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RESUMO

O estudo teve por objetivo analisar as relac6es de poder e saber no campo da surdez, tendo
como ponto de partida o Plano Nacional de Direitos a Pessoa com Deficiéncia - Viver
sem Limite e seu principal desdobramento na salde, a Rede de Cuidados & Pessoa com
Deficiéncia. Assumindo que uma politica publica é fruto de tensdes, relacbes de forcas e
maltiplos interesses, permanentemente imersos em praticas discursivas e ndo discursivas
que permeiam o campo social e os atores envolvidos, propusemo-nos a realizar uma
andlise genealdgica tendo Foucault como nosso principal intercessor. Este caminho nos
permitiu uma leitura da surdez como producéo social e do sujeito surdo como produto das
relagbes entre poderes e saberes. Para o trabalho analitico, foram selecionados
documentos normativos (leis, decretos, portarias), documentos informativos e/ou
avaliativos, assim como documentos provenientes de entrevistas com atores sociais que,
por meio da histéria oral, compartilharam informacdes sobre o processo de construgédo
das politicas. Foram entrevistados gestores, liderancas de movimento social,
representantes de entidades e pesquisadores considerados atores-chave nos campos da
deficiéncia, da surdez e das politicas publicas. A anlise genealdgica do Plano Viver sem
Limite mostrou que acontecimentos no cenario internacional e nacional, incluindo a luta
do movimento social de pessoas com deficiéncia e o surgimento de um novo discurso que
emergiu dos Disability Studies, resultaram em um vasto arcabouco legislativo no Brasil,
culminando na criagdo do Plano Viver sem Limite. Este plano, por sua vez, foi condicéo
de emergéncia da atual politica de salde para a pessoa com deficiéncia — a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia — cuja estrutura foi moldada em um momento em
que as Redes de Atencdo a Saude estavam sendo adotadas como estratégia de
reorganizacao do sistema. A genealogia desta politica com foco na surdez mostrou que
sua construcdo é efeito das relacdes de poder e saber neste campo, no qual o discurso
médico-patoldgico, que compreende a surdez como uma deficiéncia a ser corrigida, é
tomado como o discurso verdadeiro. Por outro lado, o discurso socioantropoldgico, que
reconhece pessoas surdas pela 6tica da diferenca e o uso da lingua de sinais como sua
principal caracteristica, vem sendo acionado para elaboracéo de politicas pablicas; porém,
apesar de ameacar a hegemonia do discurso médico, ndo tem encontrado eco no setor
salde. Foram colocados em evidéncia 0s contrassensos entre as conquistas associadas ao
acesso as tecnologias e entre as proposi¢es do setor saude que, enquanto politica,
direcionam suas acgdes exclusivamente para o alcance de uma norma ouvinte,
desconsiderando a multiplicidade dos sujeitos surdos. O estudo aposta que a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia ndo se restrinja apenas a pontos de atencéo, como é
0 caso dos servicos de reabilitacdo, mas que neles haja possibilidade e agenda para a
producdo de cuidados tdo diversos quantos possam ser 0s modos de existéncia.

Palavras-chave: Surdez; Deficiéncia; Politica de Salde.



ABSTRACT

The aim of this study was to analyze the power and knowledge relations in the field of
deafness, starting by the Plano Nacional de Direitos a Pessoa com Deficiéncia - Viver
sem Limite (National Plan for the Rights of Persons with Disabilities — Living Without
Limit), and its main outcome in public health, the Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (Care Network for Persons with Disabilities). Assuming that public policy is
a product of tensions, power relations and multiple interests, which are embedded in
discursive and non-discursive practices that pervade the social sphere and the actors
involved, we decided to conduct a genealogical research having Foucault as our main
intercessor. This reading has granted us an interpretation of deafness as social production
and an interpretation of the deaf subject as the product of the relation between powers and
kinds of knowledge. We selected normative documents (Acts, decrees, ordinances) and
informative and/ or evaluative documents for the analytic work, as well as documented
interviews with social actors, who shared information about the policy construction
process through their oral histories. We interviewed managers, social movements
leaderships, entities representatives and key researchers in the field of disabilities,
deafness and public policies. The genealogical analysis of the Plano Viver sem Limite
(Living Without Limits Plan) shows that international and national events, including the
fight of the social movement for people with disabilities and the emergence of a new
discourse from the Disability Studies field, resulted in a large legal framework in Brazil,
culminating in the Plano Viver sem Limite. This plan was an emergence condition for the
current health policy for persons with disabilities — the Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia — which structure was shaped while the Redes de Atencdo a Salde (Health
Care Networks) were being adopted as a health system reorganization strategy. The
genealogy of this deafness-focused policy showed that its construction is an outcome of
power and knowledge relations in this field, in which the mainstream medical-
pathological discourse, that evaluates deafness as a disability, is considered the true
discourse. Conversely, the socio-anthropological discourse, that acknowledges deaf
people within the perspective of difference and their main feature as the sign language
use, has been applied in public policy development; however, despite threatening the
hegemony of medical discourse, it has not found echo in the health sector. This work
highlights contradictions between the achievements, related to the access to new
technologies, of the hearing deficiency propositions by the health sector and its policies
that aim at a hearing norm, disregarding the multiplicity of deaf subjects. Our hope is that
the Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia will not be restricted only to attention
points, as is the case with rehabilitation services, but that it will offer possibilities and
agenda for ways of caring as diverse as existence itself.

Keywords: Deafness; Disability; Health Policy.



RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo analizar las relaciones de poder y saber en el campo de la
sordera, tomando como base el Plan Nacional de Derechos a la Persona con
Discapacidad —Vivir sin Limite y su principal desdoblamiento en la salud, la Red de
Cuidados a la Persona con Discapacidad. Asumiendo que una politica pablica es fruto
de tensiones, relaciones de fuerzas y maltiples intereses, permanentemente inmersos en
practicas discursivas y no discursivas que permean el campo social y los actores
involucrados, nos propusimos realizar un analisis genealdgico teniendo a Foucault como
intercesor principal. Asi, pudimos realizar una lectura de la sordera como produccion
social y del sujeto sordo como producto de las relaciones entre poderes y saberes. Para el
trabajo analitico seleccionamos documentos normativos (leyes, decretos, resoluciones),
informativos y/o evaluativos, asi como documentos provenientes de entrevistas con
actores sociales que, por medio de la historia oral, compartieron informaciones sobre el
proceso de construccidn de las politicas. Se entrevistaron gestores, lideres de movimiento
social, representantes de entidades e investigadores considerados piezas clave en el
campo de la discapacidad, la sordera y de las politicas publicas. El analisis genealdgico
del Plan Vivir sin Limite mostrd que los acontecimientos nacionales e internacionales,
incluyendo la lucha del movimiento social de personas con discapacidad y el surgimiento
de un nuevo discurso derivado de los Disability Studies, resultaron en un amplio marco
legislativo en Brasil que resulté en la creacion del Plan Vivir sin Limite. Este plan, a su
vez, fue condicion para el surgimiento de la actual politica de salud para la persona con
discapacidad —la Red de Cuidados a la Persona con Discapacidad- cuya estructura fue
moldeada en un momento en el que las Redes de Atencion a la Salud estaban siendo
adoptadas como estrategia de reorganizacion del sistema. La genealogia de esta politica
con foco en la sordera mostrd que su construccion es efecto de las relaciones de poder y
saber en este campo en que el discurso médico-patoldgico, que comprende la sordera
como una discapacidad a corregir, es tomado como el discurso verdadero. Por otro lado,
el discurso socioantropoldgico, que reconoce personas sordas desde la dptica de la
diferencia y el uso de la lengua de signos como su caracteristica principal, esta siendo
accionado para la elaboracion de politicas publicas; sin embargo, a pesar de amenazar la
hegemonia del discurso médico, no ha encontrado eco en el sector de la salud. Se pusieron
de manifiesto los contrasentidos entre las conquistas asociadas al acceso a las tecnologias
y entre las propuestas del sector salud que, en cuanto politica, encaminan sus acciones
exclusivamente al alcance de una norma oyente, desconsiderando la multiplicidad de
sujetos sordos. El estudio apuesta a que la Red de Atencion a la Persona con
Discapacidad no se limite s6lo a puntos de atencién, como es el caso de los servicios de
rehabilitacion, sino que en ellos haya posibilidad y agenda para la produccion de cuidados
tan diversos como puedan ser los modos de existencia.

Palabras-clave: Sordera; Discapacidad; Politica de Salud.
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APRESENTACAO

Estava eu na reunido da linha de pesquisa Micropolitica do trabalho e do cuidado
em satde quando foi proposto, pelo Laboratdrio de Sensibilidades e Devires (LSD)® que, em
duplas, contdssemos uma historia, verdadeira ou ndo. Tinha um detalhe: tinhamos que conta-
las mantendo uma bolinha de isopor ou de pingue-pongue na boca. A historia deveria ter um
norte: nosso objeto de pesquisa e as razdes pelas quais nos conectavamos a eles, nossas

motivacdes e afetacOes.

Minha histéria que ndo é minha

Venho de uma familia pequena formada por minha mae, eu filha cacula, meu irmao
e minha irm&, com 16 e 19 anos de diferenca em relagio a mim, respectivamente. Eramos uma
familia um pouco atipica, em comparacdo com as outras que eu conhecia. Meu irméo era surdo!
Ele contraira meningite nos primeiros meses de vida e, em um dia ele era ouvinte e, no outro,
ndo. Passei a infancia ouvindo as historias dramaticas de dificuldades vividas por ele e minha
mae. Nesta época nem existia Sistema Unico de Satide (SUS) e 0 acesso a médicos, exames,
etc era ainda mais complicado. Acho que a perda auditiva so6 foi percebida rapidamente porque
minha mé&e logo notou as mudancas de comportamento. Eles passaram a frequentar o Instituto
Nacional de Educacdo de Surdos (INES), que ficava no Rio de Janeiro bastante longe de onde
moravamos. Ela atravessava a cidade com ele, numa persisténcia dessas proprias de mée. La
ele estudava e era atendido por profissionais que tentavam ensina-lo a falar. Meu irméo
conseguiu o primeiro aparelho auditivo por uma “vaquinha” de familiares e amigos. A alegria
com a chegada do aparelho logo se transformou em frustracdo. Meu irmdo, que era surdo
profundo, passou a ouvir alguns sons, mas ndo tudo, muito menos com clareza, 0 que mais o
perturbava que ajudava. Foi feito de tudo um pouco para que ele ouvisse e falasse, sem sucesso.
Na instituigdo, ele também aprendeu a “falar com as maos”. Era assim que eu me referia, quando
crianga, a lingua de sinais. Na verdade, ele aprendeu os sinais muito mais com os outros surdos

qgue conheceu por la do que no proprio INES. Inevitavelmente nds, em casa, também

@ O Laboratério de Sensibilidades e Devires - LSD da UFRJ é uma iniciativa inspirada no Laboratério de
Sensibilidades da UNIFESP de Santos e compde um grupo de Laboratérios de Sensibilidades espalhadas pelo
Brasil. Em linhas gerais, 0 LSD pretende se constituir como um articulador de redes, um germinador de producées
e, sobretudo, como um espaco de mdltiplas experimentacdes, bem como criar canais de expressdo e
(re)significacdo de vivéncias do cotidiano académico, demasiadamente compartimentado e pouco implicado com
0 impacto afectivo gerado nos sujeitos, visto que é impensavel aprender sem ser afetado pelas relagoes.
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aprendemos esta lingua e tudo comegou a melhorar. Quando eu nasci, eles j& usavam 0s sinais
e para mim foi natural aprendé-los. Também me lembro de ver o tal aparelho auditivo, sempre
dentro da gaveta e, volta e meia, minha mée dizendo para que ele o colocasse. Lembro bem da
época em que ele estava procurando emprego. Chegava em casa contando sobre as atitudes de
preconceito e discriminagdo que passava em seu dia. Sofriamos por ele. Sofriamos com ele. E
eu, sofria por todos os surdos que, como meu irm&o, viviam situa¢ées como aquela. Foi dai que
surgiu a minha escolha pela fonoaudiologia e, mais recentemente, pela pesquisa. Eu analiso a

surdez na politica de saude para a pessoa com deficiéncia.

Assim conclui, dizendo bem pragmaticamente, meu objeto de pesquisa. A histéria
foi escutada atentamente pela outra pesquisadora. Creio que, como havia um objeto na boca
atrapalhando a minha fala, isso fazia com que ela desprendesse muita energia para me entender.
Porém, depois dos cinco primeiros minutos, parecia que nem eu, nem ela, lembravamos mais
que minha fala estava estranha, distorcida, enfim, diferente. O que, de inicio, parecia anormal
se converteu em uma diferenca que ja ndo tinha mais tanta importancia, ao contrario da histéria,
que foi ganhando cada vez mais vida e sentidos.

Vida e sentidos porque ela acabara de ser inventada por mim, afinal eu tinha o aval
de que ela podia ser real ou ndo. Fiquei esperando 0 momento em que, no grande grupo, faria a
revelagdo, mas, nem houve o momento de compartilhar as historias, muito menos de revelar se
eram verdadeiras. Claro que, por razdes Obvias, contei a colega em outro contexto.

Fiquei me perguntando por que fizera a opgdo de “inventar” uma historia? Por que
ela era tdo viva, téo real a ponto, inclusive, de fazer minha colega se emocionar? N&o era a
primeira vez que me perguntavam sobre o porqué da minha pesquisa e a pergunta sempre vinha
acompanhada de: “tem alguém na sua familia com deficiéncia?” ou “tem algum surdo na sua
familia?” Estas perguntas me faziam refletir. Precisava haver algum surdo na minha familia
para eu me conectar ou me importar com eles? E pensava que estamos muito falsamente
distantes da deficiéncia. Ela nos ronda, nos espreita, mora no exato instante da nossa distragao.
Se havia uma parte bastante verdadeira na histdria era a que meu irmdo havia tido meningite.
Por muito pouco, a histéria que ndo é minha podia ter sido. A imprevisibilidade da vida, o acaso,
0 acidente, o entre a vida e a morte é algo que nos pode acontecer a todos.

Ao mesmo tempo, sentia que a histéria que ndo era minha também era minha. A
narrativa que eu construi era, na verdade, um mix de fatos que um dia me foram contados.
Pensando melhor, creio que estas historias passaram a ser um pouco minhas nos dias em que as

conheci, na medida em que me afetaram a ponto de me fazer decidir pelos caminhos desta tese.
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Elas me desterritorializaram no meu fazer fonoaudioldgico. Ah! Eu quase me
esqueco de dizer que sou fonoaudidloga, assim como também sou ouvinte, o que j& parece estar
bastante claro, mas € importante situar o leitor de que, quem escreve esta tese, é alguém que
nunca experienciou 0 mundo de outra maneira que ndo fosse, de algum jeito, permeado pelo
som. E, por ultimo, ndo sou fluente na Lingua Brasileira de Sinais (Libras), apenas sei alguns
sinais que me permitem interagir com os surdos. Estas trés caracteristicas: ser fonoaudiologa,
ouvinte e ndo dominar a lingua de sinais foram as principais dificuldades vividas neste trabalho.

Antes, porém, de escolher a fonoaudiologia eu vivia envolta em uma reflexao sobre
a diferenca entre o ouvir e o escutar e, isto, por alguma razdo, me levara aos surdos e a lingua
de sinais. Eu via que ser ouvinte ndo significa, necessariamente, ser capaz de escutar o outro,
assim como ser surdo, ndo os impede de escutar com os olhos, por meio de uma lingua que me
parecia dar as condi¢des de expressar um universo de sentidos.

Eu, que ndo sabia quase nada sobre a fonoaudiologia, escolhi esta profissdo porque
supostamente me colocaria em contato com os surdos e, consequentemente, com aquela lingua.
Eu mal sabia o qudo complexo era o0 universo em que estava me propondo a entrar e que a
fonoaudiologia, na sua relacdo com a surdez, surgira de praticas completamente opostas ao que
me motivou a escolhé-la como profissdo. Minha vontade de trabalhar com surdos nunca foi pela
falta, pelo déficit, pela perda auditiva em si. Eu me conectava a surdez porque me afetava por
um outro modo de ser no mundo, uma outra forma de se subjetivar.

N&o tardou para conhecer as duas principais abordagens tedricas de ensino de
surdos, das quais a fonoaudiologia emprestaria seus discursos para embasar sua terapéutica: o
oralismo e o bilinguismo. A primeira tem como foco o ensino da oralidade e, a segunda, a
aprendizagem das duas linguas — a portuguesa, em se tratando de Brasil, nas modalidades oral
e/ou escrita e a de sinais. Felizmente, eu estava em um curso de graduacdo que, contra-
hegemonicamente, adotava o bilinguismo. Ndo que uma fosse melhor ou pior, boa ou ma;
ambas, em diferentes graus, imprimem uma norma ao sujeito surdo, cujas técnicas eu havia
aprendido como colocar em prética, sobretudo no ano seguinte a minha graduagéo, quando fiz
Aprimoramento na area da surdez.

