Suite
VLibras “um conjunto de ferramentas gratuitas
e de cédigo aberto que traduz conteldos digitais
(texto, audio e video) em Portugués para
Libras”. Esta tecnologia assistiva possibilita a
compreensao de termos e expressodes da lingua
portuguesa para a Lingua de Sinais, ja que no
caso da pessoa surda a Lingua de sinais é a L1
(lingua materna)t9,

Nos materiais audiovisuais foi analisada a
presenca ou ndo da janela de Tradutor
Intérprete de Libras (TILS) ou a presenca do
TILS ao lado do comunicador-orador, bem como
a presenca ou ndo da legenda em lingua
portuguesa. No quesito legenda foram
considerados os textos editados nos videos que
correspondiam ipsis litteris a fala do locutor.
Foram desconsideradas as legendas
automaticas oferecidas pela plataforma de
compartilhamento de videos, visto que as
legendas produzidas pelas automacdes dessas
plataformas podem apresentar disparidades
entre o conteldo da mensagem escrita e a que
foi enunciada, também, foram excluidos os

videos duplicados.

Para extracao dos dados, foi utilizado um roteiro
com os critérios de inclusdo e exclusdo para
nortear as buscas, que foi aplicado por duas
pesquisadoras de forma isolada e
posteriormente comparado os achados. O
registro dos dados foram realizados em
planilhas Excel pacote Office 365, onde foram
organizados e processados, primeiramente, por
Estado e, depois, agrupados por regides do
Brasil. Os dados foram organizados em quatro
categorias no intuito de agrupar os videos que
apresentavam caracteristicas indicativas da
presenca ou auséncia de acessibilidade na
comunicagao para a pessoa surda: “com Libras”,
“com legenda”, “com Libras e Legenda” e “sem
acessibilidade”. Em seguida.

Tanto a submissdo quanto aprovacdo no
Comité de Etica em Pesquisa ndo se fizeram
necessarias, neste estudo, por se tratar de uma

pesquisa em fontes de dominio publico.

RESULTADOS

As ferramentas identificadas para a veiculagao
das informagbes sobre a COVID-19 pelas
unidades federativas e MS foram: sites (geral e
especifico), blog, aplicativos de consulta,
aplicativos de comunicacdo (whatsapp) e redes
sociais (Facebook, Instagram e Twitter), e
ainda uma plataforma de compartilhamento de

videos (Figura 1).

Ferramentas digitais

Descricao

informacgodes

1. Site do Governo Estadual, Distrito Federal, Ministério da Saude: divulgam
conteldos diversos, citam materiais relacionados ao COVID-19 e indicam links
Sites para site especifico ou outros meios de comunicacdo para obtencdo de
complementares sobre a

2. Site Especifico COVID-19: divulgam matérias de prevencdo, autocuidado,

pandemia.

ONLINE BRAZILIAN JOURNAL OF NURSING, 21 Suppl 2:e20226544

Page | 5



Marandola TR, Marandola CMR, Lima JVC, Melchior R. https://doi.org/10.17665/1676-4285.20226544

vacinagao, epidemiologia e agdes realizadas no enfrentamento da pandemia.

3. Blogs: noticias e resenhas sobre a COVID-19

Facebook, Instagram e Twitter: conteldo divulgado ndo é exclusivamente sobre
Redes Sociais COVID-19. Contém informagdes dos respectivos Estados, Distrito Federal e

Ministério da Saude.

Comunicacdo (whatsapp): alternativa ao disque 0800 oferecido em alguns
canais de comunicagdo com os entes federativos.
Aplicativos Mobiles Telemedicina: aplicativos de avaliacdo do estado de salde que orientam os

cuidados a serem tomados de acordo com a necessidade.

Youtube: todos os entes federativos estaduais e o Ministério da Saude possuem

canais de publicagdao nesta plataforma. Espaco utilizado para divulgagdo de

Plataforma de

! , materiais audiovisuais com informagdes sobre as atividades realizadas em cada
compartilhamento de videos

instancia, ndo é exclusividade para assuntos relacionados a Pandemia pelo

Coronavirus.

Figura 1 - Ferramentas digitais utilizadas na divulgagao de informagdes sobre a COVID-19 pelas Unidades

Federativas e Ministério da Saude. Londrina, PR, Brasil, 2020-2021

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2021.

Como as redes sociais ndo tiveram adesao de
todos os entes federativos analisados optou-se
por nao avaliar a acessibilidade destas
ferramentas devido a dificuldade de posterior
comparacao entre as regides. No caso dos sites
oficiais do governo e da plataforma de videos,
por haver uniformidade na adesdao destas
ferramentas de divulgacdo, foi possivel avaliar
a presenca de acessibilidade em LIBRAS e
legenda.

Foi observado que em site especifico para
assuntos relacionados ao Coronavirus sob o
dominio dos 26 governos estaduais, Distrito
federal e também do Ministério da Salde,
82,14% dos  sitios

apresentavam acessibilidade em Libras. Sendo

eletronicos nao

que dos 28 sites analisados apenas 4

apresentavam a ferramenta VLibras.

Importante ressaltar que alguns sites oficiais
dos Estados apresentavam o icone de
acessibilidade, contudo ndo contemplavam a
acessibilidade para pessoas com deficiéncia
auditiva ou surdez, constava apenas para as
pessoas com deficiéncia visual.

Na plataforma de videos, todos os estados,
Distrito Federal e Ministério da Saude
possuiam canais oficiais. Nestes canais eram
divulgadas agbes das diferentes areas de
atuagcdo possiveis dentro das organizagoes.
Para recorte desta pesquisa, avaliamos a
presenca da acessibilidade apenas nos videos
que abordavam a tematica Coronavirus ou
COVID-19 relacionadas com a saude. Desta
forma obtivemos ao final da analise um total
de 2577 videos, que foram agrupados nos

seguintes eixos com acessibilidade: LIBRAS,
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Legendas, LIBRAS e Legenda no mesmo video
e, Sem acessibilidade para a pessoa surda.

Como observado na Tabela 1:

Tabela 1 - Distribuicdo dos materiais audiovisuais com a tematica Coronavirus postados em plataforma de videos,

de acordo com a acessibilidade para pessoas com surdez (n=2577). Londrina, PR, Brasil, 2020-2021

Regiao Total LIBRAS Legenda LIBRAS + Sem
videos Legenda Acessibilidade
N % N % N % N %

I T T T T T T T T T
Ministério da 324 03 0,93 230 70,99 34 10,49 57 17,59
Saude
Norte 379 141 31,47 97 21,65 50 11,16 160 35,71
Nordeste 838 338 37,72 235 26,23 74 8,26 249 27,79
Centroeste 243 35 15,22 82 35,65 10 4,35 103 44,78
Sudeste 271 43 14,24 48 15,89 18 5,96 193 63,91
Sul 368 146 38,73 100 26,53 61 16,18 70 18,57

I T T T T T T T T T
Total 2577 706 27,40 792 30,73 247 9,58 832 32,29

Fonte: Elaborado pelas autoras, 2021.

No periodo de marco de 2020 a marco de respectivamente, do material com essa

2021, observamos que do volume de materiais
divulgados na plataforma de video, 32,29%
nao apresentavam algum tipo de
acessibilidade para as pessoas com deficiéncia
27% continha LIBRAS

Legenda

auditiva ou surdez;
30,73%

somente, e menos de 10% de todo material

somente; apresentava
divulgado no pais apresentava LIBRAS e
Legenda conjugado.

Ao observarmos a presenca de Libras somente,
a regidao sul seguido pelo nordeste tem

destaque apresentando 38,73% e 37,72%,

acessibilidade. No quesito Legenda somente, o
Ministério da Saude (70,99%) e o Centro
(35,65%)

possibilitaram esta forma de acessibilidade. O

Oeste foram os que mais
padrdo ouro da acessibilidade é a presenca do
intérprete de LIBRAS e a legenda, neste ponto,
apesar dos baixos indices, a regido sul e a
regiao norte se destacam, com 16,18% e
11,16%, respectivamente. Ao avaliarmos a
auséncia de acessibilidade no video, as regides
Sudeste e Centro Oeste se destacam, com

63,61% e 44,78% respectivamente.
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DISCUSSAO

As ferramentas de acessibilidade para pessoas
surdas apresentadas nesta pesquisa, a saber:
a plataforma VLibras(!9, a legenda e a janela
de Libras sdao consideradas tecnologias
assistivas, que por sua vez tem como objetivo
“estabelecer a integracdo da pessoa com
deficiéncia na sociedade”). Logo, a presenga
destas ferramentas em todos os espagos com
divulgacdo de informacgdes digitais torna-se
essenciais.

As paginas da web apresentam contelido mais
textual em relacdo as plataformas de videos. E
mesmo com a predominancia da lingua
portuguesa escrita, os apoios de ferramentas
como o Vlibras permitem ao usuario surdo o
esclarecimento de termos que ndo sao comuns
ao seu dia a dia. O Portugués escrito ndo é a
primeira lingua da pessoa surda, é a alternativa
para o registro da lingua gestual diante um
cenario cujo ndo ha uma escrita oficialmente
aceita para a lingua de sinais*V), por isso é
entendida como a segunda lingua do surdo.

A compreensao de legendas ou textos
informativos pode ficar prejudicada a depender
da aproximacao que a pessoa surda tem do
portugués escrito. Em um estudo realizado ao
sul de Portugal, com alunos surdos(!!), a
respeito do entendimento de textos escritos na

A\

lingua portuguesa, foi observado que “a
compreensao de um texto depende ndo apenas
do reconhecimento das palavras que o
compodem, mas sim da compreensao das frases
(...) e, sobretudo, da sua integracdo, com o
proposito de elaborar uma representagdo
coerente da mensagem que pretendem

transmitir na sua globalidade.”

Considerando os sites analisados, eles
apresentavam majoritariamente informagoes
textuais, uma alternativa pouco atraente aos
surdos e com baixa instrumentalizacao para ter
acesso a informagdo em saude. Cinto e
Prado(*?) ressaltam que “para ter garantida
autonomia e qualidade de vida, a pessoa com
deficiéncia necessita de recursos que
aumentem, mantenham ou melhorem suas
capacidades funcionais.”

Mesmo com o respaldo da lei, que reforga o
dever do Estado em garantir o acesso a
informacdo, os sites dos governos brasileiros
ainda ndo sdo unanimes na oferta deste direito.
Nos materiais audiovisuais avaliados no
Youtube, foi observada uma variedade de
apresentacdes: videos ao vivo, trechos de
gravacdes editadas, materiais publicitarios,
reportagens, todos no contexto da pandemia,
com informacdes relevantes a populacao geral,
e nesta diversidade, os materiais sem algum
tipo de acessibilidade perfizeram as taxas entre
17,59% a 63, 91% a depender da regido.
Segundo Caran e Biochini(*® essas barreiras
para acessar as informagdes em salde podem
gerar sensacdes de frustragdo e desmotivar a
pessoa com deficiéncia na produgdo do cuidado
em saude.

No contexto de pandemia a desmotivacao e a
frustracdo sao potencializadas pela situagao de
insegurangca das informagdes, uma vez que
houve uma grande oferta de noticias
relacionadas ao Coronavirus, entre elas, a
apresentacgdo deliberada de noticias falsas ou
enganosas(!®, o que distancia ainda mais a
pessoa surda da sua autonomia por nao ter

acesso adequado as informacgbes, submetendo-
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as a boa vontade de terceiros para decidir sobre
a producao do cuidado em saude.

Em estudo realizado em abril de 2020 foram
analisados videos nos canais do Youtube que
abordavam a tematica COVID-19 na lingua de
sinais, dentre os videos avaliados 64,7% foram
postados por pessoa fisica, ou seja, pessoas
com fluéncia em LIBRAS que abordavam a
tematica “Coronavirus”, mas sem um controle
da qualidade da informagao(>.

Contudo, apesar do cenario nacional
apresentar numeros ainda discretos quanto a
presenca de acessibilidade em Libras para o
acesso a informacdo ao COVID-19, foi
identificado um movimento crescente de alguns
Estados na garantia da acessibilidade dos
materiais divulgados. Entendemos que este
estudo se limita & presenca ou ndo de
acessibilidade e que aspectos como o consumo
deste material pela comunidade surda nao
foram possiveis de serem analisados, neste
momento.

Outra limitacdo do estudo estd relacionada a
impossibilidade de comparagao dos resultados,
visto que publicacBes cientificas sobre o tema
direcionado as pessoas com surdez e 0 acesso

as informagdes de salde ainda sdo incipientes.

CONCLUSAO

Neste estudo constatou-se que menos de 10%
dos videos analisados apresentaram Libras e
legenda como alternativa de acessibilidade,
como € o estabelecido por lei para divulgagado
de materiais audiovisuais. Constatamos a
presenca de Libras somente em pouco mais de
25% dos materiais publicados que ofertavam

esta  acessibilidade. Contudo, o mais

preocupante observado nesta pesquisa é que
mesmo com a Lei de acessibilidade e
considerando o contexto pandémico, 32,29%
dos videos publicados relacionados ao Covid-19
ndao  apresentavam qualquer tipo de
acessibilidade.

Entendemos que os recursos audiovisuais sdo
fundamentais na comunicacao da pessoa surda
e em condicdes adequadas favorecem o acesso
as informacgdes circulantes na plataforma de
videos, principalmente, em sites
governamentais.

Diante ao exposto, faz-se necessario
ampliarmos a discussdo sobre o acesso a
informacdo de forma equanime a todos os
usuarios surdos e refletirmos o quanto de
barreira ainda ha na tentativa da producdo do
cuidado do individuo e da coletividade que
busca acessar informacdes em saude. Sendo
necessarios, também, outros estudos para um
tema relevante, porém, pouco abordado até
aqui.

A Luz deste trabalho espera-se que a presenca
de acessibilidade nas informacdes propagadas
seja revista como um direito, das prerrogativas
da lei, e ndo como um ato de benevoléncia que
um determinado Estado ou orgdo
governamental esteja ofertando em seus
sites/plataformas. E ainda, que o acesso a
informacdo com qualidade seja refletido,
também, pelos profissionais de salide enquanto
componente importante na producao do

cuidado do usuario seja ele, surdo ou ouvinte.

CONFLITO DE INTERESSE
Os autores declararam que ndo ha conflito de
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Regina Melchior

O fato de podermos compartilhar esse espaco, de estarmos

juntos viajando, ndo significa que somos iguais; significa exata-

mente que somos capazes de atrair uns aos outros pelas nossas

diferencgas, que deveriam guiar 0 nosso roteiro de vida (Krenak,

2019, pg 17).

Ponto de partida:

— Corre! Sendo o busdo parte. E partiu!