Neste ano, eu trabalhava exclusivamente como terapeuta da fala de surdos. Surdos
criancas, surdos adolescentes, surdos adultos, surdos idosos, surdos oralizados, surdos usuarios
de Libras, surdos implantados, surdos usuarios de aparelhos auditivos, surdos que queriam falar,
surdos que s6 queriam sinalizar.

Boa parte das historias que me foram contadas e que inspiraram a historia que nao

é minha, eu conheci neste curso e que, passados dez anos, ainda hoje ecoam ao ponto de
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reverberar nesta tese. Creio que s6 pude conhecer estas historias e me deixar afetar por elas
porque, assim como eu e minha colega tiramos o foco da fala anormal, eu, enquanto terapeuta,
consegui deixar em alguns momentos de me fixar no padrao de qualidade fonoarticulatorio dos
usuarios e de querer imprimir-lhes uma norma. Fomos inventando outros modos de interacgéo,
muitas vezes mediados pela lingua de sinais outras vezes, ndo. Tudo dependia das
possibilidades, da necessidade e do desejo do usuério. Era nessas vezes de criacdo conjunta que
sentia a poténcia da fonoterapia; nas outras, me sentia como uma maquina pré-programada para
trabalhar. Sentia que era preciso ressignificar a minha clinica, a minha terapéutica e coloca-la
em analise, assim como esse saber fonoaudioldgico que eu acionava.

Somado a isto eu, que ja me aproximara do campo da Saude Coletiva, comecei a
me inquietar com problemas que transversalizam todo o SUS e que, sabidamente, ndo sao de
exclusividade dos surdos, tais como as dificuldades dos usuarios em ter acesso as tecnologias
de cuidado, seja exames e procedimentos ou profissionais e seus conhecimentos. Quando o
usuario conseguia ultrapassar tais barreiras e conseguia acessar o sistema, problemas da ordem
do cuidado integral entravam em cena. N&o era incomum conhecer usuarios que recebiam o
aparelho auditivo, mas nao o usavam; que eram chamados para o atendimento terapéutico, mas
ndo compareciam; e que compareciam, mas para quem a reabilitagdo néo tinha o éxito que se
pretendia. Algo me levava a acreditar que a questdo estava muito além da relacdo oferta e
demanda e eu precisava entender alguns porqués.

Tentei encontra-los nos documentos normativos do Ministério da Saude que
tratavam da deficiéncia auditiva, mas, ao realizar um levantamento, ainda que inicial, das
publicacGes ministeriais, percebi que era preciso analisar e aprofundar alguns debates. Se por
um lado, a politica de salde contemplava o0 acesso as tecnologias de cuidado como ao aparelho
auditivo, implante coclear e a terapia fonoaudioldgica, o que € de se valorizar, por outro, existia
(hoje reconheco a ingenuidade) uma total auséncia da Libras nos documentos do Ministério da
Saude. Um misterioso siléncio, quase tdo grande quanto o da propria lingua em ato, pairava nas
propostas de ambito federal.

A invisibilidade da Lingua de Sinais nas politicas publicas de salde para a pessoa
com deficiéncia parecia ser apenas a ponta do iceberg de algo muito mais profundo. Parecia
ndo fazer sentido algum, e ai reside a ingenuidade, existir uma politica de saude para a pessoa
com deficiéncia que ndo considerasse que, algumas delas, deviam ter seu modo de interagir no
mundo mediado pela Lingua de Sinais. Que “relagdo profissional-paciente” seria possivel
quando cada um ¢ “falante” de uma lingua especifica? Como desenvolver um trabalho de

reabilitacdo sem antes conseguir conversar, acolher, conhecer, interagir com o outro para, no



21

minimo, saber o que ele deseja? Como intervir na vida de uma crianca surda e sua familia, por
meio de préticas de saude-cuidado, sem mencionar todas as possibilidades que poderiam
contribuir para o seu desenvolvimento?

A vida profissional, ironicamente, me afastou do contato com surdos, mas eu
continuava incomodada, inquieta, rondando, comendo pelas beiradas e esperando
pacientemente o dia de voltar a tratar deste tema com que, apesar de passados dez anos, eu me
sentia completamente implicada.

Na verdade, volta e meia o tema deficiéncia me tensionava. Trabalhei em uma
instituicdo para pessoas com deficiéncia, sobretudo intelectual e autismo, mas eu atendia
criangas com as mais diversas deficiéncias. Depois, ja vinculada ao curso de graduacdo em
Fonoaudiologia da UNICAMP, ndo eram raras as vezes que, no campo de estagio na atencdo
primaria, precisdvamos inventar possibilidades de cuidado as pessoas com deficiéncia.

Até que fui trabalhar, de julho de 2015 a maio de 2016, na Coordenacdo-Geral de
Saude da Pessoa com Deficiéncia do Departamento de A¢des Programaticas Estratégicas da
Secretaria de Atencdo a Saude do Ministério da Saude (CGSPCD/DAPES/SAS/MS), em
Brasilia/DF. Parecia que eu estava indo para o lugar onde estariam todas as solugcbes dos
problemas de todas as pessoas com deficiéncia que eu havia conhecido, apesar de saber,
teoricamente, que ndo é assim. N&o vou negar que existia um desejo de contribuir para algo que
eu achava que estava faltando na politica, mas logo me dei conta que o desejo de uma pessoa,
muitas vezes, esbarra com o de outras, nem sempre convergentes. Conheci a politica por outro
angulo, diferente das duras linhas textuais de uma portaria. Vivi, no corpo, as linhas que
conduzem sua formulacdo. E abandonei, de uma vez por todas, a ideia de formuladores de
politicas. Eu ndo era absolutamente nada. Melhor dizendo, havia me convertido em uma
engrenagem da maquina tecnocratica da gestdo. Se eu quisesse que 0s meus desejos mais
intimos fossem escutados, ndo seria com minha propria voz. Fui da mais extrema tecnocracia a
mais profunda militdncia no campo da surdez e da deficiéncia. Era preciso falar dos focos de
poder publicamente, o que por si s6 ja seria uma luta.

Apesar de todas estas vivéncias e experiéncias estarem muitos vivas, por vezes era
como se, durante o caminhar desta tese, eu ndo tivesse mais a ver com a surdez, pelo fato de
ndo estar trabalhando diretamente neste campo. Reconhecia minha implicagdo com o tema, mas
parecia tudo muito fréagil e eu precisava de mais concretude. Hoje reconheco que isto foi s6 um
pretexto que eu criei para mim mesma. O que precisava era voltar para o agir militante sem o

qual esta tese perderia seu sentido.
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Por esta razdo, nos ultimos oito meses fui aonde estavam os surdos do municipio
de Campinas, cidade onde moro. Fizemos reunifes, debates, compartilhamos experiéncias,
participamos da X Conferéncia Municipal de Direitos das Pessoas com Deficiéncia e, pela
primeira vez na historia da cidade, elegemos duas mulheres surdas para 0 Conselho Municipal
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Criamos, inventamos um movimento de luta em defesa
da satde dos surdos. Nenhum dos meus incomodos eram s6 meus e eu nem precisei dizer a eles
quais eram.

Né&o fui ao encontro dos surdos como quem vai a campo coletar dados de pesquisa,
porém, sem que pudesse prever, as afec¢gdes provenientes destes encontros influenciaram
muitas das reflexdes que aparecerdo nesta tese. Estes encontros reafirmaram a pertinéncia deste
estudo o que para mim foi um alento, pois ndao foram raras as vezes em que escutei no percurso
desta pesquisa, que problematizar a surdez e a Lingua de Sinais no contexto da salde, ndo fazia
0 menor sentido. Diziam que ndo era uma demanda dos surdos. Ainda assim sustentei meu
objeto de investigacdo, pois, se ndo era uma demanda dos surdos, eu queria entender 0s porqués.
Queria saber, inclusive, por que a Libras permanecia ha tanto tempo invisivel, calada,
negligenciada dentro do Sistema Unico de Satde. Saber por que o SUS havia se silenciado,
durante toda a sua existéncia, diante deste assunto.

Pois onde havia algum desconhecimento e muito incomodo, foi surgindo mais e
mais inquieta¢fes, produto de vivéncias e de muito estudo. Um desses estudos que me
atravessou como uma lanc¢a ocorreu durante a disciplina Tépicos Especiais em Politica Social
— Politica Social e Deficiéncia, coordenada pelos professores Everton Pereira e Livia Barbosa
na Universidade de Brasilia. Os textos e as discussbes me permitiram ter as bases para
problematizar o que eu queria, de forma contextualizada com outra problematica que tem
profunda relacdo com a surdez — o tema da deficiéncia. Outro, foi participar do eixo Andlise
microvetorial de dispositivos normativos e legais relacionados ao cuidado a salde de pessoas
com deficiéncia, do Observatorio Microvetorial de Politicas Publicas em Salde e Educacao
em Saude, coordenado pelo professor Emerson Merhy e vinculado a linha de pesquisa
Micropolitica do trabalho e do cuidado em salde. A vinculagdo ao Observatorio me permitiu
ndo sé este despertar para um debate mais amplo acerca da deficiéncia, mas, sobretudo,
ofereceu um norte tedrico-metodologico que ndo estava plenamente definido nos primeiros
esbocos da pesquisa. E tambem o doutorado sanduiche na Universidade de Barcelona, sob
supervisdo da professora Margarita Pla, onde pude ampliar o olhar sobre a surdez, reconhecer

similaridades entre as politicas e as praticas dos profissionais no Brasil e na Espanha, mais
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especificamente na Catalunha, mas também conhecer avangos, que por aqui ainda estamos
longe de alcangar.

A escolha do tema da surdez no contexto das politicas publicas para a pessoa com
deficiéncia, portanto, ndo foi uma escolha aleatoria, casual, muito menos neutra. Falo do que
defendo, do meu ponto de vista, que € produto de muitos atravessamentos e que, por ora, faz
parte do que me constitui.
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INTRODUCAO

Em grande parte dos paises do mundo, inclusive no Brasil, a surdez é uma condigéo
que, no contexto das politicas publicas, enquadra-se no rol das ditas deficiéncias sensoriais. O
sentido acometido, no caso, ¢ a audicdo e quem estd fora dos padrGes audiométricos
estabelecidos enquadra-se no segmento populacional denominado pessoas com deficiéncia
auditiva. Este segmento, por sua vez, é parte de um conjunto muito maior, o de pessoas com

deficiéncia.

Contextualizando brevemente a surdez e a deficiéncia nas politicas publicas

No pais, o ultimo censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
apontou que aproximadamente um quarto dos habitantes, nimero equivalente a 45 milhdes de
brasileiros, sio consideradas pessoas com?.

No mundo, a preocupagdo com esta populagdo, assim como com outros grupos
especificos (mulheres, criangas, imigrantes), cresceu na década de 70, a partir da intensificacdo
de um movimento em defesa dos direitos humanos que havia se iniciado no periodo pos
Segunda Guerra®. O préprio termo deficiéncia sofreu transformagdes, de modo que, hoje,
organismos como a Organizacao das Nac¢des Unidas (ONU) o considera como uma mescla entre
agravos infringidos ao corpo e as barreiras existentes na sociedade que limitam a vida das
pessoas.

Esta mudanca conceitual na categoria deficiéncia vem sendo uma importante
estratégia politica, como sera discutido mais adiante, porém, apesar de desencadear avangos
positivos, ainda ndo deu conta de algumas especificidades. Segundo Davis®, nesta concepgao
bastaria incluir quem tem surdez no conjunto das pessoas com deficiéncia, mas a questdo é que
muitas pessoas surdas ndo se subjetivam desta maneira. Elas preferem ser denominadas como
uma minoria linguistica®, por serem parte de um grupo que faz uso de uma lingua visuogestual
—a lingua de sinais.

Segundo Bauman e Murray?®, ndo ha dados estatisticos de quantas linguas de sinais

existem no mundo, uma vez que, ao contrario do que se pensa, cada sociedade e sua populagédo

@ Ao utilizar a palavra “minoria” ndo queremos incorrer no erro de apontar que as pessoas que pertencem a esta
minoria sdo possuidoras das mesmas necessidades, mas apenas dizer que neste conjunto ha algo em comum que
as subjetiva, uma lingua comum, a lingua de sinais.
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de surdos desenvolve sua propria lingua. Portanto, em uma populacdo predominantemente
ouvinte, quem se relaciona por meio da lingua de sinais € uma minoria.

No Brasil, ndo ha dados censitarios sobre as pessoas usuarias de lingua de sinais,
pois a ultima pesquisa realizada se restringiu a categorizar o segmento pessoa com deficiéncia
auditiva por meio da autodeclaragdo, em resposta a possuir ou ndo dificuldades para ouvir. O
censo apontou, desta forma, que 9.722.163 de brasileiros sdo pessoas com deficiéncia auditiva,
estratificadas em: 347.481 que ndo conseguem ouvir de modo algum; 1.799.885 ouvem com
grande dificuldade e 7.574.797 ouvem com alguma dificuldade®.

A Associacdo Nacional de Surdos da Suécia, em parceria com a Federacdo Mundial
de Surdos, realizou uma grande pesquisa no mundo inteiro reunindo dados sobre a populagéo
de surdos e outras informacGes relevantes. Na pesquisa referente aos paises da América do Sul,
o resultado apontou que, a época, existiam 1.700.000 surdos usuarios de lingua de sinais no
Brasil’. Este niimero, maior inclusive que a populacio de muitas capitais brasileiras, evidencia
que a quantidade de pessoas usudrias de Libras ndo é tdo inexpressiva a ponto de se tornarem
invisiveis as politicas publicas. Deduzimos, portanto, que 0 que rege ter ou nao espaco na
agenda de prioridades governamentais ndo sdo, necessariamente, 0s parametros quantitativos,
mas as assimetrias de poder que perfazem o corpo social.

Remetemo-nos a Foucault® para ancorar a ideia de poder com a qual trabalharemos
nesta tese. Para este fil6sofo, poder ndo se constitui como um fato em si; é, antes de tudo, “um
modo de acdo de alguns sobre os outros”, s6 possivel de existir em ato. Nas palavras de

Foucault®:

[...] € um conjunto de acBes sobre acdes possiveis; ele opera sobre o
campo de possibilidades onde se inscreve o comportamento dos sujeitos
ativos; ele incita, induz, desvia, facilita ou torna mais facil, amplia ou
limita, torna mais ou menos provavel; no limite, ele coage ou impede
absolutamente, mas é sempre uma maneira de agir sobre um ou varios
sujeitos ativos, e 0 quanto eles agem ou sdo suscetiveis de agir. Uma
acdo sobre agBes®?43,

Na pratica, o poder se traduz na habilidade de conduzir condutas, em arte de
governar, ou seja, de agir sobre o outro de modo a influencia-lo. Compde um jogo de forcas
maultiplas que se correlacionam e sdo proprias ao dominio onde se exercem e constitutivas da
sua organizacdo; forcas estas que constantemente se transformam, reforgcam, invertem os pontos
de ancoragem que tais correlacGes de forcas encontram umas nas outras, formando uma espécie

de sistema®®.



26

E uma situacio estratégica complexa, existente no conjunto do corpo social, que
vem acompanhada sempre por resisténcias moveis e transitorias que percorrem e remodelam
os individuos, geram na sociedade rupturas, cuja consequéncia € o rompimento de unidades e
a criagdo de novos agrupamentos®.

Neste contexto, quando o outro da acéo é o surdo, enquanto individuo ou grupo,
sobre o qual o poder é exercido, o produto desta relacdo tem se traduzido em barreiras,
sobretudo comunicacionais e atitudinais, cuja expressdo € a discriminacdo, desigualdade e
negacdo de direitos ja ha tempos legitimados.

Quando a barreira comunicacional ocorre no contexto da salde, a consequéncia é a
ameaca a um direito fundamental. N&o € dificil imaginar que qualquer prética assistencial é, no
minimo, dificultada quando os atores da relacdo (profissional-usuario) tém linguas diferentes,
sem contar com todas as outras praticas de salde-cuidado que sdo elaboradas pensando,
exclusivamente, em um mundo sonoro. Basta que tentemos nos recordar se alguma das
campanhas contra HIV/AIDS ou Dengue tinha a informacao veiculada também em lingua de
sinais, isso para nos referir aos temas de prevencdo mais difundidos. Ao mesmo tempo, nao
precisa ser apenas usuario de lingua de sinais para se deparar com este tipo de barreira, pois a
privacdo da audigdo por si so ja é algo que, se ndo for considerado na relagdo, vira acompanhada
de atitudes discriminatorias.