E gente! Quanta gente? Muita gente! E gente para todo lado. To-

dos a0 mesmo tempo, um corre-corre nas escadas, corredores e

rampas. Uma verdadeira “muvuca”, intensificada nos hordrios de

pico, inicio da manha, horario de almoco e final da tarde. Quem

nunca vivenciou o entra e sai, 0 empurra-empurra, o aperta da-

qui e aperta de 18?

Sdo muitos encontros e desencontros que acontecem em um

terminal de transporte coletivo urbano.

Em uma manhad de segunda-feira, o terminal estava agitado

como sempre, € a0 mesmo tempo mais agitado do que nunca.

Eu, como em todas as manhads, estava em stand by, demorando

a entrar no ritmo do dia. Em pé na parada do 6nibus eu aguarda-

va a segunda linha que me levaria a faculdade.

Certamente eu estava no caminho de outras pessoas e, comigo,

a impressdo de que a estrutura fisica daquele lugar ndo havia

sido planejada para as aglomeracdes e as desorganizagdes na

fila de espera. Situacdes que poderiam colocar a vida das pes-

soas em risco. E, foi naquele cenario “muvucado” que fui bru-
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talmente atropelada pelas costas. E quem me atropelou? Um
senhor de meia idade muito irritado, que incomodado foi esbra-
vejando, levantando sua bengala e resmungando bem alto: — Ei-
taaaa, eu que ndo enxergo e vocé que ndo me ve?

Entdo, eu que ndo sou de guardar resposta, naquele momento
cruzei meus bracos, franzi a testa, arregalei meus olhos e logo
gritei: — Ahhh... De certo porque eu ndo tenho olhos nas costas,
meu senhor! Em seguida, suspirei profundamente e busquei re-
tomar minha rotina!

Passado aquele momento de susto e irritacdo pelo atropelo, meu
Onibus chegou e segui minha rota. Mas, uma pergunta passou a
me inquietar: em meio a tantos encontros e desencontros, que
tipo de “olho” é preciso ter para estar sensivel aos diferentes e,
por vezes, inusitados encontros? (Diario Cartografico 1).

Neste capitulo apresentaremos as interferéncias e os desdobramentos que a pes-
quisa sobre redes de cuidado a saude de pessoas com deficiéncia despertou nos corpos
das pesquisadoras inseridas no campo de pesquisa de uma cidade localizada na regido
Sul do Brasil. As rotas de pesquisa iniciaram-se na linha de micropolitica do trabalho e o
cuidado em saude, que conta com observatdrios em todo o territdrio nacional, implicados
em analisar, ampliar o acesso e qualificar o cuidado dos Centros Especializados em Reabi-
litacdo [CER] (Merhy, 2018).

Nesse sentido houve, em nosso coletivo de pesquisa, o desejo de unir-se a dis-
cussdo, uma vez que parte do grupo ja estava conhecendo a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia em outra cidade. O municipio a que vamos nos referir neste capitulo ndao
conta com CERs como parte de servicos instituidos pelo Sistema Unico de Satde [SUS],
logo, nossa entrada na pesquisa tem o intuito de entender como a assisténcia as pessoas
com deficiéncia se constitui em um territdrio sem tal servico. Nossas insercdes no campo
de pesquisa ocorreram em momentos diferentes, cada qual com suas marcas. O tema nos
aproximou, primeiro nos encontramos com a teoria, com a legislacdo e com as politicas.
Tudo isso nos mobilizou, mas foi o reconhecimento das nossas proprias limitagdes que nos
deslocou aos caminhos que ainda estamos desbravando.

Para isso, apostamos na cartografia, pois entendemos que os sujeitos se fazem nos
encontros, sendo impraticdvel, para nds, tecer pesquisas com um script, ou seja, vivenciar
a relacdo é construir pesquisa e, também, o cuidado (Rolnik, 2007). O ato de cuidado se
faz nas tensdes vivenciadas, em que trajetdrias sdo possibilidades de desterritorializacdo
do instituido em nds e, também, um desafio a criacdo de novos mundos possiveis. Assim,
a producdo do conhecimento compde forcas com todos os participantes da pesquisa, uma
vez que pesquisadores-proponentes chegam ao campo e sao guiados por pesquisadores-
-intercessores ao seu caminhar sobre a vida.
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Chamamos de usudrio-cidadao-guia os sujeitos que produzem o conhecimento so-
bre si e sua vida, reivindicam seus direitos como cidaddo e nos permitem construir, coleti-
vamente, caminhos. Experimentar os encontros e afetacdes implica na circulacdo de outros
modos de cuidado e outros regimes de dizibilidade e visibilidade (Merhy, Cruz, & Gomes,
2019). Neste recorte, devido ao protagonismo das maes em seus cuidados com seus filhos,
o qual ira se evidenciar ao longo do texto, usaremos também o termo mdae cidada guia
[MCG].

Como pano de fundo para esta pesquisa, utilizamos o transporte coletivo para pen-
sar 0s servicos, os caminhos, o acesso-barreira e as intersecdes existentes na composi-
¢do da rede de cuidado. Neste sentido, 0 municipio pesquisado configura-se na rede de
cuidado em saude, cujas rotas tecidas formam as redes de cuidado formais e redes vivas.
Assim, alguns usudrios conseguem chegar e tomar seus rumos nas rotas, outros pegam
desvios, mas ha aqueles que ndao conseguem acessar o transporte coletivo que o levara
pelo caminho do cuidado em saude desejado. Uma vez dentro do Onibus, alguns usuarios
conseguem ocupar seu espacgo, outros corpos ndo tém seu espaco respeitado. O transpor-
te enquanto dispositivo8 foi pensado neste estudo ndo somente como um espaco de circu-
lacdo e locomocdo, mas também como um espaco que produz uma caminhada autbnoma
sobre a vida, na producdo de cuidado e direitos.

Deste modo, nas diferentes paradas de Onibus representadas pelos servicos de
saude, alguns usudrios optam por descer e construir suas possibilidades, outros optam por
ndo descerem por desejos distintos, mas ha ainda aqueles que ndo tém condic¢des favo-
raveis para descer ou nao querem descer. Nestes pontos ou paradas € possivel, também,
pegar outros 6nibus, trilhar caminhos diferentes do instituido, e até seguir a pé ou de carro.
Permanecer na mesma rota também é possivel ou, talvez, a Unica opcao. Hd momentos em
que as rotas de diferentes usuarios-cidaddos-guias [UCGs] se cruzam, em outros momen-
tos, ha uma distancia quilométrica entre as experiéncias de todos os cidadaos no interior
do 6nibus. E nesse vai e vem que se trilha a pesquisa (e a vida), e é assim que construimos
a escrita, ora como motoristas, ora como passageiras.

Neste capitulo, abordaremos alguns caminhos trilhados por diferentes UCGs e tran-
sitaremos nas multiplicidades de vivéncias produzidas também em nossos corpos. O intuito
ndo é trazer o cenario completo, nem universalizar as rotas do municipio, mas tecer algu-
mas possibilidades de andlise frente a complexidade do cuidado a pessoa com deficiéncia.

Territério das vivéncias
O Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem Limites (2011)

8 O dispositivo é abordado como um dos conceitos ferramentas que ajudam a tramar a construgao da anéa-
lise, dispositivo como o resultado da rede tecida entre as linhas de forca produzidas por vdrios elementos,
tais como as leis, as praticas discursivas e ndo discursivas, enunciados cientificos, proposicdes filosdficas,
morais. Sdo as praticas atuando como um aparelho, uma ferramenta, constituindo e se produzindo sujeitos
(Lima, 2015. p10).
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foi aprovado, em ambito estadual, por meio do Decreto 4.483, de 07 de maio de 2012. Eem
2013 foi aprovada a implantacdo da Rede de Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia
por meio da Deliberacdo n° 204, de 22 de julho de 2013. A Rede de Cuidados da Pessoa
com Deficiéncia, que € um dos objetivos do Plano supracitado, conta com dois Centros
Especializados em Reabilitacdo [CERs] no Estado em que esta pesquisa ocorre, sendo um
CER 3 na capital e outro CER 4, no interior.

Parte do nosso coletivo de pesquisa realizou a investigacdo no CER 4, porém, atra-
vessadas pelas vivéncias dos pesquisadores em um municipio sem tal especialidade, sur-
giu o interesse de também percorrer rotas de cuidado as pessoas com deficiéncia em uma
cidade que ndo tem o servico especializado em reabilitacdo. A ideia de pesquisar neste
cenario corrobora com o entendimento de que existem complexidades na rede de cuidado
as pessoas com deficiéncia, que perpassa por servicos instituidos de outras redes de aten-
cdo a saude mas, também, pelo fluxo da vida, e é sob essa 6tica que buscamos construir o
capitulo.

Para adentrar o campo de pesquisa buscamos, inicialmente, mapear o municipio lo-
calizado na regido Sul do Brasil, que possuia, em 2010, uma populacdo de 506.701 habitan-
tes com estimativa para 2020 de cerca 575.000 habitantes, conforme o Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica [IBGE] (2010). Embora considerado importante polo econémico
do estado, o mapa da Vulnerabilidade Social aponta que 20,9% da populacdo do munici-
pio encontra-se em alta ou altissima vulnerabilidade (Lima & Guimaraes, 2019). No que se
refere a populacdao com deficiéncia, o ultimo levantamento censitdrio indica que 109.642
habitantes apresentam pelo menos uma deficiéncia, o que equivale a 22% da populacdo
naquela época (IBGE, 2010). Importante citar que, até o momento, nao ha informacdes atu-
alizadas, pois o governo federal adiou a pesquisa populacional que seria realizada no ano
de 2020. O municipio escolhido possui uma rede de atencdo a saude com 53 Unidades
Basicas de Saude, sendo 41 na regido urbana e 12 na regido rural, descentralizando o aten-
dimento aos seus mais de 500 mil habitantes. Além disso, conta com o Servico de Atencdo
Domiciliar [SAD], e ainda compdem a rede 2 Unidades de Pronto Atendimento Adulto e 1
Infantil, 1 Maternidade Municipal, 2 hospitais estaduais de médio porte, 1 hospital publico
universitario, e 2 grandes hospitais gerais filantropicos credenciados pelo SUS. Como rede
ambulatorial especializada, conta com uma Policlinica Municipal e um Ambulatério de espe-
cialidades de um consdrcio intermunicipal, com mais de 37 especialidades médicas dispo-
niveis, além de servicos de fisioterapia, psicologia, acupuntura e fonoaudiologia, bem como
profissionais e clinicas credenciados. Relatorio Anual de Gestdo [RAG] (2020) & Consorcio
Intermunicipal de Saude do Médio Paranapanema [CISMEPAR] (2021). Toda essa complexa
rede de servicos faz com que a cidade seja sede de uma Regional de Saude, atendendo
846.700 habitantes de uma macrorregido, o que equivale a 8,24% da populacdo do estado
(Ministério Publico do Parana [MPPR] (2021).

Neste sentido, buscamos identificar os pontos da rede de cuidado que atendem as
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pessoas com deficiéncia: motora, visual, auditiva, cognitiva e/ou outros transtornos, bem
como as multiplicidades destas pessoas. Para isso fizemos um mapeamento das possiveis
rotas de cuidados no municipio em questdo. Assim, identificou-se os principais equipa-
mentos sociais instituidos e/ou filantrépicos, sendo trés Centros de Atencao Psicossocial
[CAPS] (01 Infantil, 01 Adulto e 01 Alcool e Drogas); Policlinica com servicos de especialida-
des médicas e multiprofissional; Centros de Referéncias de Assisténcia Social [CREAS]; oito
servicos prestadores de atendimento em disturbio intelectual e transtorno global do desen-
volvimento; duas clinicas de fisioterapia conveniadas, um servico de fisiatria e dispensacao
de drteses, proteses e meios auxiliares de locomocao; um servico de atendimento a pesso-
as com deficiéncia auditiva; além de Ambulatdrios de Especialidades de hospital escola e
outras instituicdes de Ensino Superior e diferentes instituicdes de educacado (RAG, 2020).
Interessou-nos saber se as rotas utilizadas pelos usuarios na busca pelo cuidado se efeti-
vam ou ndo na producdo de saude, em especial, as pessoas com deficiéncia, para as quais
este estudo direcionou o olhar. Importante citar que o mapeamento acima traz em sua com-
posicdo, além dos servicos de Saude, os servicos da Assisténcia Social, da Educacao, as-
sim como dos servicos de Filantropia. Contudo, tal mapeamento mostrou que, exceto pelos
servigcos de atencdo bdasica que estdo, estrategicamente, descentralizados, ou seja, locali-
zados, predominantemente, nas periferias do municipio, os demais servicos se encontram
distantes dessas regides mais vulnerdveis. Na saude, historicamente, tem-se produzido a
concentragao dos servicos de maior densidade tecnoldgica — que contam com um numero
reduzido de profissionais capacitados em determinadas especialidades — em regides mais
centralizadas do municipio. Assim, faz-se necessario a organizacao da rede que garanta o
acesso dos usuarios de territdrios mais distantes.

Em se tratando de transporte sanitario, a logistica do territdrio pesquisado conta com
o Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia [SAMU] em suas diferentes complexidades,
além de outras modalidades de transporte aos usudrios/SUS: Transporte Clinico Agenda-
do [TCA], especifico para usudrios que possuem dificuldades para acessar os servicos de
saude via transporte coletivo e o Tratamento Fora de Domicilio [TFD] que, como o préprio
nome diz, transporta usudrios que precisam acessar outra cidade no Estado para receber
seu tratamento (RAG, 2020).

O municipio oferta o transporte adaptado as pessoas com necessidades mais com-
plexas, porém, porém insuficiente para as necessidades das pessoas com deficiéncia, e
o transporte coletivo acaba sendo o principal meio destes usudrios acessarem a rede de
servicos de saude na cidade. Neste cendrio, o Terminal Central Urbano configura-se em
importante local de integracdo entre as linhas de 6nibus, além de ser uma interseccdo dos
encontros entre estes e outros cidadaos.

Nesse sentido, podemos pensar que essa integracdo como o trabalho intersetorial,
que apesar da rede ser composta por multiprofissionalidade e buscar a inclusao de pes-
soas com deficiéncia, as a¢cdes em saude sofrem interferéncias que resultam na fragmen-
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tacdo do processo de cuidar ou na producdo de barreiras. Por outro lado, nosso caminho
na pesquisa produz dizibilidade a potentes composi¢cdes cartograficas construidas pelos
proprios usudrios, a partir das diferentes formas com que estes produzem porosidade no
instituido, furam muros e/ou produzem suas existéncias na busca pelo cuidado (Merhy;
Cruz & Gomes, 2019). Assim, diferentes itinerarios sado trilhados, conforme os multiplos mo-
dos de andar na vida e de utilizar servicos de saude.