O contrassenso (ou ndo) é que tivemos ao longo desses quase 30 anos de Sistema
Unico de Satde (SUS) politicas voltadas para as pessoas com deficiéncia, inclusive a auditiva,
mas questdes como estas ndo estavam, necessariamente, sendo pautadas. Em 2012, foi
elaborada uma nova politica - a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncial®, em substituico
ao que existia até entdo. Ela foi criada com o objetivo principal de ampliar o acesso e qualificar
0 cuidado e foi um dos desdobramentos do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Plano Viver sem Limite'!. Este plano de governo, do primeiro mandato da
presidenta Dilma Rousseff, teve por objetivo promover o exercicio pleno e equitativo dos
direitos das pessoas com deficiéncia, por meio da integracdo e articulacdo de politicas,
programas e acdes. Portanto, Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia e Plano Viver sem
Limite sdo duas politicas que estdo intimamente relacionadas.

Indagamos se estas politicas mais recentes estariam contemplando a populacdo com
deficiéncia auditiva e respeitando as singularidades. Quando a politica se destina a pessoa com
deficiéncia auditiva, isto inclui, automaticamente, a parte que € usuaria de Lingua de Sinais? A
guem, de fato, elas se destinam? Diante destes questionamentos, nossas hipoteses sdo que as

politicas e agOes de saude delineadas no Plano Viver sem Limite e na Rede de Cuidados a
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Pessoa com Deficiéncia, bem como nas normativas dai derivadas, ndo tém considerado as
maltiplas formas com que um individuo pode se subjetivar pela surdez, e com isso caminham
na contramdo da garantia do direito a saude, assim como ndo tém considerado que elas
funcionam como dispositivos e, por conseguinte, mobilizam inUmeros atores sociais em suas
falas e acoes.

Diante disto, o objetivo deste trabalho, é analisar as relagdes de poder e saber no
campo da surdez no contexto do Plano Viver sem Limite e da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia.

Para tanto, o desenho desta tese se da em sete capitulos. O primeiro & um
compartilhamento do caminhar desta pesquisa, apresentando nossas escolhas metodoldgicas e
o0s sentidos que elas possuem para este trabalho. No segundo capitulo apresentamos uma analise
genealdgica do Plano Viver sem Limite, percorrendo um longo caminho que vai desde as
mudancas sobre a forma de se conceber a deficiéncia a partir do século XVI1I até a formulacédo
do plano propriamente dito. No terceiro apresentamos a estruturacdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no contexto das Redes de Atencéo a Saude. No quarto e quinto capitulo,
respectivamente, trataremos do universo da surdez nas sociedades disciplinares e abordaremos
aspectos particulares da surdez no Brasil. No sexto sdo abordadas algumas das conquistas do
movimento surdo traduzidas em politicas publicas ou avanco legislativo e alguns impasses com
0s Surdos Usudrios da Lingua Portuguesa que também possuem legitimas reivindicaces. No
sétimo capitulo, a guisa de conclusdo, buscamos problematizar as multiplas formas de ser surdo
no contexto genealdgico da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, buscando trazer
elementos que possam contribuir para a reflexdo sobre as praticas de satde dirigidas as pessoas

com deficiéncia auditiva, sejam elas usuarias de lingua de sinais ou n&o.
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CAPITULO 1
SOBRE OS CAMINHOS DA PESQUISA

Os percursos metodologicos foram se delineando durante o caminhar da pesquisa
que, em hipotese alguma, corresponde a uma trilha linear e constante. Ela, ao contrario, foi
sinuosa, cheia de montanhas e vales, labirintos e armadilhas que imprimiram ao fazer-
pesquisador muitas idas e vindas. Portanto, € um percurso irrecuperavel, impossivel de ser
replicado, 0 que nem seria nossa intencdo, pois ndo nos inspiramos na tradicdo da ciéncia

classica para desenvolvé-lo. Assim como na pesquisa de Gongalves®?:

(...) 0 que nos guia ndo é o modelo, mas o0 compromisso com uma vida,
enquanto processo de experimentacdo potente, que nao cabe em
verdades predeterminadas, que ndo estabelece regras universalizaveis,
que ndo é linear e nem pode ser contada por uma sequéncia légica e
racional de fatos?°23,

N&o perseguimos a teoria do conhecimento tradicional e sua maneira de
compreender a realidade, pois ela funciona a partir de uma compreensao substancialista da
realidade. A producdo do conhecimento tal qual ousamos fazer nesta pesquisa pressupde o
estabelecimento de uma visdo relacional do objeto, em que ha multiplas e infinitas
interpretacdes do real®,

Outro elemento norteador foi conceber a producdo do conhecimento como um
processo em que 0 pesquisador se assume ndo apenas interessado, mas implicado com seu
objeto de pesquisa, deixando aparecer em sua narrativa suas experiéncias, seus afetos e como
eles desencadeiam uma gama de reflexdes sobre o que se quer pér em analise.

Nesta linha, ndo é somente reconhecer-se ndo neutro e, a partir disso, valorar
algumas coisas e outras ndo, fazer certas escolhas ou ndo. E para além disso. E por-se em anélise
junto com o que se quer analisar. E reconhecer-se dentro do proprio campo analitico.
Pesquisador e objeto ja se confundem, se misturam, ndo sio mais partes separadas'*®. Nas
palavras de Merhy®, o pesquisador esta “tdo implicado com a situacdo que, ao interrogar o
sentido das situagGes em foco, interroga a si mesmo e a sua prépria significacdo enquanto

sujeito de todos estes processos”.

Ou seja, 0 sujeito que interroga € a0 mesmo tempo 0 que produz o
fendmeno sob andlise e, mais ainda, é o que interroga o sentido do
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fendmeno partindo do lugar de quem da sentido ao mesmo, e neste
processo cria a propria significacdo de si e do fendmeno®2,

A intencionalidade da pesquisa ndo reside na producgdo de verdades, no maximo,
em produzir saberes que sdo verdades militantes e que ganham sentido para alguns coletivos,
mas nado para todo e qualquer coletivo. O sentido do conhecimento que se produz é para e do
pesquisador, que pode ou ndo fazer sentido para outros atores®®.

E, mais ou menos, Como 0 que aconteceu recentemente, quando uma amiga muito
militante do SUS, mas ndo dos direitos da pessoa com deficiéncia, me acompanhou na X
Conferéncia Municipal de Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Em dado momento, depois de
ja ter visto boa parte das reivindicagdes dos surdos, ela me olhou e disse, chorando: “eu estou
envergonhada por nunca ter me dado conta de que essas pessoas sdo esquecidas no SUS. 1sso
nao pode continuar”. Nao ¢ possivel dizer o que aconteceu para que, neste dia, neste evento,
uma militdncia com esta intencionalidade surgisse. Apenas é possivel constatar que algo lhe fez
sentido.

Para um agir implicado, o pesquisador ndo sé pode, como deve acionar suas
experiéncias, reconhecé-las como determinantes em seus processos de subjetivacdo e que,
inevitavelmente, se interconectam com aquilo que o inquieta e 0 motiva a investigar. Neste
processo, ndo podem existir pudores em se revelar; o Unico medo é justamente o de fazer o
oposto. Mostrar-se ndo é ser verdadeiro com o objeto de investigacdo, mas antes, ser verdadeiro
consigo mesmo, é se permitir ser.

E, para tanto, foi preciso evocar todas as lembrancas enquanto fonoaudidloga, de
terapeuta da escola de educacdo especial da instituicdo para pessoas com deficiéncia, dos
usuarios com deficiéncia atendidos por estagiarios da graduacdo e supervisionados por mim,
das vivéncias na gestdo e na militdncia e dos muitos outros encontros com pessoas com
deficiéncia.

Fui me aproximando do objeto de estudo e procurando construir um texto em que
vazassem 0s sentidos, dos muitos possiveis, tanto quanto podem ser os observadores,
permitindo que o conhecimento se materializasse em ato.

N&o tem, como ja dito, a pretensdo de que o conhecimento produzido se converta
em verdades, tampouco em respostas totalizantes ou conclusdes; ndo queremos
pretensiosamente condenar formas de pensar ou de agir, seja no ambito terapéutico da clinica,
seja no ambito da gestdo. Tampouco revelar um saber para o outro, neste caso, para 0s surdos.

Nas palavras de Foucault!’ <O intelectual ndo tem mais que desempenhar o papel daquele que
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da conselhos. Cabe aqueles que se batem e se debatem encontrar, eles mesmos, 0 projeto, as
taticas, os alvos de que necessitam. O que o intelectual pode fazer é fornecer os instrumentos
de analise (...)".

E ainda acrescenta, em dialogo com Deleuze.

Ora, 0 que os intelectuais descobriram recentemente é que as massas
ndo precisam deles para saber; elas sabem perfeitamente, claramente,
muito melhor do que eles, e elas o dizem muito bem. Mas existe um
sistema de poder que barra, proibe, invalida esse discurso e esse saber.
Poder que ndo se encontra somente nas instancias superiores da censura,
mas que penetra muito profundamente, muito sutilmente em toda a
trama da sociedade. Os proprios intelectuais fazem parte deste sistema
de poder, a ideia de que eles sdo agentes da “consciéncia” e do discurso
também faz parte desse sistema. O papel do intelectual ndo é mais o de
se colocar “um pouco na frente ou um pouco de lado” para dizer a muda
verdade de todos; é antes o de lutar contra as formas de poder
exatamente onde ele é, a0 mesmo tempo, o objeto e o0 instrumento: na
ordem do saber, da “verdade”, da “consciéncia”, do discurso*®™.

Ao escolher analisar a formulagdo de uma politica publica expressa no Plano Viver
sem Limite e na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, queremos pér foco na surdez e
na producdo do cuidado quando o usuério é um sujeito surdo, denunciando os focos de poder,
falando deles publicamente e, quem sabe assim, inverté-los. Para a analise que empreendemos,
priorizamos a dimensao micropolitica, embora aspectos macropoliticos tenham feito parte do

campo analitico.

O carater micropolitico da pesquisa

“Em suma, tudo é politico, mas toda politica é a0 mesmo tempo

macropolitica e micropolitica™%°.

Abordaremos as formulagcfes teoricas que levaram a afirmacdo anterior com a
intencdo de apresentar o carater micropolitico desta pesquisa, tentando percorrer a linha de
raciocinio dos autores, passando pelos conceitos de segmentaridade, molar e molecular.

Deleuze e Guattari'® afirmam que somos segmentarizados por todos os lados e
todas as direcOes. Nas sociedades com Estados ou os Estados Nacionais Modernos se
organizam segundo um modelo de segmentos, inclusive no proprio Estado que,

simultaneamente, atua sobre os segmentos e funciona sobre sua propria segmentaridade. Ha
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trés formas possiveis de segmentaridades: binaria, circular e linear, que podem ser do tipo dura
ou flexivel.

Os autores explicam que as segmentaridades binarias sdo aquelas que nos
estratificam em posicBes duais: homens-mulheres, adultos-criancas, I6gica na qual podemos
acrescentar também pessoas com deficiéncia-pessoa sem deficiéncia, surdo-ouvintes, etc. E
proprio das sociedades modernas fazer valer maquinas duais que funcionam enquanto tais,
regidas por escolhas binarizadas. Assim, de dois em dois, as sociedades promoveram uma
organizacao suficiente.

As segmentaridades circulares nos estratificam em circulos concéntricos cada vez
mais vastos, mas o centralizado ndo se op0e ao segmentarizado. Todos 0s centros ressoam,
como um ponto de cruzamento, tal qual o rosto do pai, do professor, do coronel e, por que néo,
da fonoaudidloga, do médico, que se redundam e se remetem a um centro de significancia, que
atravessa 0s outros diversos circulos passando por todos 0s segmentos.

As segmentaridades lineares se dao tal qual uma linha reta, em que cada uma das
partes segmentadas da linha corresponde a um segmento, que diz respeito a um episddio ou um
“processo”. Cada segmento se encontra real¢ado, retificado, homogeneizado no que o concerne,
mas também em relagdo aos outros. As segmentaridades lineares nos ajudam a pensar sobre a
estratificacdo da populagdo de pessoas com deficiéncia em auditiva, intelectual, fisica, visual,
autista, etc. Cada um destes segmentos possui sua unidade de medida que, nos exemplos
anteriores, correspondem ao acometimento, lesdo, distdrbio, desvio localizado no corpo e em
seu funcionamento, o que supostamente os tornaria um grupo homogéneo.

Quanto ao tipo de segmentaridades, se dura ou flexivel, Deleuze e Guattari®

comentam:

Podemos resumir as principais diferencas entre a segmentaridade dura
e a segmentaridade flexivel. Sob o modo duro, a segmentaridade binaria
vale por si mesma e depende de grandes maquinas de binarizacao direta,
enquanto que sob o outro modo as binaridades resultam de
“multiplicidades com n dimensdes”. Em segundo Ilugar, a
segmentaridade circular tende a devir concéntrica, isto €, ela faz
coincidir todas as habitagdes num so centro, o qual ndo para de se
deslocar, mas permanece invariante em seus deslocamentos, remetendo
a uma maquina de ressonancia. Enfim, a segmentaridade linear passa
por uma maquina de sobrecodificagdo que constitui 0 espacgo
homogéneo more geometrico e traca segmentos determinados em sua
substancia, sua forma e suas correlages!®%"8,



32

A estes tipos, dura ou flexivel, eles nomeiam por molar e molecular,
respectivamente, afirmando que para analisa-las ndo basta considerar que sdo opostas e
distintas. O molar representa os segmentos bem determinados, delimitados, fechados em si; ja
0 molecular é da ordem dos fluxos, das intensidades e dos devires. A distingdo que existe entre
eles ndo os colocam em posicOes isoladas, pelo contréario, sdo inseparaveis, embaralhados,

mesclam-se constantemente um com 0 outro.

Toda sociedade, mas também todo individuo, sdo, pois, atravessados
pelas duas segmentaridades ao mesmo tempo: uma molar e outra
molecular. Se elas se distinguem, é porque ndo tém 0os mesmos termos,
nem as mesmas correlagfes, nem a mesma natureza, nem o0 mesmo tipo
de multiplicidade. Mas, se sdo inseparaveis, é porque coexistem,
passam uma para a outra, segundo diferentes figuras como nos
primitivos ou em nos — mas sempre uma pressupondo a outra. Em suma,
tudo é politico, mas toda politica é a0 mesmo tempo macropolitica e
micropolitical®,

Na macropolitica, o que esta no foco da analise sdo os elementos bem determinados,
0 que parece contavel e previsto. Na micropolitica, por outro lado, 0 que entra em cena sdo
fluxos que escapam ao que esta instituido e determinado, as rachaduras e as rupturas®®.

Estariam os surdos também fugindo a constru¢do binaria na qual foram
segmentados, a saber, surdo e ouvinte? E da segmentaridade linear que os enquadra no
segmento pessoa com deficiéncia? Que linhas de fuga eles tém adotado?

Analisar o molar e o molecular ndo se trata apenas de considerar suas dimensdes.
Ambos operam coextensivamente a todo o corpo social. O que se altera é a maneira como a
analise se procede, a partir das multiplicidades e ndo enquanto fragmentacdo de uma

totalidade!?.

Como se uma linha de fuga, mesmo que comecando por um minusculo
riacho, sempre corresse entre 0S segmentos, escapando a sua
centralizacdo, furtando-se a sua totalizagdo. Os profundos movimentos
que agitam uma sociedade se apresentam assim, ainda que sejam
necessariamente “representados” como um afrontamento de segmentos
molares®1%3,

E nesta perspectiva que esta pesquisa assume seu carater micropolitico, sua
dimensdo molecular, por nos interessar dirigir o olhar para os espacos de fabricacdo de
territorios existenciais, onde 0s processos de subjetivacéo acontecem, a0 mesmo tempo em que

a dimens&o molar, macropolitica, também foi convocada para anélise.
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Pesquisa interferéncia

Segundo Gongalves'?, o uso do termo interferéncia foi primeiramente descrito, no
século XIX, pelo cientista inglés Thomas Young, que afirmou que a luz é um fenémeno
ondulatdrio e que, portando, produz interferéncia. Esta ocorre quando duas ou mais ondas
incidem em um mesmo ponto de maneira a se reforcar (formando uma onda maior) ou diminuir,
gerando uma onda menor ou sua aniquilacao.

Ja no século XX, o fisico alem&o Heisenberg criador da mecanica quantica, criou o
“principio da incerteza”, que contrariou a analise matematica e a mecanica cléssica, afirmando
que ndo se podia precisar simultaneamente a posicdo e 0 momento de uma particula. Para
sustentar sua argumentacdo, baseou-se na explicacdo de que para precisar a posicdo de um
elétron era necessario provocar uma interferéncia, incidindo sobre ele uma onda luminosa para
que pudesse ser visto. Ao fazé-lo, automaticamente a particula mudava de lugar, alterando sua
posicao, criando uma zona de incerteza que ndo possibilitava precisio nos resultados?.

Esse principio representou uma mudanca de paradigma, ndo apenas na fisica, mas
para a ciéncia classica em geral, que sustenta a ideia de que 0 sujeito que pesquisa pode
simplesmente observar, calcular e analisar sem provocar nenhuma interferéncia. Nesta linha,
os métodos aplicados podem ser replicados, desde que sejam mantidas as mesmas condigdes?..