A composicao do corpo pesquisador no encontro

Olhar para a Rede de Cuidado as pessoas com deficiéncia ecoou de diferentes
formas em cada pesquisadora. Em algumas de nds, as marcas impressas no corpo (Rolnik,
1993) eram do ser-trabalhador, das dificuldades e possibilidades vividas no mundo do tra-
balho. Para outras, a implicacdo vinha dos encontros possibilitados na vivéncia com pes-
soas conhecidas, amigos e parentes que vivem ou convivem com a deficiéncia. E houve
casos, também, em que as marcas foram mais profundas e até mais dolorosas, produzidas
a partir do contato intimo no circulo familiar.

Como processar as histdorias de maes fortes e sofridas que buscam o cuidado para
seus filhos com dignidade e respeito aos seus direitos? Por vezes, tendo que lutar sim-
plesmente pelo direito de existirem e/ou de circularem por lugares publicos, de poderem
compartilhar uma vida social? Como ficar alheias a tudo isso, ndo sentir as dores em nossas
proprias marcas? A cada processamento do campo, nossas vivéncias vinham a tona e pos-
sibilitavam uma ampliacdo das reflexdes e/ou ressignificacdo do vivido. Nés também nos
tornamos fontes. Se por um lado o processo era doloroso, por outro, abria-se uma possibi-
lidade de trocas, de também sermos ouvidas e de percebermos que a experiéncia ndo era
isolada, e sim coletiva.

Nesse sentido, os encontros com autores intercessores se fizeram pertinentes, uma
vez que davam embasamento e lingua as vivéncias. Chamamos para andar de 6nibus co-
nosco Butler (2015, 2016, 2018, 2019), Deleuze (2002), Merhy (2012, 2018), Merhy e Feue-
rwerker (2016), Merhy, Cruz e Gomes (2019); Rolnik (1993, 2007) e outros que compuseram,
também, nossos corpos de pesquisadoras.

A fildsofa queer (Butler, 2019) explana sobre uma matriz cultural excludente, que
classifica alguns corpos como abjetos, ou seja, corpos inabitdveis, dos quais a vida nao
“vale a pena”, mas que é necessario ser postulado para circunscrever aqueles que gozam
do estatuto de sujeitos e, consequentemente, gozam do direito a vida e a autonomia. Per-
cebemos, em nossas cartografias, como a matriz cultural e as abjecdes se fazem presentes.
Ao mesmo tempo, Butler (2015) declara que toda a vida € precaria, pois necessita de outra
vida para ser vivida, porém ha uma divisdo desigual frente a precariedade, algumas vidas
sao induzidas socialmente para este lugar. A abjecdo entra, também, como corpos que as-
sumem a precariedade da vida e desestabilizam a matriz cultural que se nega a admitir tal
postulado. A proposta ética da Butler (2018) € construir aliancas na precariedade, ou seja,
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construir lacos de alteridade como parte fundamental para a preservacao da vida enquanto
vida. Assim, também percebemos, em nossas cartografias, como, por vezes, N0SsS0s COrpos
estavam em alianca e como construimos lacos de alteridade.

E neste processo de construir e dar voz ao nosso corpo pesquisadora, a tematica
da pessoa com deficiéncia, juntamente com a cartografia e outros intercessores entraram
a bordo, atravessando nosso modo de captar as impressdes e sensacdes nos meios que
vivemos. No decorrer destas experimentacdes, refletimos sobre o inicio da nossa jornada
na graduacao, cursos da drea da saude, inundados de disciplinas que estudam diversas
anomalias, doencas e, principalmente, as diferencas entre um corpo considerado saudavel
e ndo saudavel.

A cada vivéncia no processo formativo, iamos nos sentindo detentoras de um co-
nhecimento que treinava nossos olhos para serem olhos de diagndstico. Cada ser humano
que passava, ia sendo analisado conforme o que os livros e os professores orientavam, e
pOUCO a pouco colocamos essas pessoas em caixinhas setorizadas que seguiam um certo
padrao de doenca ou saude, apagando de cada uma delas o que havia de singular. Butler
(2015) sinaliza que o enquadramento também impossibilita assimilar a vida.

Para além disto, a formacao em saude segue um modelo isolado, no qual cada pro-
fissional deve fazer aquilo que lhe compete e isso ensina a fragmentar o cuidado, ou seja,
ndo articular com outros profissionais. Muitas vezes, nos ensinaram que, para ser um bom
profissional de saude, temos que trabalhar como equipe multiprofissional, contudo, cultu-
a-se que, mesmo no trabalho em equipe, cada um deve se ater a sua parte, alimentando
assim a cultura do trabalho uniprofissional, gerando o isolamento do cuidado e a depen-
déncia do usudrio. Romper com isso exigiu que deixassemos de ser passageiras nos Oni-
bus da enfermagem, psicologia, fisioterapia e odontologia, e inicidassemos uma nova rota
interprofissional do cuidado em saude.

Hoje, apods tantas ofertas, tantas vivéncias, entendemos que existem outras rotas
para construir o cuidado, problematizando esse agir em saude que marca tdo fortemente
nossos corpos profissionais. Descobrimos que, enquanto profissionais de saude, temos a
possibilidade de produzir praticas e conhecimentos sob mdltiplas déticas, assim, importan-
tes aspectos da vida fazem sentido e se constroem a cada encontro, levando em conside-
racdo as necessidades de cada usudrio que cruza nossa rota € como estes nos constituem
como profissionais.

Essas inquietacdes tém a ver com saldde enquanto um campo de trabalho vivo em
ato, ou seja, a producdo do cuidado se faz no encontro e é carregada de incertezas (Merhy
& Feuerwerker, 2016). Enquanto, por vezes, as experiéncias no setor saude trazem a frag-
mentacao do sujeito e destituem do usuario o conhecimento de si, outras vivéncias possi-
bilitam a producdo coletiva de existéncias e a retomada da autonomia e do andar sobre a
vida daqueles que utilizam o servico. Nesse sentido, entendemos que o trabalho em saude
€ produzido/consumido nos encontros, uma vez que corpos, em encontros alegres, podem
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se compor e se potencializar, mas, em encontros tristes, se compdem inversamente e des-
potencializam nosso agir sobre o mundo (Deleuze, 2002).

Frente a esta complexidade que a nossa implicagdo com a tematica, conexdes e
afetividades foram se desenvolvendo e, conforme nos aproximavamos, a intensidade da
pesquisa era potencializada de acordo com os processamentos de cada usudrio-cidaddo-
-guia. Eles, que isoladamente ja tinham afetado e sensibilizado a cada uma de nds, quando
compartilhados, nos aliancou, aumentando assim nossa poténcia de existir e agir.

Aprendizados — Onde as rotas se cruzam

No decorrer dos processamentos, as cartografias se interseccionam criando um
novo corpo, cada qual com sua singularidade. A cada histdria de vida, tinhamos a oportuni-
dade de conhecer realidades diferentes e detalhes que antes ndo conseguiamos perceber.
Foi entdo que comecamos a identificar semelhancas entre os relatos, especialmente quan-
to a privacao dos direitos dessas pessoas que, por vezes, acabam nao sendo reconhecidas
como cidaddos “comuns”. A palavra comum, entre aspas, N0S provoca a pensar o que seria
alguém comum, e o que padronizamos socialmente como incomum, normal ou anormal.
Merhy (2012) nos tensiona a pensar no quanto essas categorias carregam em si hormatiza-
¢des estéticas do viver, que, atualmente, baseiam-se no capitalismo como determinante de
relacdes que sdo Uteis ou inuteis para o capital, o corpo enquanto mercadoria.

Essa classificacao, porém, ndao surge com o capitalismo, pois, apesar de deficiéncias
existirem desde o surgimento da humanidade, a discriminacdo de pessoas com deficiéncia
[PCDs] percorre toda a histdria ocidental. Garcia (2010) nos mostra que, na antiguidade,
PCDs eram vistos como a escoéria da sociedade, seres invalidos, dignos de pena e objetos
de entretenimento, em alguns lugares ainda eram alvos de ostracismo e pena de morte. A
ascensdo do cristianismo perpetuou a ideia de incapacidade sobre as pessoas com defi-
ciéncia, mas trouxe a caridade como uma possivel remissao dos pecados na Terra, o que
levou a instituicdo e ou implemento de alguns hospitais e tratamentos a populacdo. Isso,
porém, entrou em descrédito durante a Idade Média, periodo em que qualquer problema
fisico ou mental era entendido como castigo divino, as praticas de punicdo, exclusao e ex-
trema privacdo ja nao recaem somente sobre pessoas com deficiéncia, mas também sobre
aqueles atingidos pelas doencgas da época, sendo exemplo disso: a hanseniase e a peste
bubbnica.

O renascimento trouxe o avanco dos estudos sobre o corpo humano e com isso de-
senvolvia-se, timidamente, atencao as questdes que envolviam pessoas com deficiéncia.
Nos cendrios de guerras posteriores, a heterogeneidade das pessoas com deficiéncia foi
levada em consideracao, principalmente pela quantidade diversa de veteranos que retor-
navam ao Pais, e politicas especificas para essa populacdo comecaram a emergir. No Brasil,
em um contexto de disputas e discussdes dos direitos humanos, construimos, em partes,
politicas publicas que buscam atender as demandas de pessoas com deficiéncia (Garcia,
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2010).

Apesar destas conquistas em relacao a inclusdo destes sujeitos, nossas cartogra-
fias evidenciam que ainda temos chdo para trilhar nestas rotas de cuidado. Os estigmas
que existem ainda hoje, tém suas raizes marcadas na histdria e evidenciam como criamos,
enquanto sociedade, as delimitacdes sobre os corpos. Estas concepcdes apontam para a
dicotomia do que é normal e anormal, do feio e do belo, do produtivo e improdutivo, atuali-
zando a matriz cultural excludente e circunscrevendo a corpos diferentes como nao sujeitos
(Butler, 2019). Isso ndo vale apenas para diferencas fisicas ou pessoas com deficiéncia, uma
vez que padroes comportamentais também acabam caindo no crivo de julgamento moral,
instituindo a exclusdo. Alguém que esteja triste é classificado como depressivo, enquanto
alguém feliz demais pode ser taxado como louco, delirante, alterado, “fora da casinha”.

O que estamos discutindo aqui € que levamos para 0s encontros conceitos, valores,
crencgas e culturas diversas, e a maneira como lidamos com tudo isso tem sido um analisa-
dor (Baduy, 2010) para nds desde o inicio das nossas problematizacdes. Esta marcado em
nés que as pessoas com deficiéncia, suas maes e familiares, sofrem pelo desconforto que a
presenca deles causam na sociedade, sociedade esta que se encontra despreparada para
agregar as diferencas. Tal desconforto € devolvido de formas diversas, com indiferenca,
preconceito, intolerancia, resisténcia, com piedade e até mesmo caridade.

Percebemos isso quando uma de nossas mae-cidada-guia (MCG) sentiu na pele al-
gumas dessas afetacdes e compartilhou conosco o vivido recorrente. Esta mae, cansada
de passar por situacdes constrangedoras e dificultosas, enfrentadas diariamente no deslo-
camento da sua residéncia as instituicdes de ensino e servicos de saude, optou por mudar-
-se com a familia para o municipio vizinho, a fim de evitar a utilizacdo do transporte coletivo
publico que lhe causava diversos transtornos:

“Ah menina, sabe como &, a familia de autista ndo tem vida so-
cial. O Juninho é sempre intenso, até na recepcdo das pessoas
ele fica extremamente feliz, querendo demonstrar do jeito dele,
que é diferente do nosso. Entdo as pessoas pensam que ele
estd gritando, tendo crise e ndo é, é o jeito dele. Ah, e também,
quando ele tinha crises de ansiedade dentro do 6nibus, as pes-
soas achavam que eu ndo estava dando educacao, que era bir-
ra. Eu cheguei a arrumar briga dentro do 6nibus por causa disso.
Ainda tinha outra questao, o Juninho tem fissura por ziper, entdo
as pessoas chegavam perto dele, deixavam a bolsa por perto e
ele ja ia mexer. Era ruim, as pessoas ndo entendiam. Tinha uns
que ficavam com nojo e saiam de perto” (MCG-1).

O desejo de expressao, de fala, avanca sobre a comunicacdo oral uniforme. Vem
por meio de gritos de alegria, movimentos das maos, das expressodes faciais, posturas cor-
porais ou até mesmo comportamentos violentos. Deleuze (2006), falando de Spinoza, dis-
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corre sobre a nossa capacidade de ver, sentir e agir e que as afetabilidades pedem para os
corpos se expressarem. E nesse impeto, na busca de expressar-se, temos o encontro com
outros atores. Nem sempre este outro esta aberto ao encontro, como mostra o relato de
outra usuaria-cidada-guia:

“Ele franziu a testa, sinalizou negativo com a cabeca, e conti-
nuou olhando apenas para o computador quando tentei infor-
ma-lo que era surda e gostaria de ler seus labios” (UCG-3).

Da mesma forma com que nos expressamos, também fazemos a leitura das expres-
sOes ao redor. E neste momento, como se em uma leitura mental, os signos emitidos pelo
corpo representam o que a boca nao emite, ou confirma o que foi emitido. Os corpos falam
e também captam as mensagens:

O problema € quando a gente sai com ele, as pessoas ficam
olhando, olhando o jeito dele. Tem gente que olha de cara boa
e dd um sorriso, tem outros que olham de cara feia pra ele e ele
ndo gosta. Ele me pergunta: “Por que tad me olhando de cara
feia, mée? Por qué? O que que eu fiz mde?” — Ele fica nervoso
comigo. N&Go pode olhar de cara feia pra ele. Eu acho que ele
pensa que querem fazer algum mal. Até em casa mesmo eu jd
percebi. Quando olha com diferenca, ele percebe, ele ndo &
bobo. Fica nervoso. (Didrio Cartogrdfico 2).

O corpo com deficiéncia resiste em um espaco que insiste em enquadra-lo no sis-
tema bindrio, como vimos anteriormente. E, na tentativa de regularizar os até entao “anor-
mais” e de aceita-los na sociedade em um processo de inclusdo, um esteredtipo da pessoa
com deficiéncia para inclusdo € formado e acaba por enquadrar as multiplas vivéncias em
uma unica perspectiva. Um exemplo nitido para nds, € o simbolo de cadeirantes como sig-
no de acessibilidade nos lugares, o que, por vezes, tende a reduzir experiéncias de pesso-
as com deficiéncia e colocar o uso da cadeira de rodas como Unica possibilidade de acesso
aos direitos.