A interferéncia também é usada por artistas contemporaneos que, em geral,
produzem modificagdes no ambiente por meio de objetos que provocam estranhamento. O
efeito € imediato aos olhos do espectador, cujo significado ndo é previamente definido pelo
artista e nem poderia sé-lo, pois a intencdo é que se produza o inusitado, valorizando o ponto
de vista do outro, abrindo multiplas possibilidades, estranhamentos, admiracéo, incémodos e
0s mais variados sentimentos e sensagdes, resultado do olhar tinico de quem observa*?,

A interferéncia do pesquisador que provoca uma “zona de incerteza” e as obras de
artistas contemporaneos, ambos trazendo a ideia do inusitado, do inesperado, nos foram Uteis
para esbocar o caminhar desta pesquisa, porque aqui também ndo se sabe para onde a producao
do conhecimento pode levar, a intengdo é tdo somente interferir nos focos de poder que estéo
estabelecidos.

Vale distinguir pesquisa interferéncia de pesquisa intervencdo. A primeira se
desloca da segunda, porém ndo abandona algumas das contribuigdes. Ambas apostam na
implicacdo do sujeito pesquisador e na inclusdo dos implicados com o objeto de investigacéo,

bem como norteiam suas escolhas por razdes éticas e politicas.
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Aguiar e Rocha?? e Passos e Barros® afirmam que toda pesquisa, por si sd, ja é
intervencdo, uma vez que ndo ha neutralidade no ato de pesquisar e o préprio processo de
conhecer uma dada realidade ja intervém sobre ela. O pesquisador assume a implicagdo com o
objeto estudado e, por conseguinte, se lanca em movimento de imersao no plano da experiéncia
que agencia sujeito e objeto, teoria e pratica. Razdo pela qual a pesquisa configura-se como um
dispositivo de intervencdo, assumindo uma dimensdo politica constitutiva a toda investigacao.

Acrescentam ainda Aguiar e Rocha®* que a pesquisa-intervencdo possui,
necessariamente, carater micropolitico, na medida em que ¢ “a¢do, construcao, transformagao
coletiva, analise das forcas socio-historicas e politicas que atuam nas situagdes”, visando

desnaturalizar o que ja foi dado por definido.

Mesmo que na pesquisa-intervencdo tenhamos uma pesquisa que possa
ser muitas vezes uma analise microssocioldgica e micropolitica, ainda
que tenhamos uma intervencdo no sentido da andlise institucional,
fugindo dos critérios de verdade, dos especialismos, dos cientificismos
etc., permanece a ideia de intervencéo institucional®°.

A pesquisa interferéncia se distingue da intervencdo na medida em que habita no
plano da experimentacdo, do inusitado, do inesperado, a partir da perspectiva de cada um dos
atores presentes no campo. Todas as narrativas e relatos, sejam do proprio investigador, sejam
de atores do campo de investigacdo, possuem a capacidade de ampliar o campo analitico.

Né&o temos, portanto, a pretensdo ou ilusdo de desnaturalizar praticas cristalizadas,
por exemplo, praticas terapéuticas adotadas com surdos, processos de trabalho de centros de
reabilitacdo, a propria formulacdo das politicas e os mecanismos de funcionamento da gestéo,
porque o que produzira a pesquisa enquanto interferéncia é da ordem do imprevisivel, ela € um

acontecimento.

Interferéncias como em ondas de radio, interferéncia fazendo ruido,
fazendo desandar o discurso institucional e pessoal, desconcertando a
aparente estabilidade dos regimes semidticos, das identidades, dos
territorios, produzindo pesquisa menor e ciéncia menor como aquela
desde Heisenberg?!,

Depois de Heisenberg e do principio da incerteza, ndo ha mais possibilidade de que
0 pesquisador ndo interfira no processo de pesquisar, porém ele pode fazer escolhas sobre essas
interferéncias a depender do que se quer observar, de que visibilidade se quer criar e da caixa

de ferramentas que lancarda mio para o seu fazer?. As interferéncias que o pesquisador
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pretender imprimir depende do que se quer tornar observavel, mas também da caixa de

ferramentas que levaré consigo em seu percurso.

Uma teoria € como uma caixa de ferramentas. Nada tem a ver com o
significante. E preciso que sirva, é preciso que funcione. E ndo para si
mesma. Se ndo ha pessoas para utiliza-las, a comecar pelo proprio
tedrico que deixa entdo de ser teorico, é que ela ndo vale nada ou que 0
momento ainda ndo chegou®®"*.

Para realizar esta empreitada, é necessaria uma caixa de ferramentas que contém
“conceitos” ¢ “esquemas explicativos” que subsidiem e ampliem nossa reflexao, nos permitindo
criar sentidos e significados, ressignificando a si mesmo no processo investigativo'®. Conceitos-
ferramentas que funcionem como intercessores capazes de provocar interferéncia no
pensamento, desestabilizando-o e possibilitando novas criacdes.

Para produzir cada um dos capitulos que se sucederdo acionamos diferentes
conceitos-ferramentas. Alguns, como a nogdo de segmentaridades binaria, circular e linear, ja
foram descritos anteriormente. Outros serdo brevemente apresentados no proximo item, apenas
para situar o leitor sobre porque optamos por uma analise genealdgica. Nos capitulos que se
seguem novos conceitos aparecerdo, bem como alguns ja apontados serdo retomados de forma
atualizada nas discussdes. Também fizeram parte de nossa caixa de ferramentas outros recursos,
como artigos cientificos e documentos, que nos permitiram varias possibilidades de apreensao

do objeto em analise.

A analise genealdgica

Apontamos ligeiramente na introducgéo deste trabalho que analisar as razdes pelas
quais uma parte da populacéo surda parece ndo ser considerada nas politicas publicas de salde,
envolveria nos debrucar nelas, tanto em sua elaboracdo, quanto em sua execucao, direcionando
nosso olhar para o poder; poder enquanto relacéo, e ndo como algo em si, mas como exercicio,
como acdo, como relacdo de forga que sempre ¢ acompanhado de resisténcia.

Foucault?® aponta que, em meio ao exercicio de poder, também estdo imbricados os

discursos de verdade, que dele emergem e, simultaneamente, o reforcam.

Temos antes que admitir que o poder produz saber (e ndo simplesmente
favorecendo-o porque o serve ou aplicando-o porque é Util); que poder
e saber estdo diretamente implicados; que ndo h& relacdo de poder sem
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constituicdo correlata de um campo de saber; nem saber que nao
suponha e ndo constitua a0 mesmo tempo relagcdes de poder. Essas
relagdes de “poder-saber” ndo devem entdo ser analisadas a partir de
um sujeito do conhecimento que seria ou ndo livre em relagcdo ao
sistema do poder; mas é preciso considerar ao contrario que o sujeito
que conhece, os objetos a conhecer e as modalidades de conhecimentos
sdo outros tantos efeitos dessas implicacfes fundamentais do poder-
saber e de suas transformacdes historicas. Resumindo, néo é a atividade
do sujeito de conhecimento que produziria um saber, Gtil ou arredio ao
poder, mas o poder-saber, 0s processos e as lutas que o atravessam e
gue o constituem, que determinam as formas e os campos possiveis do
conhecimento®3L,

Identificar as praticas discursivas que se apresentam como verdade é tarefa
relativamente simples, pois elas estdo na superficie, circulando livremente no corpo social,
subsidiando e reforcando o poder. Porém, por debaixo delas, ofuscados e reprimidos, também
ha saberes, que sdo 0s saberes proprios das resisténcias, inerentes a todo exercicio de poder.
Foucault propde uma espécie de insurreicdo desses saberes dominados, pois neles estdo
localizadas as clivagens dos confrontos, das lutas e dos combates. Os saberes dominados séo

apresentados por ele como sendo de dois tipos.

(...) contetdos historicos que foram sepultados, mascarados em
coeréncias funcionais ou em sistematizagdes formais. (...); e isto
simplesmente porque s6 os contetdos historicos podem permitir
encontrar a clivagem dos confrontos, das lutas que as organizacfes
funcionais ou sistematicas tém por objetivo mascarar. Portanto, 0s
saberes dominados sdo estes blocos de saber historico que estavam
presentes e mascarados no interior dos conjuntos funcionais e
sistematicos e que a critica pode fazer reaparecer, evidentemente
através do instrumento de erudicdo. Em segundo lugar por saber
dominado se deve entender outra coisa e, em certo sentido, uma coisa
inteiramente diferente: uma série de saberes que tinham sido
desqualificados como ndo competentes ou insuficientemente
elaborados: saberes ingénuos, hierarquicamente inferiores, saberes
abaixo do nivel requerido de conhecimento ou de cientificidade?17°.

Foucault inspira-se no conceito de genealogia de Nietzsche para desenvolver seus
estudos assentados em uma concepgao de historia que se da ndo por uma evolucéo linear, mas,
sim, pelo acontecimento de fatos resultantes da diferencga entre as forcas. Nesta perspectiva,
analisar a histdria ndo corresponderia a voltar-se para o passado e ir até sua origem, la onde
supostamente um conjunto de fatos se originou, transformando-se e sucedendo-se ao longo do

tempo.
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A anélise genealdgica consiste em mostrar de onde provém e do que emergem estas
relag0es de poder, bem como as resisténcias, percorrendo os fios que interconectam tais
acontecimentos no emaranhado dos fatos historicos?®. O foco recai sobre as forgas que s&o
agenciadas e que, na sua inter-relacdo, produzem acontecimentos que tentam se impor como
verdade universal.

Para identificar do que emergem estas relagdes de poder, Foucault, inspirado em
Nietzsche, propde localizar o ponto de surgimento de um acontecimento, ou seja, a sua condi¢éo
de emergéncia. Segundo Foucault?’?*, a “emergéncia é, portanto, a entrada em cena das forgas;
é sua interrupcao, o salto pelo qual elas passam dos bastidores para o teatro, cada uma com seu
vigor e sua prépria juventude”.

A genealogia é, portanto, “a tatica que, a partir da discursividade local assim
descrita, ativa os saberes libertos da sujeicdo que emergem desta discursividade”?%17L,

Para que os saberes sujeitados saiam da sombra em que o discurso verdadeiro os
colocou, para identificar a emergéncia das relacGes de forcas, o genealogista devera selecionar
documentos onde os acontecimentos se materializaram, demorando-se pacientemente em sua
leitura. “A genealogia é cinza; ela é meticulosa e pacientemente documentéaria. Ela trabalha
com pergaminhos embaralhados, riscados, varias vezes reescritos”?’'*>, Os detalhes, os fatos
ignorados, considerados como nao histéria e, portanto, negligenciados, rechacados, importam
a genealogia.

E sob a inspiracdo deste tipo de anélise desenvolvida por Foucault em seus trabalhos
que buscaremos analisar, nas politicas publicas para a pessoa com deficiéncia, aspectos que
dizem respeito a surdez. Todas as disputas discursivas e ndo-discursivas que giram em torno da
surdez, inevitavelmente, repercutem nas politicas publicas, que sdo produto de um ou Vvarios
governos, atravessados por inimeras forgas, por interesses eleitorais, de partidos, movimento
social, corporacOes, entre tantas outras. Nesta empreitada genealdgica, serdo buscados 0s
mecanismos, os resultados, as relagcdes, os diversos dispositivos de poder que se exercem na
sociedade.

Em resumo, propomos uma analise genealdgica do Plano Viver sem Limite e da
Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia por considerar, assim como Moebus e Merhy?,
que a genealogia nos permite problematizar o processo de construcao historica dos instrumentos
normativos, criando outras possiveis visibilidades, recuperando alguns apagamentos e

silenciamentos que as caracterizam.
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A pesquisa documental

Os documentos sdo verdadeiras ferramentas para a realizacdo de uma analise
genealdgica. Neles, os acontecimentos produzidos na histéria se materializam. Uma politica,
por exemplo, ganha concretude quando se materializa em um documento, cuja elaboracéo
nasceu de tensdes, dos jogos de disputas e se configuram como resultado das relagcdes de forcas
existentes em um dado momento na sociedade?.

Os documentos sdo produzidos conforme regras bem estabelecidas e os meios por
onde eles circulam também est&o sujeitos a intencionalidades: documentos sdo legitimados em
certos espacos ou renegados em outros; ecoam em certos espagos ou se tornam invisiveis em
outros®,

A presente pesquisa assume, portanto, a intencdo de analisar os acontecimentos que
emergem das relagcbes de poder, evidenciando as rupturas e a imprevisibilidade dos fatos,
tomados, muitas vezes, como aquilo que supostamente ndo possui historia®®. Tais
acontecimentos, circunscritos em tempo e lugar definidos, produzem efeitos que podem se
materializar, por exemplo, sob a forma de documentos que sdo, a0 mesmo tempo,
acontecimentos singulares e raros, porque nunca sio repetidos, no maximo, atualizados®.,

Rabinow e Rose®? apontam que a analise de documentos é uma ferramenta
importante, capaz de deslocar saberes e modos de pensar cristalizados para que, ao
desnaturaliza-los, sejam criados campos de possiveis.

Os documentos sdo armazenados em diversos tipos de instituicdes arquivisticas,
tais como bibliotecas, arquivos nacionais ou sitios eletronicos (arquivo virtual)®. Antes, no
entanto, de irmos em busca dos arquivos, fizemos um recorte provisorio, delimitando a esfera
documental pertinente ao estudo. Além do Decreto 7.612/2011' e da Portaria 793/2012%°, que
criaram, respectivamente, o Plano Viver sem Limite e a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, que sdo nosso ponto de partida, consideramos que seria pertinente inserir em nosso
corpus documental aqueles que estéo, direta ou indiretamente, relacionados a estas politicas,
tais como documentos normativos (portarias, leis, decretos), documentos informativos e/ou
avaliativos (cartilhas e relatérios de politicas publicas, documentos de comités e de ministérios)
e documentos provenientes da histéria oral de atores sociais imersos na construcdo das

politicas®.

© Os documentos selecionados para analise serdo apresentados posteriormente.
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Para ter acesso aos documentos, fizemos uma extensa busca em arquivos virtuais
de duas estruturas governamentais: a Secretaria Nacional de Promog&o dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia e o Ministério da Saude.

A Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
vinculada a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, tem o papel de atuar
na articulacdo e coordenacdo de politicas para as pessoas com deficiéncia de diferentes
setores®. Em sua origem, denominava-se Coordenadoria Nacional para Integraco da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE) e ja esteve ligada a varios 6rgdos. Mudou de nome apds o
golpe parlamentar que culminou com o impeachment da Presidenta Dilma Rousseff, bem como
perdeu o status de Ministério. No Governo Temer este 6rgdo passou a se chamar Secretaria
Especial dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, subordinada a Secretaria Especial de Direitos
Humanos do Ministério da Justica e Cidadania.

No Ministério da Salde, a Coordenacdo-Geral de Satde da Pessoa com Deficiéncia
(CGSPCD) é a responsavel pelas acbes da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com
Deficiéncia. Faz parte do Departamento de Ac¢des Programaticas Estratégicas (DAPES) da
Secretaria de Atencdo a Salde (SAS) do Ministério da Saude (MS) e estd em seu escopo:
planejar, avaliar e monitorar a execugdo de politicas publicas voltadas a populacdo com
deficiéncia, inclusive a auditiva; oferecer cooperac¢do técnica a estados, municipios e ao Distrito
Federal para auxiliar na organizacdo e implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, bem como realizar a avaliacdo, acompanhamento e monitoramento das acoes;
realizar analises técnicas de projetos apresentados por instituicdes que tenham por objeto
atividades voltadas para aquele publico, dentre outras atividades pertinentes a salde da
populacdo com deficiéncia, inclusive em articulagdo com outras areas ministeriais.

Além desta coordenacdo, hd outra — a Coordenacdo-Geral de Média e Alta
Complexidade (CGMAC) - que nesta pesquisa € importante ser considerada, porque assume a
responsabilidade pelas agdes referentes a cirurgia de implante coclear, um dos principais
procedimentos destinados a pessoa com deficiéncia auditiva no SUS.

A CGMAC estd subordinada ao Departamento de Atencdo Especializada e

Tematica (DAET), outro departamento da SAS. E responsavel pela elaboragdo de programas,

) Maiores informac@es sobre a Secretaria Especial dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a Secretaria Nacional
de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia encontram-se disponiveis, respectivamente, nos seguintes
sitios eletr6nicos: http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/
http://www.sdh.gov.br/assuntos/pessoa-com-deficiencia



http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/
http://www.sdh.gov.br/assuntos/pessoa-com-deficiencia
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normas, diretrizes e orientacfes voltadas ao cuidado de média e alta complexidade nos
estabelecimentos de satide do SUS onde agdes sob sua responsabilidade sdo executadas®.