Essas deficiéncias que sao carimbadas ou decalcadas nos corpos, sdo discrimina-
das para as acdes de inclusdo social, ora por meio de politicas ou programas sociais, ora
por meio de praticas individuais ou relacdes do cotidiano.

Desta forma, a deficiéncia decalcada torna-se o “cartdo de visita” que possibilita o
acesso as acoes/servicos/direitos como se fosse uma senha que permite usufruir de um di-
reito reservado apenas aos corpos que gozam do status de “normais”. E quanto as demais
deficiéncias que ndo possuem a marca da deficiéncia como enquadrada socialmente em
seus corpos? O preco desta representacdo de pessoas com deficiéncia de um Unico modo
transforma-se em exclusdo, pois o heterogéneo, no caso, a diversidade que existe entre
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pessoas com deficiéncia, passa a ter uma unica possibilidade de ser reconhecido social-
mente.

O Juninho, a principio, andava de 6nibus sem a cadeira de ro-
das, ele ndo precisava dela pra andar de 6nibus. SO que por
causa do preconceito das pessoas por essa falta de amor ao
proximo, eu tive que coloca-lo na cadeira para que ele pudesse
ter um pouquinho de respeito e pra manter o espaco dele... Jd
aconteceu das pessoas me criticarem por deixd-lo na cadeiraq,
ai' se eu solto, eles reclamam por ele ser um furacdo... (MCG-1).

A utilizacdo de aparatos, por vezes, € o que valida o enquadramento no aceitavel
socialmente de uma pessoa com deficiéncia:

Por que ndo estava com um intérprete de Libras para acompa-
nhar na consulta? Sabe que € surda e precisa de ajuda para se
comunicar! (UCG-3)

A MCG, ao colocar o filho em uma cadeira de rodas sem a necessidade funcional
para tal, chamou a nossa atencado, passamos entao a refletir sobre os diferentes graus de
visibilidade e reconhecimento da PCD a partir do tipo de deficiéncia que esta em questdo.
Prontamente nos questionamos o porqué dessa mde ter a impressao de conseguir o res-
peito das pessoas pelo fato do filho utilizar uma cadeira de rodas. E nessa mesma perspec-
tiva, sera que a deficiéncia auditiva é validada apenas com a presenca de um intérprete de
LIBRAS? Quantos e quais simbolos temos que agregar a pessoa com deficiéncia para que
ela seja respeitada em sua singularidade?

Butler (2016) nos alerta que a representagcao também € um caminho excludente das
diversidades, uma vez que esta politica € um aparato de regulacao dos corpos. A represen-
tacdo tem em seu cerne a estrutura branca cisheteropatriarcal capitalistica, ou seja, todo
corpo a ser representado alimenta o sistema, pois circunscreve novos enquadramentos em
modelos identitdrios, neste caso, inscreve-se o que € uma pessoa com deficiéncia e o que
ndo &, visto que aqueles considerados abjetos tém seus direitos negados.

As duas vivéncias acima exemplificam os aparatos de normatizacdo da pessoa com
deficiéncia, que soé sera respeitada no Onibus se estiver em uma cadeira de rodas ou so
terd sua consulta se estiver acompanhada de um intérprete.

Percebemos, entdo, que muito da inclusdao segue os modelos de representacao,
buscando conter os corpos em modelos identitdrios produtivos para o capital. A inclusao
social que, por vezes, buscamos dar e/ou receber é a mesma que exclui tais corpos, e se
maquia para os objetificar ao util, ao consumismo e a captura capitalistica. A proposicao de
cuidado, entdo, feita neste capitulo, vai ao encontro com as aliancas propostas por Butler
(2018), que visa entender que a precariedade € intrinseca a vida e € exatamente nela que
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se firmam as multiplas formas de existir. Consiste ai a nossa possibilidade relacional de
construir novos mundos que levem em consideracao a diversidade humana e ndao a norma-
tizacdo estética do viver.

Ainda sobre a captura capitalistica e o processo de inclusao, Merhygacrescenta que
a pessoa com deficiéncia ndo é incluida pelo capitalismo nos aspectos que sao completa-
mente diferentes ou pela sua originalidade. Mas pela sua utilidade, que em termos capita-
listicos se define pela exploracdo do corpo, da vida capital e do corpo mercadoria. E esse
corpo que interessa.

Entdo, ao padronizarmos nosso olhar sobre os corpos com deficiéncia, na concep-
cdo de normalidade postulada pela estrutura colonizadora, branca, cisheteropatriarcal e
capitalista, que muitas vezes regem nossos modos de agir em saude e na vida, reforcamos
os discursos excludentes. Cria-se, assim, mais barreiras as pessoas com deficiéncia (sejam
elas leve, moderada ou grave, transitdria ou definitiva) que buscam apenas uma passagem,
ou seja, um acesso a producdo do seu cuidado e busca por mais autonomia no seu cami-
nhar sobre a vida.

Assim, partimos de uma ideia inicial de que o acesso (aos servicos de saude, a edu-
cacdo, aos direitos, a inclusdo, as oportunidades) se contrapde a barreira (dificuldade de
locomocao, falta de acolhimento nos servicos de saude, despreparo das escolas para aco-
Iher essa populacdo, entre outros). Esta contraposicao é corroborada por Michaelis (2021a,
2021b), que de modo simplificado define as palavras: ACESSO como “ato de ingressar,
entrar, comunicar-se ou, ainda, relacionar-se com algo ou alguém”, e BARREIRA enquanto
“ato de dificultar ou impedir a realizacdo de algo; estorvo, impedimento, obstaculo”.

Porém, ao entendermos que a vida € da ordem do complexo e é impossivel apreen-
der saude na binariedade de um ou de outro, buscamos trazer o conceito de acesso-barrei-
ra, no qual a acessibilidade de um servico se produz como barreira para a vida, ao mesmo
tempo em que é possivel que barreiras podem também produzir acesso aos bons encon-
tros. Merhy e Gomes (2014) compreendem “acesso/barreira para além da imagem de algo
fisico-geografico, mas como algo que opera no modo de cuidar”. Realcando o conceito de
acesso como producdo de vida e acesso clinico produzindo barreira existencial — barreira.
Uma vivéncia marcante, neste aspecto, se deu em decorréncia da crise sanitdria que esta-
mos enfrentando atualmente. O uso de mascara tornou-se obrigatorio, e, nesse contexto,
alguém que esteja em local publico sem vestir uma mascara pode causar constrangimentos
e, principalmente, julgamentos. No contexto do cuidado em saude, a utilizacdo da mascara
enquanto Equipamento de Protecdo Individual (EPI) apresenta uma dicotomia funcional,
pois a0 mesmo tempo em que traz protecdo individual e coletiva contra o virus, também
dependendo do modo como lidamos com ela, pode produzir barreira para a producao do
cuidado em saude, como observado pelas pesquisadoras em dois relatos que se deram em
contextos diferentes e serdo apresentados na sequéncia.

9 Professor Emerson Elias Merhy, durante processamento sobre o conceito de inclusdo na sociedade, no

encontro do grupo de pesquisa, realizado no dia 07 de julho de 2021, em modo on-line.
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Em uma narrativa, a made comenta sobre o seu filho, um UCG com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) que precisou de atendimento médico-hospitalar e para tal procurou
um servico publico estadual de média complexidade.