Tanto a Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
quanto o Ministério da Saude séo estruturas que compdem 0 governo e que congregam um
conjunto de forgas, muitas vezes materializadas em documentos publicados por elas, tendo
alguns sido selecionados para compor o material de analise.

Para ter acesso aos documentos publicados e/ou disponibilizados na pagina
eletronica® da Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
bastou clicar em “legislacdo”. Ja nos do Ministério da Satde, percorreu-se 0 seguinte caminho
dentro da pagina eletrénica”: ‘cidaddo’ — ‘saiide pra vocé’ — ‘pessoa com deficiéncia’. Foi
desta maneira que a maior parte dos documentos sobre saude e deficiéncia foi localizada, a
exce¢do de um, que estava no espago voltado a ‘profissionais e gestores’.

Para selecionar os documentos dentro dos arquivos virtuais, efetuou-se a leitura dos
temas abordados em cada um, destacando aqueles que possuiam maior proximidade com o
objeto de estudo. Os documentos selecionados, portanto, podiam dizer respeito a uma:

e Politica publica de carater mais amplo, voltada a pessoa com deficiéncia

e Politica publica de salde voltada a pessoa com deficiéncia

¢ Politica publica ou acdo diretamente relacionada a surdez

¢ Politica publica de satde ou acdo diretamente relacionada a surdez

Nesta pesquisa, compdem o corpus documental aqueles que dizem respeito a
politicas pablicas de &mbito nacional, publicadas a partir de 1988, em virtude de ser o0 ano de
promulgacdo da Constituicdo Brasileira e de criacdo do SUS.

Cabe acrescentar que optamos por ndo incluir alguns documentos, a exemplo da Lei
Brasileira de Inclusdo®*, também chamada de Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, publicada
em 2015. O projeto de lei esteve em tramitacdo por quase 15 anos no Congresso Nacional e seu
texto sofreu inUmeras modificacdes e atualizacGes ao longo deste tempo. Este documento foi
descartado, ndo por ser um documento menos importante, mas porque inclui-lo exigiria uma
pesquisa exclusiva voltada para ele, dada a complexidade de fatos, jogos e relacdes de forcas

que precisariam ser minuciosamente identificados e analisados.

®) Maiores informaces sobre os Departamentos ligados a SAS encontram-se no sitio eletrénico do Ministério da
Saude disponivel em: http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/departamentos

® http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/legislacaoPara

(™ http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/profissional -e-gestor



http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/departamentos
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/legislacaoPara
http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/profissional-e-gestor
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Os documentos normativos selecionados para analise estdo dispostos nos quadros

a sequir.

Quadro 01: Leis e Decretos que dizem respeito as pessoas com deficiéncia

Documento

Data

Assunto/tema

Lei 7.853

24/10/1989

DispGe sobre 0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua
integracdo social, sobre a Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CORDE,
institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos
dessas pessoas, disciplina a atuacdo do Ministério Publico,
define crimes e da outras providéncias.

Decreto 914

06/09/1993

Institui a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia e da outras providéncias

Decreto 3.298

20/12/1999

Regulamenta a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde
sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, consolida as normas de protecédo e
da outras providéncias

Decreto 186

09/07/2008

Aprova o texto da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, assinados em
Nova lorque, em 30 de marcgo de 2007.

Decreto 6.949

25/08/2009

Promulga a Convencdo Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo,
assinados em Nova lorque, em 30 de margo de 2007.

Decreto 7.612

17/11/2011

Institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Plano Viver sem Limite

Quadro 02: Leis e Decretos sobre pessoa com deficiéncia relacionados a surdez

Documento Data Assunto/tema
Lei 10.436 24/05/2002 | Dispde sobre a Lingua Brasileira de Sinais — Libras
Regulamenta a Lei n° 10.436, de 24 de abril de 2002 que
Decreto 5.626 | 22/12/2005 | dispGe sobre a Lingua Brasileira de Sinais — Libras, e o art 18
da Lei n® 10.098, de 19 de dezembro de 2000.

Quadro 03: Portarias do Ministério da Saude que dizem respeito as pessoas com deficiéncia

Documento Data Assunto/tema
Portaria Aprova a Politica Nacional de Saltde da Pessoa Portadora de
MS/GM 1.060 22/12/2002 Deficiéncia
Portaria 24/04/2012 Institui a Rede de Cuidados a pessoa com Deficiéncia no
MS/SAS 793 ambito do Sistema Unico de Saude
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Quadro 04: Portarias do Ministério da Salude sobre Pessoa com Deficiéncia relacionadas a

surdez
Documento Data Assunto/tema

Portaria 20/10/1999 Aprova, na forma do anexo I, os critérios de indicacéo e

GM/MS 1.278 contraindicagdo de implante coclear

Portaria Politica Nacional de Atencao a Saide Auditiva

GM/Ms 2,073 | 28/09/2004

Portaria Norma regulamentadoras para a implantacdo e
07/10/2004 | funcionamento das Redes Estaduais de Atencdo a Salde

MS/SAS 587 Auditiva

Os documentos seguintes, ao contrario dos anteriores, tém carater informativo e/ou

avaliativo e ndo normativo. Foram publicagGes vinculadas ao Governo e com ampla divulgagao.

Informacdes mais detalhadas sobre eles podem ser acessadas no APENDICE 1, dispostos na

mesma ordem do quadro que se segue.

Quadro 05: Publicagdes governamentais de carater informativo e/ou avaliativo

Documento

Ano

Assunto/tema

Agenda Social - Direitos
de cidadania pessoas com
deficiéncia

2007

Teve por objetivo apresentar as prioridades definidas
para a Agenda Social da Pessoa com Deficiéncia
durante o Governo Lula.

A Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com
Deficiéncia Comentada

2008

Teve por objetivo subsidiar assessores e consultores
legislativos dos deputados e senadores, gestores e
técnicos, liderancas politicas, sindicais e sociais e cada
pessoa, com ou sem deficiéncia, no que se refere a
Convencéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

Histéria do Movimento
Politico das Pessoas com
Deficiéncia

2010

Livro que conta a histéria do movimento social de
pessoas com deficiéncia no Brasil, bem como as
politicas publicas e principais acdes realizadas pelo
Estado brasileiro.

Convencdo sobre  os
Direitos das Pessoas com
Deficiéncia

2012

Tem o objetivo de disseminar o contetdo da Convengéo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia para
todos os brasileiros, em cumprimento ao que rege a
prépria Convencao

Viver sem Limite - Plano
Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia

2013

Apresenta as metas e a¢des, divididas por eixo do plano
- acesso a educacao, inclusdo social, atencdo a saude e
acessibilidade -, com o intuito de disseminar a
informagdo e servir como ferramenta para a
implementacdo e fiscalizacdo da politica publica

Novos Comentarios a
Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com
Deficiéncia

2014

Analisa as medidas empreendidas pelo Estado rumo ao
cumprimento das prerrogativas da Convengdo dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ratificada pelo
Brasil em 2008
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Documento Ano | Assunto/tema

Relata o contexto historico que propiciou a elaboragdo
do plano; as acdes de cada um dos quatro eixos; e 0s
processos de gestdo e monitoramento do Viver sem
Limite.

Orienta as equipes multiprofissionais para o cuidado da
salde auditiva na infancia, com foco na Triagem
Auditiva Neonatal, nos diferentes pontos de atencgdo
constituintes da rede.

Orienta profissionais quanto a aspectos relacionados a
cirurgia de implante coclear e prétese auditiva ancorada
no 0sso, como avaliagbes clinicas e audioldgicas,
acompanhamentos e reabilitacdo fonoaudioldgica,
realizacdo de cirurgias e acompanhamentos pré e pds-
operatorio e critérios de indicacdes e contraindicacoes.
Documento complementar as portarias e serve para

Viver sem Limite - Plano
Nacional dos Direitos da | 2014
Pessoa com Deficiéncia

Diretrizes de Atencdo da
Triagem Auditiva | 2012
Neonatal

Diretrizes gerais para a
Atencdo Especializada as
Pessoas com Deficiéncia | 2014
Auditiva no  Sistema
Unico de Satde (SUS)

Instrutivo de reabilitacéo subsidiar gestores municipais e estaduais no que se

auditiva, fisica, intelectual refere a organizacao dos pontos de atencao, sobretudo

e visual CER e servicos | 2013 | os servigos de reabilitacdo quanto a estrutura fisica,

habilitados em uma Unica equipamentos, profissionais (categorias e quantitativo),

modalidade bem como premissas para 0 exercicio das praticas de
cuidado.

Vale ressaltar que nesta pesquisa trabalhamos com uma visdo ampliada de
documento, propria da histdria cultural, da corrente francesa da Escola dos Annales®. Nesta
perspectiva, a histéria ndo é vista como factual e positivista, limitada aos arquivos considerados
oficiais, motivo pelo qual outros tipos de documentos ganham destaque e importancia®®.

Por esta razdo, utilizaremos também a andlise de arquivos vivos, lancando mao do
recurso da historia oral que, segundo Rodrigues®’, é capaz de destacar a existéncia do sujeito
na histéria, uma existéncia que também se configura como um componente das lutas
contemporaneas relativas aos modos de subjetivacdo. Por meio dela, valorizamos a escuta de
grupos sociais normalmente esquecidos e desvalorizados®®, identificamos as resisténcias e
recuos, além de trazer para o cendrio o que ha de singular nos pequenos acontecimentos que
atravessam 0s sujeitos®.

Na perspectiva da historia cultural, o saber das pessoas ndo é considerado um saber

comum ou menos importante que os saberes eruditos, mas, ao contrario, constitui um saber

® A Escola dos Annales surge de um movimento formado por um grupo de historiadores, liderado por Bloch e
Febvre, que combatia um tipo de histdria preocupada com os fatos singulares, especialmente os de natureza
politica, diplomética e militar, visdo que predominava no século XIX e inicios do XX. Teciam fortes criticas a
uma histéria que utilizava como critério de cientificidade a verdade dos fatos, obtidos por meio da analise de
documentos considerados verdadeiros, o que lhes conferia valor cientifico. Febvre e Bloch também inovaram ao
propor o dialogo da historia com outras areas, tais como a antropologia, a psicologia, a linguistica, a geografia, a
economia e a sociologia®.
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particular, regional, local, cuja forca se faz presente justamente pela existéncia daquelas que
Ihes fazem oposigio®.

Com base nisso, foi entrevistado um conjunto de atores sociais e politicos, levando-
se em consideracdo o lugar institucional que ocupam, seu papel nas lutas e embates no campo
e sua pertenca a determinados grupos. Sdo atores que, muitas vezes, assumem mais de uma
posicao de sujeito, a depender do momento e do lugar em que se encontram. Trata-se de um
conjunto de atores composto por militantes, profissionais de salde, usuarios, membros de
organizagOes ndo governamentais e de institui¢des assistenciais, gestores federais do Ministério
da Saude (MS) e do Ministério da Justica e Cidadania (MJC), membros do Conselho Nacional
de Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), membros de movimentos sociais e
pesquisadores da area.

Os discursos, captados em gravacdo e posteriormente transcritos, tornaram-se
arquivos sonoros e escritos, produzidos pelo entrevistado e pela pesquisadora, 0 que permite
que sejam analisados historicamente®. S&o concebidos, nesta pesquisa, como dispositivos que
compdem um saber histdrico, pois configuram uma realidade concreta e provocam efeitos,

como

[...] lutas, processos de serviddo e dominacdo; jogo de palavras
composto de perigos e de relacdo de poder, producdo de saberes e
difusdo destes em espacos institucionais, captura das acdes em regime
de forca, domesticagdo da multiplicidade em arquivos de uma escrita
biografica e o estabelecimento de relacdes entre acontecimentos
dispares®.

Foram analisados documentos provenientes de 14 entrevistas. O quadro 6 apresenta

uma breve caracterizacdo dos entrevistados (posicdes de sujeito e lugares institucionais):

© Os lugares institucionais dizem respeito ao espaco de onde o discurso provém e as posigoes do sujeito se referem
ao lugar que ele ocupa em relacéo aos diversos dominios ou grupos de objetos. Podem ser inimeras as modalidades
enunciativas existentes, observavel nos diferentes status, nos diversos lugares institucionais, nas diversas posi¢es
de sujeito que pode ocupar ou receber quando exerce um discurso, inscritas na nédo linearidade do lugar de onde
se fala. O discurso ndo é a manifestacdo de um sujeito que pensa, que conhece, que diz; um sujeito fixo e constante.
E um conjunto de enunciados proferidos por sujeitos descontinuos em relagio a si mesmos®.
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Quadro 06: Relacdo dos entrevistados de acordo com a posi¢do de sujeito e o lugar

institucional

ENTREVISTADOS HISTORIA ORAL

Posicdo de sujeito

Lugar Institucional

Lideranca surda 1

Membro da Federacdo Nacional de Educacdo e Integracdo de
Surdos (Feneis) e do Conselho Nacional da Pessoa com
Deficiéncia (Conade). Surdo.

Lideranca surda 2

Membro da Federacdo Nacional de Educacdo e Integracao de
Surdos (Feneis) e do Conselho Nacional da Pessoa com
Deficiéncia (Conade). Surdo.

Lideranca  movimento
social — Entidade 1

Membro do Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia
(Conade), Presidente Estadual da Pestalozzi, membro da
Comissao Intersetorial de Saude da Pessoa com Deficiéncia
(CISPD) do Conselho Nacional de Saude (CNS/MS)

Membro do Conselho Municipal de Defesa dos Direitos da

Lideranca movimento NSO

erang Pessoa com Deficiéncia e integrante do Conselho Estadual para
social — pessoa com o - oo

. a Politica de Integracdo da Pessoa com Deficiéncia. Pessoa com
deficiéncia 1 o

deficiéncia

Lideranca  movimento . A

eranc Membro do Conselho Nacional da Pessoa com Deficiéncia
social — pessoa com

o (Conade)
deficiéncia 2

Gestor 1 Secretaria de
Direitos Humanos

Secretaria dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria
de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica. Pessoa com
deficiéncia visual.

Gestor 2 Secretaria de
Direitos Humanos

Coordenador-Geral do Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (Conade).

Gestor 1 Ministério da

Saude

Membro da Coordenacdo-Geral de Saude da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Salde

Gestor 2 Ministério da

Saude

Membro da Area Técnica de Salide da Pessoa com Deficiéncia
do Ministério da Saude

Consultor Ministério da

Saude

Membro da Coordenacao-Geral de Média e Alta Complexidade
do Ministério da Saude e, anteriormente, da Area Técnica de
Saude da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Saude

Coordenador 1 — CER

Coordenacdo de Centro Especializado de Reabilitacdo (CER)
da regido sudeste do pais

Coordenador 2 — CER

Coordenacdo de Centro Especializado de Reabilitacdo (CER)
da regido nordeste do pais

Representante de Centro
de Reabilitagdo 1

Membro do Comité de Assessoramento a Implementacdo da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia

Pesquisadora e consultora
de politicas educacionais
do MEC

Pesquisadora de Universidade Pablica

Como indica Certeau*?, apds a etapa de escolha das fontes documentais, foi iniciado
um trabalho de organizacao, leitura, releitura e selecéo de trechos relacionados ao objeto e aos

objetivos da pesquisa.
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A andlise ndo se deu em cada documento de forma isolada, pois cada um deles
estabelece relagdes de pertencimento social e orienta¢@es politicas, nunca se constituindo como
uma obra unitaria e totalizadora®.

Fomos identificando as informacdes que, por vezes, serdo apresentadas de forma
literal nos proximos capitulos, tal qual constam nos documentos, e assim “costurando” a analise
genealdgica, identificando no jogo das relagGes o que ganhou espaco na politica pablica, mas
também o que, porventura, ndo ganhou, aquilo que ocorreu nos bastidores do debate sobre
politicas sociais e deficiéncia, aquilo que, nas palavras de Foucault®, se configurou como

resisténcias e tentativas de dissociar relagfes de poder.

A ética da pesquisa

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual de Campinas (CAAE n° 5177185.2.0000.5404) e segue as determinagfes da
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Os participantes foram devidamente
informados e esclarecidos sobre 0s objetivos e procedimentos do estudo, verbalmente e através
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Apesar de néo ter sido recomendado pelo CEP - 0 que se esperaria que fosse uma
preocupacao e uma exigéncia do Comité -, os critérios de acessibilidade foram levados bastante
a sério como parte do compromisso ético da pesquisa. Quando se tratava de pessoas com
deficiéncia visual, além da explicacdo verbal, elas eram questionadas previamente se queriam
ter acesso ao TCLE em braile ou por e-mail, em formato .txt, para que o documento pudesse
ser lido por um software especifico de tecnologia assistiva, utilizado por pessoas cegas ou com
baixa visdo. Quando foram pessoas surdas, toda a conversa com elas foi mediada por intérprete
de Libras, desde o convite, a explicacdo sobre o TCLE e a entrevista propriamente dita. A
intérprete foi solicitada a escrever e a assinar no préprio TCLE que se comprometia com o sigilo
das informacdes por ela interpretadas.

Uma vez demonstrado interesse em participar da presente pesquisa, 0s sujeitos
assinaram duas cépias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, sendo uma para o
pesquisador e outra para o participante da pesquisa. A inclusdo foi voluntaria, mediante
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Uma pessoa contatada recusou-se a participar da pesquisa e outra ndo pdde
participar, ja que estava em outro estado e necessitava de um lugar com acesso a computador e

internet para fazer a entrevista em ambiente virtual. Infelizmente n&o foi possivel reunir todas
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as condicdes necessarias, como agenda da pesquisadora, do ator social que se queria entrevistar
e da intérprete, alem de encontrar um lugar com condi¢Bes adequadas, 0 que acabou
inviabilizando a entrevista.

Todos os entrevistados ndo somente foram informados, mas solicitaram que
tivessem um retorno da pesquisa quando da sua concluséo. Para as etapas de qualificacéo e
defesa priorizamos a acessibilidade comunicacional, ou seja, contando com a presenca de

intérprete de Libras viabilizado pela Central de Libras da propria universidade.
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CAPITLO 2
GENEALOGIA DO PLANO VIVER SEM LIMITE

Entramos no Plano Viver sem Limite, a primeira politica que colocaremos em
analise neste trabalho. N&o sabiamos, de inicio, 0 qudo longe precisariamos ir na historia para
compreender as relacGes de forgas que se arregimentaram ao longo do tempo e para apontar 0s
fatores que se constituiram como condi¢cdo de emergéncia para a criacdo deste plano.

Quando olhamos para o Decreto 7.612/2011' que instituiu o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia— Plano Viver sem Limite, vemos um conjunto de
informacdes pontuais (objetivo, diretrizes, eixos e setores responsaveis) que nada nos diz sobre
0 contexto que o produziu, sobre que relacdes de forcas existiam a ponto de ser criada, em 2011,
no primeiro mandato de Dilma Rousseff, uma politica considerada robusta e com pretenséo de
provocar mudangas reais rumo a garantia de direitos das pessoas com deficiéncia.

Uma das entrevistas deu algumas pistas sobre o que estaria por tras das sucintas

linhas de um Decreto.

Tudo vem em decorréncia do movimento social de pessoas com
deficiéncia, mas é importante dizer que, embora tudo isso estivesse
acontecendo ja ha algum tempo, o Governo Dilma foi importante, pois
€ um governo sensivel a esta agenda. Claro que vocé tem toda uma
conjuntura favoravel, no mundo, no Brasil, legislacbes, movimento
social, agenda de direitos humanos aquecida. Assim, criou-se ao longo
dos anos um contexto favoravel porque, o governo ndo sai fazendo
coisas se ndo ha um contexto favoravel, mas culminou também com um
governo especificamente muito sensivel a esta agenda. N&o estou
dizendo que é uma questdo de personalidade (da presidenta), mas € uma
questao de leitura de conjuntura e perceber: “isso esta se arrastrando ja
h4 muito tempo, temos que produzir coisas” E ai ela decide que esta
agenda seria uma das prioridades do seu governo e solicita a formulagéo
do Plano Viver sem Limite para Secretaria de Promoc¢do dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (da Secretaria de Direitos Humanos) que
convoca, junto com a Casa Civil, todos os ministérios, para o
planejamento e estabelecimento das metas e acdes (Gestor Ministério
da Saude 1).

Estavam, portanto, reunidas, naquele momento, nas esferas nacional e
internacional, condi¢des que culminaram com a adocdo de politicas voltadas para a populagéo
com deficiéncia no Brasil. Veremos no proximo item confrontos e disputas discursivas no
contexto internacional que colaboraram para discussdes internas no Brasil, influenciando a

elaboracdo do nosso arcabouco juridico, especialmente a ratificacdo da Convencéo sobre os
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Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Nos dois itens seguintes, abordaremos as lutas internas
protagonizadas pelo movimento social de pessoas com deficiéncia, entidades e governo e suas
repercussdes. No quarto e ultimo item deste capitulo, trataremos das etapas de formulacéo do

Plano Viver sem Limite.

Praticas de saber-poder sobre a pessoa com deficiéncia no contexto internacional

Durante o século XVIII, com o advento e avanco das sociedades capitalistas
industriais, surge a no¢do de normalidade e, com ela, uma séria de medidas de controle sobre
os corpos individuais e coletivos considerados fora dos padrdes. Gragas ao conhecimento
proporcionado pela estatistica, foram definidos limites de normalidade em que os individuos
deveriam se enquadrar. E neste contexto historico que nasce a deficiéncia como objeto da satde,
quando a ideia de um corpo com lesdo passou a significar um corpo em desacordo com
parametros pré-estabelecidos®*344,

Todo e qualquer corpo destoante, como o corpo com deficiéncia, fora dos
parametros de normalidade, ndo servia aos propdsitos capitalistas. Os saberes médicos
passaram a ser acionados e um conhecimento especifico sobre a deficiéncia foi se produzindo
para sustentar as necessidades daquela conjuntura. Comecou a entrar em circulagéo o discurso
médico sobre a deficiéncia, que logo ganhou status de verdade.

O resultado foi a medicalizacao e a institucionalizacéo das pessoas com deficiéncia,
assim como ocorreu com o enfermo e com o louco. Por ndo serem Uteis, seus corpos eram
encarcerados em instituicOes e extremamente vigiados, com pouco ou nenhum contato com o
ambiente externo®.

Este saber médico embasou préaticas de poder infringidas diretamente sobre os
corpos das pessoas com deficiéncia. O corpo, no século XVII, durante a época classica, passa
a ser objeto e alvo do poder, onde o poder disciplinar incide diretamente. Visto como maquina,
sobre ele sdo empreendidas técnicas que o manipulam, modelam, treinam, adestram e que visam
obter respostas obedientes, déceis e habeis. Um minucioso e constante controle é exercido sobre
0 corpo, por meio da interferéncia direta nos processos de atividade, verificavel no
esquadrinhamento maximo do tempo, do espaco e dos movimentos®“®,

Nos séculos X1X e XX, as instituicdes totais, que representavam o confinamento e
0 isolamento destas pessoas, se proliferaram e se fortaleceram em todas as sociedades
industriais, inclusive no Brasil, sendo as primeiras delas criadas no pais ainda na época do

Império — o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (1854), atualmente denominado Instituto
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Benjamin Constant, e o Imperial Instituto de Surdos Mudos de Ambos os Sexos? (1857), hoje
Instituto Nacional de Educacdo de Surdos. O carater normativo e repressivo das instituicdes,
cujas praticas se fundamentavam em um saber médico e reabilitador, permaneceu
inquestionavel durante séculos, pois se adequou perfeitamente as necessidades de disciplina e
controle que o capitalismo requer®®°,

Os métodos utilizados para o exercicio desta atividade coercitiva, que permitem o
controle detalhado das operac6es do corpo e que realizam sujeicdo constante de suas forcas,

provocando uma relacdo de docilidade-utilidade, é o que Foucault denominou por

“disciplinas”®4®.

Forma-se entdo uma politica das coer¢des que sdo um trabalho sobre o
corpo, uma manipulacéo calculada de seus elementos, de seus gestos,
de seu comportamento. O corpo humano entra huma maquinaria de
poder que o esquadrinha, o desarticula e o recompde. Uma “anatomia
politica”, que ¢ também igualmente uma “mecanica do poder”, estd
nascendo; ela define como se pode ter dominio sobre o corpo dos
outros, ndo simplesmente para que se faca o que se quer, mas que
operem como se quer, com as técnicas, segundo a rapidez e a eficicia
que se determina. A disciplina fabrica assim corpos submissos e
exercitados, corpos “déceis”. A disciplina aumenta as forg¢as do corpo
(em termos econdmicos de utilidade) e diminui essas mesmas forcas
(em termos politicos de obediéncia). Em uma palavra: ela dissocia o
poder do corpo; faz dele por um lado uma “aptidao”, uma “capacidade”
que ela procura aumentar; e inverte por outro lado a energia, a poténcia
que poderia resultar disso, e faz dela uma relacdo de sujeicéo estrita. Se
a exploracéo econémica separa a forga e o produto do trabalho, digamos
que a coercao disciplinar estabelece no corpo o elo coercitivo entre uma
aptiddo aumentada e uma dominag&o acentuada®**®,

Esta maneira de pensar a deficiéncia comecou a ser criticada mais enfaticamente no
Reino Unido, no inicio da década de 70. Anteriormente, outras tentativas de questionamento ja
haviam ocorrido, como se observa nas discussdes socioldgicas de dois estudiosos
estadounidenses, em pleno século XX: Parsons®®, um teorico da corrente funcionalista®?, e
Goffman®?, um interacionista simbélico®. O primeiro entendia que as pessoas com deficiéncia

deveriam tomar consciéncia de sua condicdo e, por conseguinte, procurar ajuda dos

(19 Desde sua criacdo, o INES teve varias denominagdes: Collégio Nacional para Surdos-Mudos de Ambos o0s
Sexos, Instituto Imperial para Surdos-Mudos de Ambos os Sexos, Imperial Instituto para Surdos-Mudos para
Ambos os Sexos, Imperial Instituto dos Surdos-Mudos de Ambos o0s Sexos, Instituto dos Surdos-Mudos, Instituto
Nacional dos Surdos-Mudos; até o nome atual, Instituto Nacional de Educagdo dos Surdos*’.

(1) Funcionalismo: concepgdo metodoldgica que realiza a interpretagdo dos fendmenos com base na fungdo que
eles exercem em um dado contexto e ndo como manifestacdes de uma esséncia®.

(2) Interacionismo simbdlico: concepgdo metodoldgica cuja énfase recai sobre os processos de interagdo social
caracterizada por uma orientagdo imediatamente reciproca; o exame desses processos é baseado em um conceito
especifico de interacdo com foco no carater simbdlico da acdo social®.
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profissionais especialistas, para que sua capacidade maxima fosse extraida por meio de préaticas
reabilitadoras. O segundo, por sua vez, ao observar que as sociedades estdo organizadas a partir
de ideais que pressupdem responsabilidade individual, competicdo e trabalho remunerado,
considera a deficiéncia um desvio social, que impede o individuo de cumprir o seu papel.
Utilizou o termo “estigma” associado a deficiéncia, para explicar os efeitos das interagdes
sociais entre o “normal” ¢ o0 “anormal”.

Embora ambos tenham provocado um leve deslocamento das discussdes sobre
deficiéncia para fora dos limites biomédicos, por levarem a discussdo para 0 terreno
socioldgico, eles permaneciam circunscrevendo a deficiéncia ao nivel do individuo, sem
considerar fatores sociais, econdmicos e politicos no cenério de causalidade. Seguiam
produzindo um individuo possuidor das responsabilidades que geravam em si mesmo a
condicdo da deficiéncia. Nesta ldgica, a salvacdo continuava nas médos dos profissionais
reabilitadores da saude que, se ndo obtinham sucesso em suas praticas, era devido as limitagdes
do individuo possuidor de deficiéncia®.

A despeito destes estudos, foi no Reino Unido que Paul Hunt, sociélogo e pessoa
com deficiéncia fisica em decorréncia de uma doenca neurodegenerativa, liderou a criacdo de
um movimento politico de pessoas com deficiéncia. Ele viveu boa parte de sua vida em
instituicOes residenciais e desenvolveu pesquisas sobre vida independente, educacao inclusiva
e beneficios sociais, através de contatos com os Estados Unidos e paises nérdicos. Em 1966 ele
publicou um livro chamado Estigma, que reunia uma colecdo de depoimentos de pessoas com
deficiéncias e suas experiéncias de exclusdo®*. Hunt escreveu, em 1972, uma carta ao jornal
inglés The Guardian convocando pessoas interessadas em formar um grupo destinado a discutir
as desvantagens vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia na sociedade e a compor um
coletivo destinado a criar novas propostas de politicas publicas.

Dos que leram a carta, dez pessoas entraram em contato, nimero suficiente para
criar, em 1976, a The Union of the Physically Impaired Against Segregation™) (UPIAS),
surgindo assim o que € considerado como a primeira organizagao politica sobre deficiéncia. O
movimento era composto por pessoas com deficiéncia e intelectuais ligados a sociologia,
muitos deles vivendo a experiéncia da deficiéncia no proprio corpo®®, dentre eles Paul Hunt,
Vic Finkelstein®®, Paul Abberley®’, Michael Oliver®® e Colin Barnes®. Este movimento seria o
que, mais tarde, foi considerado o embrifo dos Disability Studies¥), campo disciplinar de

pesquisas socioldgicas e politicas sobre deficiéncia.

(3 Liga dos Lesados Fisicos contra a Segregagdo (em traducao livre).
(4) Estudos sobre Deficiéncia (em traducao livre).
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A UPIAS almejava uma virada radical na forma como a deficiéncia era
compreendida na sociedade e isto significava atacar o discurso biomédico em seu status de

verdade.

Cada sociedade tem seu regime de verdade, sua “politica geral” de
verdade: isto é, os tipos de discurso que ela acolhe e faz funcionar como
verdadeiros; 0s mecanismos e as instancias que permitem distinguir os
enunciados verdadeiros dos falsos, a maneira como se sanciona uns e
outros; as tecnicas e os procedimentos que sdo valorizados para a
obtencdo da verdade; o estatuto daqueles que tém o encargo de dizer o
que funciona como verdadeiro®12,

As discussdes e debates produzidos no contexto da UPIAS configuravam-se nesse
momento como saberes sujeitados, mascarados e oprimidos por um saber médico sobre a
deficiéncia considerado como verdadeiro. “Os ‘saberes sujeitados’ s&o blocos de saberes
histéricos que estavam presentes e disfarcados no interior dos conjuntos funcionais e
sistematicos, e que a critica fez reaparecer pelos meios, é claro, da erudico”®*8, A UPIAS teve

papel fundamental para promover a insurrei¢céo desses saberes sujeitados.

ndo tanto contra os contetdos, os métodos e 0s conceitos de uma
ciéncia, mas de uma insurreicdo dos saberes antes de tudo contra os
efeitos de poder centralizadores que estdo ligados a instituicdo e ao
funcionamento de um discurso cientifico organizado no interior de uma
sociedade como a nossa®:1?,

Para tanto, ela redefiniu os termos “lesdo” e “deficiéncia” em bases socioldgicas,
retirando o debate do controle discursivamente biomédico. Reconhecia a presenca da leséo
como sendo parte do corpo do individuo, cujas praticas biomédicas poderiam ser extremamente
uteis. Porém, deficiéncia seria um conceito completamente desvinculado do anterior, encarado
como uma forma particular de opressao social, resultado da interacdo do corpo lesionado em
uma sociedade discriminatoria®. Para os membros da UPIAS, como uma estratégia politica,
era necessario mudar o discurso sobre a deficiéncia, tirando a lesdo da centralidade e
enxergando o corpo como objeto de opresséo social, sendo esta uma posigéo claramente adotada
pelo grupo.

Seus membros estavam sob forte influéncia do marco tedrico materialista historico,
0 que os fazia argumentar que a deficiéncia era consequéncia de um processo de exclusao social,
resultante do ordenamento politico e econdmico capitalista, que contava com um determinado

tipo de sujeito produtivo suposto a priori como ideal. Por esse motivo, suas primeiras
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reivindicagdes passavam pela necessidade de se criar uma nova divisdo social do trabalho, que
incorporasse a deficiéncia, tendo como principal argumento o fato de que a pessoa com
deficiéncia podia ser produtiva, desde que as barreiras sociais fossem removidas®.

Abberley®”®2, cuja deficiéncia fisica foi decorrente de poliomielite, afirmava que a
deficiéncia era um produto do capitalismo e dizia que ha quem se beneficie da visdo de
deficiéncia como consequéncia da leséo, geradora de seres improdutivos. Ele defendia que a
negligéncia social perante o individuo com leséo, doenca ou limitacéo fisica, fruto do modo de
vida capitalista, seria a raiz da desigualdade e das desvantagens vivenciadas pelas pessoas com
deficiéncia. Era necessario, portanto, contestar o carater inevitavel gerador de excluséo, a fim
de desnaturalizé-la.

Reunindo este conjunto de ideias e argumentos, Olive®®, um dos membros da
UPIAS, define o que € considerado como o novo paradigma de deficiéncia — o modelo social.
Repare-se que o modelo social pautado em um novo discurso sobre a deficiéncia, um contra-
discurso, configura-se como uma “inversdo estratégica de uma ‘mesma’ vontade de
verdade”#234,

Esta forma de compreensdo da deficiéncia reine um conjunto de maneiras de
compreendé-la, ndo como um problema individual e tragédia pessoal, mas sim como uma
questdo social. Tira do individuo a responsabilidade por se sentir oprimido e aponta que a raiz
do problema reside na incapacidade social em prever e incorporar a diversidade humana®">8%2,

O modelo social criado pela UPIAS fazia, portanto, contraponto ao modelo
meédico, ou seja, a ideia de deficiéncia como sinénimo de lesdo, a perda completa de 6rgaos ou
funcdes, identificadas a partir de avaliacBes de caracteristicas isoladas em comparacdo com
limites estabelecidos, sem qualquer ponderacdo das necessidades decorrentes das
caracteristicas sociais de cada sujeito®. Esta ideia produz um tipo de sujeito que precisa ser

corrigido por possuir um corpo patoldgico, sobre o qual o poder disciplinar incide diretamente.