E o pior, minha filha, € que o Luiz nGo aceita mdscara, ele ndo
gosta de colocar mdscara. E eu apavorada, sabe? As enfermei-
ras vinham “Mdée, tem que pér mdscara” — Mas quem faz ele
poér mdscara? Ele ndo consegue, fica sufocado, sente falta de
ar. — Ndo, mas tem que poér (MCG- 2).

Ja a segunda cena aconteceu em um ambulatério de especialidades durante uma
consulta

...compareci a uma consulta com especialista que estava aguar-
dando hd um ano, e por causa da mdscara ndo consegui me
comunicar com ele. Mesmo com a surdez profunda, posso me
comunicar pela oralizacdo, contudo o profissional se recusou a
me atender sem a mdscara, podiamos encontrar outras alterna-
tivas [para a comunicacdo], mas fiquei sem a consulta (UCG-3).

Em um primeiro momento, entendemos que a mascara possibilitou o acesso do
usuario ao servico de saude, no entanto este mesmo equipamento se tornou barreira no
cuidado. O mau encontro € protagonizado pelo desrespeito com a singularidade desses
sujeitos, de um lado, um usudrio que nao teve sua deficiéncia validada para a acdo em
saude, e do outro, uma usuadria que foi reduzida a sua deficiéncia, mesmo tentando de
diversas formas expressar sua angustia devido a barreira de comunicacao, reforcada por
varios elementos. A postura profissional, insensivel a necessidade dos usudrios, anulou a
oportunidade de se produzir o cuidado que buscavam naquele momento.

Ao mesmo tempo, o cuidado pode ndo se tecer mesmo com profissionais sensiveis
as demandas dos usuarios. Percebemos a partir do relato a seguir que, muitas vezes, esses
profissionais tendem a centralizar o cuidado em si, 0 que nos sugere um suposto regime
de verdade que postula o quanto mais dependente um usudrio é de vocé, melhor profis-
sional vocé é. O problema é que essa dependéncia pela exclusividade € unilateral e ndo
possibilita a criacdo de lagos com outros sujeitos, profissionais e servicos, o que impede a
autonomia e o caminhar sobre a vida.

Elas me ajudam, me dé&o atencdo, me ddo tudo. Elas me acom-
panham em tudo, quando € pra ir no hospital e tudo... Al quando
elas somem daqui por um tempo eu sinto falta, porque parece
que elas sGo meu porto seguro, elas me ajudam pra caramba.
(MCG-2)
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A presenca de uma figura apoiadora de um voluntariado permitiu uma ponte entre
o0 UCG e vaérios pontos da rede de atencao em saude. Observamos que existe vinculacdo e
afetividade com esta autora do cuidado, que valoriza a vida do outro, mas centraliza em si
o processo do cuidar. Todas as redes sdo formadas a partir da voluntaria e ndo a partir do
UCG, nos remetendo a figura de uma ponte que une extremidades por meio de um canal
de travessia, mas os mantém afastados. Caso futuramente a ponte se quebrar (por desis-
téncia de voluntariado, mudanca de endereco ou quebra de vinculo, entre outros possiveis
aspectos), nosso UCG ficara ilhado em sua producdo do cuidado, visto que a rede viva nao
foi efetivada a partir dele.

Inclusive, nos chama a atencdo o vicio de linguagem da MCG na intensidade em
que relata “tudo”, exatamente pela caracteristica evidente que o cuidado feito por parte da
voluntaria se torna ponte para o usudrio, € ndo sustenta a autonomia deste em caminhar
sobre a prépria vida. E necessario ter no horizonte que a rede viva (ndo somente dentro
dos servicos instituidos) que possibilita a producdo de vida, as mudancas no caminhar so-
bre a vida, ou seja, quanto maior a trama de sustentacdo tecida pelos sujeitos, maior sua
autonomia, visto que o cuidado so é efetivo quando compartilhado (Merhy, Gomes, Silva,
Santos, Cruz, & Franco, 2016). Essa é a complexidade que nos salta aos olhos sensiveis
para trilharmos, junto aos nossos UCGs, possibilidades outras de conduzir os 6nibus do
cuidado a saude.

Ponto de chegada:

... E passado aquele momento de susto e irritagdo pelo atropelo,
meu 6nibus chegou e segui minha rota. Mas, uma pergunta pas-
sou a me inquietar: em meio a tantos encontros e desencontros,
que tipo de “olho” é preciso ter para estar sensivel aos diferen-
tes e, por vezes, inusitados encontros? (Didrio Cartogrdfico 1)

Iniciamos a rota direcionadas por nossos olhos retina (Rolnik, 2016), atentas aos
movimentos, processos e interacdes que poderiam ser fonte para nossa pesquisa. Pro-
curamos informacgdes em lugares desconhecidos e fomos percorrendo, entdo, territérios
também inéditos para nds. Nos encontramos com nossos UCG em chegadas e em partidas
e eles foram essenciais, € compuseram conosco diferentes rotas cujo destino foi se dando
conforme transitdvamos pela vida. Ora como passageiras, ora como motoristas, nos perde-
mos e nos localizamos em tantos outros territdrios, inclusive, o da deficiéncia.

Aos poucos, conforme nos abriamos para os encontros, a afetabilidade que nos
atravessava fez nosso olho vibratil captar o que o olho retina despercebia até sermos bru-
talmente atropelados (por nossas representacdes, preconceitos, indiferencas e tantas ou-
tras coisas que a linguagem ndo consegue expressar), e nesse intenso trajeto, reconhece-

mos os desafios e a poténcia da construcdo coletiva.
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Esta poténcia tem produzido em nds muitas interferéncias por si s6, pois ndo nos sentimos
“prontas” ou completas para dar lingua sobre todas as outras situagdes que vivenciamos
na cartografia. Dentre nossos aprendizados ja citados anteriormente, € importante frisar
que muitas vezes sangramos, ndo soé por entender que nossa lingua é capacitistal’ mas por
perceber que nossas praticas também carregam essa estrutura e, em diversos momentos,
fomos excludentes. Mas como as feridas cicatrizam, cada processamento produziu também
aprendizagem e € essa abertura que nos potencializa a mudar as praticas e aliar-nos na
luta pelo cuidado. E quase que de forma contraditdria ao esperado em relagdo a uma ci-
catriz, desejamos manter esta latente para que a marca desse aprendizado esteja sempre
presente em nossas vidas.

Tentamos, neste capitulo, compartilhar um pouco do que foi nosso aprendizado nes-
sa embarcacdo. Passamos pelo histérico da deficiéncia para entender que nds, enquanto
sociedade, produzimos a padronizacao dos corpos, e como, a partir deste entendimento,
podemos produzir novas maneiras de nos relacionarmos. Essa se torna nossa aposta para
o cuidado, mas ao pensarmos em cuidado também entendemos que este carrega em si
sua complexidade e um alerta, pois, a depender de como € produzido, pode trazer mais
barreiras do que acesso a producdo de vida.

No final das contas, € este transito que se produziu na pesquisa. Desembarcamos
nesta parada sabendo que este Onibus continua a correr e 0os encontros, o cuidado, a
saude, sdo de producdo multipla, intensa e de infinitas possibilidades. Por isso, nos colo-
camos agradecidas pelos encontros que nos deslocaram e que mexeram Conosco, que
nos fizeram pensar do lugar que ocupamos na sociedade, em nds enquanto profissionais
de saude, pds-graduandas, maes, enfim, cidadds em sua diversidade. Nos despedimos
enquanto nos preparamos para continuar cartografando as muitas rotas a serem trilhadas
neste municipio com aprendizagens que levaremos para a vida.
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