O poder disciplinar esta no ambito da norma, que busca padronizar para
melhor controlar e exercer maior dominio sobre 0s corpos. A existéncia
da norma gera a possibilidade de medir os desvios, fixar as
especificidades e tornar Uteis as diferencas, para ajusta-las umas as
outras. O poder da norma se adequa perfeitamente a um sistema que se
pretende igualitario, “pois dentro de uma homogeneidade, que € aregra,
ele introduz, como um imperativo (til e resultado de uma medida, toda
a gradacdo das diferencas individuais”%182,
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A correcdo dos desvios e a imposicdo da norma seriam aplicadas pelo que
Canguilhem® denominou terapéutica - um conjunto de técnicas que visam a instauragdo ou
restauracdo do normal. A terapéutica mais tarde seria, no campo da deficiéncia, definida como
reabilitacdo.

No entanto, para os membros da UPIAS e outros estudiosos, as alternativas para
romper com o ciclo de segregacdo e opressdo ndo deveriam ser buscadas nos recursos
biomédicos, mas, especialmente, na acdo politica capaz de denunciar a ideologia que oprimia
os deficientes. Por esse motivo, a solucdo ndo estava centrada nas praticas terapéuticas, mas em
uma mudanca politica®. Era necessario ir muito além da medicalizacdo da lesdo, era preciso
exigir mudancgas muito mais profundas, que passavam por uma forte reformulacédo das politicas
publicas.

Enquanto no Reino Unido vivia-se essa efervescéncia tedrico-politica, na mesma
década de criagdo da UPIAS ganhava corpo a discussao pelos direitos humanos, iniciada pela
Organizacao das Nacbes Unidas (ONU) logo apés o fim da segunda Guerra Mundial. Esta
discussao caracterizou-se, em um primeiro momento, por defender a protecdo geral em defesa
da igualdade formal e da proibicao da discriminacao, estendendo-se na década de 70 para uma
preocupacéo voltada a grupos especificos - mulheres, criancas, populacdes afro-descendentes,
imigrantes, pessoas com deficiéncia, entre outras categorias vulneraveis que tinham seus
direitos violados, exigindo uma resposta especifica e diferenciada®.

Neste contexto, a Assembleia Geral da ONU de 16 de dezembro de 1976, com o
objetivo de conscientizar o mundo sobre os problemas vivenciados pelas pessoas com
deficiéncia, proclamou o ano de 1981 como Ano Internacional das Pessoas Deficientes®>®.

Para tanto, a ONU elaborou um documento norteador para as atividades deste ano
- 0 Plano de Acdo dos Estados Membros. Nele, a ideia era clara: pessoas com deficiéncia
deveriam ter o mesmo direito que todos os cidaddos, beneficiando-se dos servicos oferecidos
pelo Estado. Reconhecia-se que as pessoas com deficiéncia tinham problemas especificos, mas
que isto ndo fazia delas pessoas pertencentes a uma categoria especial, com necessidades
diferentes daquelas que possuem outros cidad&os®®.

O Ano Internacional das Pessoas Deficientes reuniu os elementos necessarios que
resultaram na criacdo da Disabled People Internacional (DPI), organizacdo mundial que
congregava entidades nacionais de representacdo das pessoas com deficiéncia.

Esta organizagcdo ganhou destaque em 1981, a ponto da Organiza¢do Mundial de

Saude (OMS) solicitar sua contribuicdo na elaboracdo da International Classification of
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Impairments, Disabilities and Handicap® (ICDIH), um documento feito a semelhanca da
Classificacdo Internacional de Doencgas (CID). Ainda que, originalmente, tenha sido uma
tentativa de mudar a énfase dos diagnosticos médicos na diregio das repercussdes sociais®’, a
ICDIH foi encarada como um forte retrocesso. O documento que seria utilizado para
padronizacdo de terminologias, com fins comparativos e de subsidios para elaboracdo de
politicas publicas, foi acusado de estar ainda ancorado no modelo médico, o que teria levado a
medicalizacdo da deficiéncia em diversos paises do mundo®. Apesar da difusdo do modelo
social da deficiéncia, ele permanecia sujeitado ao saber médico, oprimido e dominado por um
regime de verdade com ideias completamente opostas.

A DPI foi muito criticada e cobrada quanto a ado¢do do modelo social da
deficiéncia em seus documentos. Apos anos de muitas criticas, a ICDIH foi revisada e em
substituicdo foi publicada a Classificacéo Internacional de Funcionalidade (CIF)®%, em que se
apresentou a deficiéncia sob a perspectiva do corpo com lesdo em interacdo com a sociedade,
afastando-se da ideia individual.

A elaboracdo da CIF considerou a interacdo entre corpo e ambiente, adotando a
ideia do modelo biopsicossocial ja adotado pela OMS para conceituar saude, aplicando-o a
condicg&o da deficiéncia.

No entanto, sua operacionalizacdo ainda € um grande desafio, pois desde sua
criacdo os governos tém aceitado o modelo biopsicossocial, mas adiado mudangas estruturais,
que representariam um custo maior aos cofres publicos. Como lembra Barnes em entrevista a
Diniz®, “nas maos de politicos, dirigentes politicos e analistas, ¢ muito mais facil focar no
bioldgico que no social”, ou seja, o discurso médico sobre a deficiéncia permaneceu
sustentando e reforgando praticas de poder neste campo.

Por outro lado, hd de se considerar que ao modelo social britanico ja foram
realizadas inGmeras criticas, ndo apenas dos profissionais defensores da reabilitacdo,
interessados na manutencdo do status quo, mas de estudiosos que, sob influéncia das teorias
feministas e pds-modernas, tém afinidade pelas ideias do modelo social.

Shakespeare, que além de pesquisador é pessoa com deficiéncia, chegou a afirmar
que, muitas vezes, alguns estudiosos preocupavam-se mais em desconstruir a categoria
deficiéncia que em promover mudangas sociais®*.

Incomodados com a superficialidade com que se abordavam as questbes que

giravam em torno da organizacao social do trabalho, pois elas s6 levavam a adogéo de medidas

(%) Em portugués, Classificacdo Internacional de Lesdo, Deficiéncia e Handicap (traducéo livre).
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que impactariam o minimo possivel na acumulacdo do capital e com a ideia utdpica de total
independéncia da pessoa com deficiéncia, autores como Jenny Morris e Tom Shakespeare,
ambos, pessoas com deficiéncia, trataram de incluir outras questdes no debate, para além do
enfoque restrito s barreiras sociais®®.

Seus estudos também consideraram, além da relevancia da eliminacéo das barreiras
sociais e da luta pela independéncia, temas sobre o cuidado, a dor, a leséo, a dependéncia e a
interdependéncia, questbes que se configuram como realidade para muitas pessoas. O corpo
ganhou lugar de destaque, por reconhecer que € por meio dele que se reclama o direito de estar
no mundo. Neste contexto, visava desconstruir uma das formas mais brutais de opressao ja
instituidas — o desprezo pelo corpo com lesdo™.

O debate feminista, que se aproximou das discussdes acerca da deficiéncia, foi
responsavel por trazer questdes importantes para o cenario analitico. Incluiu o tema do corpo
sob outra vertente e ndo como o0s primeiros tedricos do modelo social, que propunham que o
mesmo fosse controlado e adaptado ao mundo capitalista. Preocuparam-se, ao contrario, em
incluir questdes como o cuidado e a necessidade de beneficios compensatdrios para aqueles que
ndo tinham condices para o trabalho®.

Shakespeare’® criticava a separacio que era feita ao falar de “lesdo” e “deficiéncia”.
Para ele, o problema vivenciado pelas pessoas com deficiéncia resultaria da combinacao dos
efeitos da lesdo com as restrigdes sociais, ou seja, um nédo existiria sem o outro. Afirmar que a
lesdo estd no &mbito bioldgico e a deficiéncia, no social, seria essencializar a lesdo. Destacou
que a leséo, por si s0, ja confere desvantagens intrinsecas, ou seja, mesmo sem a existéncia de
uma barreira social é possivel experimentar a desvantagem.

Para ele, as barreiras sociais também ndo estariam isoladas nem estanques;
dependeriam dos valores culturais, das expectativas e dos arranjos que compdem determinada
sociedade, que poderiam ser agravados por fatores como pobreza, raga e género’?.

Seguindo esta linha, Shakespeare™ defende que também devem ser objeto dos
Disability Studies questbes voltadas ao atendimento das necessidades de saude das pessoas com
deficiéncia: a eficacia das respostas médicas dadas a lesdo e o quanto o sistema de salde prioriza
e consegue atender as necessidades das pessoas com deficiéncia, inclusive na oferta de
estratégias de prevencdo, para evitar, ndo apenas o surgimento, mas também o agravo da les&o.
A primeira geragdo do movimento social ndo se ateve a estas questdes, justamente aonde o
poder-saber médico tem o seu mais sélido reinado.

O modelo social da segunda geragéo de tedricos, na qual Shakespeare e Morris se

incluem, trouxe a tona o debate de que fazer oposicao a ideia de deficiéncia como anormalidade
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ndo é o mesmo que desconsiderar a possibilidade que um corpo com les&o necessite de cuidados
médicos ou de reabilitagdo. Era necessario, portanto, concordar em um ponto com o modelo
medico: sobre os beneficios dos avangos biomédicos para o corpo com leséo.

Para alguns, as criticas feitas a primeira geracdo de tedricos do modelo social
significaram um enfraquecimento dos seus argumentos, dos seus saberes. Para outros, serviu
para aprimorar a forma como a deficiéncia pode ser explicada na sociedade.

Outra critica de Shakespeare® ¢ que apenas pessoas com deficiéncia fisica podiam
fazer parte da UPIAS e que havia claramente um medo de que o grupo fosse assumido por
pessoas nao-deficientes. Apesar de legitima a defesa de que o tema seja discutido sob a
perspectiva das prdprias pessoas com deficiéncia, a UPIAS acabou se fechando em um grupo
nada heterogéneo. Shakespeare reconhece, portanto, a heterogeneidade que ha no conjunto
pessoas com deficiéncia e que ndo foi considerada pela UPIAS, uma organizacdo que falava
por e para pessoas com deficiéncia, mas que, de fato, representava apenas um dos segmentos.
O conceito-ferramenta segmentaridade linear de Deleuze e Guattari'® nos ajuda e refletir sobre
esta estratificacdo. A estratificacdo por tipo de deficiéncia, como uma linha dura, induz a
homogeneizar as pessoas e suas necessidades, logica que s6 se rompe quando estas linhas se
convertem em linhas de fuga.

A despeito das discordancias entre os teoricos, fato € que foram tensionamentos,
confrontos travados e fundamentados por um saber ancorado no modelo social britanico, dentre
as varias aproximacdes tedricas que compreendem a deficiéncia a partir de uma perspectiva
social e ndo individualizada™®, que influenciou a Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo®.

O modelo social Britanico tem influenciado fortemente o pensamento internacional
sobre deficiéncia e a Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia € um exemplo

disso, como evidencia o trecho a seguir.

A contribuicdo da Convencdo é representada pelo modelo social de
direitos humanos que propde que o ambiente é o responsavel pela
situacdo de deficiéncia da pessoa, sendo que as barreiras arquiteténicas,
de comunicacdo e atitudinais existentes é que impedem a sua plena
incluséo social, razdo pela qual devem ser removidas. O novo modelo
social determina que a deficiéncia ndo estd na pessoa como um
problema a ser curado, e sim na sociedade, que pode, por meio das

(6) O modelo social britanico ndo é o tnico que compreende a deficiéncia a partir de uma perspectiva social e ndo
individualizada, também ha os Grupos minoritarios da América do Norte, as aproximagdes construtivistas sociais
e 0 modelo relacional Nérdico, entre outros®.
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barreiras que sdo0 impostas as pessoas, agravar uma determinada
limitacéo funcional 2%,

Este € o mais importante documento criado para a protecdo dos direitos das pessoas
com deficiéncia em ambito internacional. A ONU expressou 0 objetivo da Convencdo da
seguinte forma: “The purpose of the present Convention is to promote, protect and ensure the
full and equal enjoyment of all human rights and fundamental freedoms by all persons with
disabilities, and to promote respect for their inherent dignity 3.

A decisdo de se elaborar um tratado internacional contemplando as pessoas com
deficiéncia ocorreu apds mais de 40 anos de reiteradas denlincias de movimentos sociais de
pessoas com deficiéncia do mundo inteiro, formado, sobretudo, por ativistas e estudiosos, sobre
violagOes cotidianas de direitos humanos de pessoas com deficiéncia, nos mais variados
ambitos da vida social, evidenciando a necessidade de medidas de justica para 0 combate as
préticas produtoras de desigualdade’.

Para tanto, foi criado um Comité ad hoc formado por especialistas na area da
deficiéncia que, rapidamente, reconheceram suas limitacdes em realizar esta tarefa. A
necessidade de que, na composicdo do Comité, estivessem presentes pessoas que vivenciam a
experiéncia da deficiéncia em seus préprios corpos e que pudessem dizer o que elas julgavam
ser a causa da desigualdade que as afetava e impedia de viver em sociedade, fez-se
premente’* ™. Assim, pela primeira vez na historia, a ONU convocou a sociedade civil para
contribuir na elaboragdo de uma Convencéo.

Izabel Maior, brasileira que participou de reunides de construcdo da Convencao,

relatou:

A ONU abriu suas portas, pela primeira vez para a sociedade civil
organizada, na elaboracdo, em tempo recorde, da Convencao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2002 a 2006). A voz dos
destinatarios da convencdo foi ouvida a cada sessdo do Comité Ad Hoc
(sic). Esta voz influenciou as representacdes diplomaticas e 0s
especialistas dos 192 paises-membros da ONU. Houve discordancias
pontuais, sanadas em discussdes paralelas oficiais muito bem
conduzidas. (...) A ONU mudou antes e transformou-se ainda mais, com
0 éxito das negociacBes maduras, sensatas e progressistas da
Convengcéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia’®?L,

Apbs quase cinco anos de trabalho, o documento final, que hoje é o texto que

conhecemos da Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e seu Protocolo
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Facultativo, foi apresentado na 612 Assembleia Geral da ONU®"), em 13 de dezembro de 2006,
determinando que a abertura da Convengéo para assinatura dos Estados-Parte seria em 30 de
marco de 2007, na sede da ONU, em Nova lorque’®. Era a materializagdo de uma luta historica,
permeada por disputas discursivas e ndo discursivas que ganhava vida em um documento de
porte internacional e com potencial para fazer circular os discursos que vinculava para vérias
partes do mundo.

Além disso, a ONU ja sinalizava que a ideia ndo era apenas que o documento fosse
assinado, mas tambeém ratificado em carater prioritario, formalizando, desta forma, o
compromisso de tomar medidas cabiveis para a execucao dos preceitos da Convengdo em cada
um dos territérios dos Estados-Parte’,

A intencdo era criar um documento que vinculasse a obrigatoriedade de
implementacdo de politicas e acBes em seus territorios, para forca-los a rever e atualizar seus
dispositivos normativos, muitas vezes excludentes ou insuficientes para garantia das
necessidades, além de dar maior visibilidade a propria pauta da deficiéncia’®, de habito
renegada a segundo plano.

Atualmente, a Convencao possui 174 ratificacfes e 160 assinaturas e seu Protocolo
Facultativo, 92 ratificacdes e assinaturas®®, tendo entrado em vigéncia em 3 de maio de 2008,
ap6s ultrapassar o minimo de 20 ratificages exigidas’®. O Brasil ¢ um dos paises signatarios
deste documento, assumindo o compromisso de cumprir com os ditames da Convencao da ONU
em 1° de agosto de 2008, quando efetuou a sua ratificacao.

Era especificamente a isto que o trecho apresentado no inicio do capitulo se referia,
ou seja, ao fato do Brasil ter ratificado a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia assumindo assim compromissos perante a comunidade internacional. N&do foram
trazidos os processos histéricos que culminaram com a elaboracdo da Convencdo meramente a
titulo ilustrativo, mas sim porque as disputas discursivas e ndo discursivas também tiveram
ressonancias no pais. Veremos nos dois proximos itens como as questdes apresentadas
repercutiram aqui, embaralhando com questfes internas e culminando com a ratificagéo da

Convencao.

(7 Resolution adopted by the General Assembly on 13 December 2006 A/RES/61/106 (United Nations, 2007)
https://treaties.un.org/doc/source/docs/A RES 61 106-E.pdf

(8) Division for Social Policy and Development Disability of the United Nations. Disponivel em:
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities.html
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O movimento social da pessoa com deficiéncia: a insurreicdo de saberes sujeitados

A deficiéncia, no Brasil antes do periodo de redemocratizacdo, nos remete aos
trabalhos de instituicdes criadas ainda no Império e de algumas campanhas realizadas nas
décadas de 50 e 60, como a Campanha Nacional de Educacao do Surdo Brasileiro. Deficiéncia
esta concebida, como em diversas partes do mundo, a partir de um saber médico, cujas praticas
consistiam em isolar em institui¢cGes para tratar e reabilitar.

Na década de 70, surge 0 movimento social de pessoas com deficiéncia junto com
o0 de outros segmentos marginalizados, tais como 0 movimento de pessoas negras, de mulheres,
de trabalhadores, da populagdo LGBT, em um momento de abertura politica e de
redemocratizacdo, que sO foi possivel com o enfraguecimento do regime militar.
Protagonizaram a luta contra a suspensdo do Estado de direito e a consequente limitacdo de
direitos civis, politicos e sociais, apesar da censura e da falta de liberdade que afetava a
nacao’"’8,

E neste contexto que surge o denominado Movimento de Pessoas Deficientes
(MDPD), mais precisamente em 1979, quando um grupo variado de militantes inicia o debate
na perspectiva dos direitos humanos, reivindicando espacos de participacdo e cidadania,
rechacando o viés caritativo das instituicdes para pessoas com deficiéncia que existiam na
época’’.

A partir do movimento social, comecou-se a distinguir as instituicdes para das
instituicGes de, sendo a primeira organizada para prestar assisténcia, normalmente sob uma
Gtica assistencialista; ja a segunda, se caracterizava por ser composta e liderada por pessoas
com deficiéncia, em busca de exercer seu protagonismo na luta pela garantia de direitos.

Duas das principais instituicbes para pessoas com deficiéncia, vinculadas ao
Estado, eram os ja citados Instituto Benjamin Constant e o Instituto Nacional de Educacdo de
Surdos (INES), criados no século XIX, antes do pais se tornar uma reptblica. No curso da
historia, ja no seculo XX surgiram as Sociedades Pestalozzi, as Associagdes de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAES), a Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR) e a
Associacao de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD). Elas foram criadas como alternativa
a auséncia de acOes concretas do Estado, oferecendo assisténcia, sobretudo, nas areas de
educacdo e saude. Nas décadas de 60 e 70, algumas destas entidades que ja haviam se
multiplicado por vérias cidades brasileiras organizaram-se em federa¢Ges, como a Federacdo
Nacional das APAEs (1962) e a Federacdo Nacional das Sociedades Pestalozzi (1970),

reunindo forcas em prol da defesa dos seus interesses’. Elas falavam em nome das pessoas
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com deficiéncia, mas suas a¢cdes muitas vezes ndo estavam alinhadas com o que as pessoas com
deficiéncia, representadas pelo movimento social, de fato desejavam.

Ao longo dos anos, estas instituicdes se fortaleceram em meio ao vacuo deixado
pelo Estado, assumindo um papel que deveria ser dele. Na medida em que foram tendo cada
vez mais responsabilidades, reuniram argumentos suficientes para reivindicar subsidios
financeiros do poder publico que foram, pouco a pouco, sendo conquistados. O problema,
entretanto, € que, apesar de terem significado, durante anos, a Unica via de acesso,
especialmente a salde e educacdo, as instituicdes desenvolviam um tipo de trabalho que
reforgava o carater tutelar institucional e familiar, longe da perspectiva de direitos humanos e
de promogdo de autonomia. A critica que se faz é que, com a transferéncia de recursos, o Estado
brasileiro acabou endossando préaticas de educacdo, salde e assisténcia que reforcaram o
assistencialismo, uma vez que nao vieram acompanhadas de politicas pablicas que norteassem
a aplicagdo do dinheiro®. Cabral Filho e Ferreira’® ressaltam que o proprio Estado brasileiro
passou a endossar estas préaticas, na medida em que comecou a transferir recursos pablicos para
estas instituicdes, sem que as acbes estivessem alinhavadas em uma politica social voltada a
este grupo.

As pessoas com deficiéncia comecaram a se articular, algumas vindas de dentro das
instituicdes e outras de organizacOes criadas pelas proprias pessoas com deficiéncia. Estas
surgiram inicialmente com um papel estritamente local, visando o auxilio mdtuo entre as
pessoas, sem nenhum objetivo politico que fosse além da necessidade de obter recursos para
sua propria sobrevivéncia; no entanto, algumas delas comecaram a perceber que precisavam se
articular para reivindicar transformagdes na sociedade®®7®.

E foi no final da década de 70, que um grupo de pessoas, sobretudo de associa¢es
de pessoas com deficiéncia, encontrou contexto favoravel para passar a ser sujeito de suas lutas
e a adotar o lema internacionalmente conhecido: Nada sobre nos sem nds. Assim, elas
reivindicavam o direito de participar das decisdes que diziam respeito a elas mesmas’’.

Romeu Sassaki, membro do nascente MDPD, em entrevista transcrita no
documento Histdria do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil, explica

como ele surgiu®®.

O MDPD néo era uma organizagdo propriamente dita, era um espacgo
onde varias organizagOes atuavam em conjunto. Uma reunido do
MDPD significava 0 momento em que se reuniam membros do Ndcleo
de Integracdo de Deficientes (NID), da Associacdo de Integracdo de
Deficientes (AIDE), da Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes
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(FCD), da Associacdo de Assisténcia ao Deficiente Fisico (AADF), da
Sociedade dos Deficientes Visuais do Brasil (SODEVIBRA), da
Associacdo Brasileira de Deficientes Fisicos (ABRADEF), da
Associacdo de Deficientes Visuais e Amigos (ADEVA), do entéo
Movimento de Reintegracdo dos Hansenianos (Morhan), dentre outros
(Depoimento oral de Romeu Kazumi Sassaki a Monica Bara Maia e
Deivison Gongalves Amaral)®40,

A rotina de encontros e reuniées dos membros do movimento era intensa e servia
ndo apenas para discutir medidas praticas, mas, sobretudo, conceitos que pouco a pouco 0
caracterizavam e definiam seus objetivos. Existia, portanto, um saber proprio que rondava o

movimento, mas um saber sem valor, um saber menor, um saber sujeitado.

(...) por “saberes sujeitados”, acho que se deve entender outra coisa e,
em certo sentido, uma coisa totalmente diferente. Por ‘“saberes
sujeitados”, eu entendo igualmente toda uma série de saberes que
estavam desqualificados como saberes ndo conceituais, como saberes
insuficientemente  elaborados:  saberes  ingénuos,  saberes
hierarquicamente inferiores, saberes abaixo do nivel do conhecimento
ou da cientificidade requeridos. E foi pelo reaparecimento desses
saberes de baixo, desses saberes ndo qualificados, desses saberes
desqualificados mesmo, foi pelo reaparecimento desses saberes: o do
psiquiatrizado, o do doente, o do enfermeiro, o do médico, mas paralelo
e marginal em comparacgdo com o saber médico, o saber do delinquente,
etc. — esse saber que denominarei, se quiserem, o “saber das pessoas”
(e que n&do é de modo algum um saber comum, um bom senso, mas, ao
contrario, um saber particular, um saber local, regional, um saber
diferencial, incapaz de unanimidade e que deve sua forca apenas a
contundéncia que opBe a todos aqueles que o rodeiam) -, foi pelo
reaparecimento desses saberes locais das pessoas, desses saberes
desqualificados, que foi feita a critica®®.

Uma das questdes mais discutidas inicialmente foi qual grupo de pessoas 0 MDPD
iria representar, dada a diversidade de deficiéncias existente. Como 0 propoésito era que 0
movimento fosse Unico e que lutasse pelos direitos de todos os segmentos de pessoas com
deficiéncia, pensou-se em criar uma coalizacdo, que seria a entidade nacional de pessoas com
deficiéncia, responsavel pela articulagio do movimento nacionalmente®,

De fato, ela foi criada em 1980, no | Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, sendo denominada Coalizacdo Pro-federacdo Nacional de Entidades de Pessoas

Deficientes. Neste evento, foram tragadas as diretrizes do movimento, estabelecida uma pauta
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comum de reivindicacdes, definidas as estratégias para as aces de 198119 e as entidades que
comporiam a coalizagio™.

Neste mesmo ano, o Estado brasileiro havia sido cobrado pela ONU quanto aos
preparativos para 0 Ano Internacional das Pessoas Deficientes. O entdo presidente da
republica®?, pressionado, criou a Comissdo Nacional do Ano Internacional das Pessoas
Deficientes, porém sem a presenca de nenhuma pessoa com deficiéncia, medida que desagradou
0 Movimento. Por esta razdo, o | Encontro Nacional de Entidades ocorreu propositadamente
em Brasilia, para que as criticas e os pedidos de mudancas, sendo o primeiro deles a insercdo
de uma pessoa com deficiéncia na comissdo, chegassem até o governo federal. A exigéncia foi
acatada e uma pessoa com deficiéncia fisica foi incorporada a comissdo. Paralelamente, o
MDPD também preparava uma série de atos para o0 ano de 1981, visando a sensibilizacdo da
sociedade sobre o tema e reivindicando direitos®®.

Um dos eventos mais expressivos do Ano Internacional das Pessoas Deficientes foi
o Il Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes e o | Congresso Brasileiro de
Pessoa Deficientes, realizado em Recife. Nestes encontros, o debate foi sendo ampliado e
aprofundado, a0 mesmo tempo em que comecavam a aparecer as primeiras divergéncias,
justificadas pelas especificidades de cada deficiéncia, que disputavam o comando do
movimento e a agenda de reivindica¢Bes. Este viés identitario se acirrou ainda mais no ano
seguinte, quando ocorreu o I11 Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes em S&o
Bernardo do Campo, criando definitivamente uma dissensdo no movimento®.

O dissenso comeca como uma pequena fissura, que cresce ao ponto de cindir por
completo o movimento, transformando-se em linha de fuga dentro da segmentaridade linear®
pessoa com deficiéncia. Neste contexto, o0 segmento de pessoas com deficiéncia fisica ndo so
liderava 0 movimento, mas a agenda de reivindicacGes, o que gerava descontentamentos dos
outros segmentos que ndo se viam plenamente representados.

O maior protagonismo das pessoas com deficiéncia fisica se justifica, em parte, pela
visibilidade da deficiéncia, que aparece nitidamente impressa no corpo do individuo. Diante
dela, € automatico pensar que a superacdo das barreiras arquitetdnicas € uma necessidade, assim

como 0 acesso a reabilitacdo. O trecho a seguir evidencia isso.

Foi um movimento que pela primeira vez nao foi das familias e sim de
protagonismo das pessoas com deficiéncia, o que afasta 0 movimento

9 A Assembleia Geral da ONU de 1976 decidiu que 1981 seria 0 Ano Internacional das Pessoas Deficientes,
como ja discutido no item anterior, neste mesmo capitulo.
9 Jodo Figueiredo
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da deficiéncia intelectual, que se caracterizava pelas familias. Havia
também um movimento bem interessante das pessoas cegas, s6 que eles
vém da educacdo, e o de pessoas surdas, mais tangencialmente, porque
ndo existia o intérprete, ndo existia a Libras oficialmente. Entéo a forca,
talvez devido a grande excluséo devido as barreiras de natureza fisica,
era das pessoas com deficiéncia (fisica), entendidas como grandes
prejudicados na histdria, dentro dos centros de reabilitacdo (Lideranca
movimento social — pessoa com deficiéncia 1).

Antonio Campos de Abreu, importante lideranga surda da época, em entrevista
transcrita de Libras para o portugués no documento Histéria do Movimento Politico das
Pessoas com Deficiéncia no Brasil, exemplificou como estas disputas levaram a cisdo do

movimento.

O grupo de deficientes, cadeirantes, tem seus préprios objetivos; o
grupo de cegos, seus proprios objetivos; e o grupo de surdos, também.
Cada um tem seu objetivo diferente. Cada um tem sua individualidade,
sua responsabilidade individual. Se juntasse tudo, como? Como vai ter
diretor surdo, diretor cego, diretor ouvinte? (..) Tudo junto ndo dava
certo (Depoimento em Libras de Anténio Campos de Abreu a Paulo de
Tarso Linhares e Monica Bara Maia)®1%2,

Havia pautas comuns, mas, simultaneamente, questdes especificas, que
evidenciavam as assimetrias de forcas e, portanto, de poder. A unidade ndo é mais possivel. As
linhas da segmentaridade linear ganham contornos flexiveis e vazam, gerando uma linha de
fuga que significa a negacdo da coalizacdo e tem como efeito a organizacéo por deficiéncias
especificas.

A esta altura, o pais estava em pleno processo de elaboracdo da nova constituicéo e
o MDPD, que agora ja ndo estava unificado, mas sim composto por vérias federacdes e
associacOes, batalhava para que a Constituicdo Brasileira contemplasse suas exigéncias
(BRASIL, 2010a). Destacamos as principais ramificacdes que a cisdo do movimento originou:
0 Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan); a Organizagéo
Nacional das Entidades de Deficientes Fisicos (Onedef); a Federacdo Brasileira de Entidades
de e para Cegos (Febem); o Movimento de Vida Independente e a Federacdo Nacional de
Educacao e Integracdo dos Surdos (Feneis), sendo esta Gltima particularmente importante para

esta pesquisa®?.

@) Trataremos da Feneis no capitulo 5.
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A primeira versdo do texto constitucional, fruto do trabalho de uma comisséo
especifica®®, abordava a deficiéncia justamente da maneira que o movimento social rechagava.
Havia um capitulo especifico dedicado a elas que tratava das “tutelas especiais”, mantendo a
deficiéncia sob 0 manto paternalista e assistencial do Estado. O movimento, por outro lado, ndo
queria essa separagdo, mas sim que pessoas com deficiéncia tivessem os mesmos direitos que
as demais pessoas®.

Para implementar as mudancas que se desejava ao texto constitucional, foram
promovidos uma série de Encontros, em varias cidades, em parte devido a atuacdo do
responsavel pelo Programa Cultura e Portadores de Deficiéncia, do Ministério da Cultura. Ele
era membro do movimento social e estava alinhado as suas ideias. O ciclo de Encontros, bem
como o trabalho prévio de conselhos, forneceu importantes subsidios para a 3% Reunido de
Conselhos e Coordenadorias Estaduais e Municipais de Apoio a Pessoa com Deficiéncia, que
aprovou o texto base entregue a comissao responsavel pelos assuntos da pessoa com deficiéncia
para a Assembleia Nacional Constituinte®.

Romeu Sassaki, membro do MDPC, ainda em entrevista ao documento Historia do

Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil, contou como se sucedeu esta luta.

Tivemos uma participacdo grande na Constituinte. Nés, do movimento
(de pessoas deficientes), trabalhamos no ano de 1987 inteiro, em ambito
nacional. Acontece que o anteprojeto da Constituicdo, escrito pela
Camara Federal, ja estava pronto em 1986, sem termos sido
consultados. Se vocé comparar o anteprojeto de 1986 com a
Constituicdo que veio a ser aprovada em 1988, vai ver a grande
diferenca, o quanto nés conseguimos interferir. O anteprojeto era muito
fraco, com aquela visdo antiga, paternalista, sobre pessoas com
deficiéncia. Ali, realmente, nds crescemos. Tanto que constituimos uma
comissao e fizemos varias reunides para fechar nossas propostas para a
Constituicdo. (...) Messias Tavares de Souza foi nosso porta-voz no
Congresso Nacional, em Brasilia. (...). Fechdvamos cada artigo e o
entregdvamos ao Messias, que ia para Brasilia brigar com os deputados
federais e os senadores. (...). Foi, realmente, uma vitoria muito grande
(Depoimento oral de Romeu Kazumi Sassaki a Ménica Bara Maia e
Deivison Gongalves Amaral)®4%8,

A principal vitéria, orgulhosamente dita pelos que protagonizaram aquele
momento, deve-se ao fato da deficiéncia ter sido contemplada de forma transversal em diversos

capitulos constitucionais. Exemplo do resultado conquistado pode ser observado nos artigos 23

22 Subcomisséo de negros, populagio indigena, pessoas deficientes e minorias pertencente a Comissdo Tematica
da Ordem Social®®.
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e 24 da Carta Magna que afirmam, respectivamente, que o cuidado da saude e a assisténcia
publica, a protecdo e a garantia das pessoas com deficiéncia é competéncia comum da Unido,
dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, assim como a responsabilidade por legislar
sobre a protec&o e integragdo social desse grupo de pessoas®. N&o havia um capitulo especifico
para esta populacéo; a deficiéncia estava agora, como as pessoas com deficiéncia desejavam,
capilarizada em diversos artigos do texto constitucional.

No entanto, houve trechos ndo aprovados, o que gerou descontentamento do
movimento e uma nova articulacdo, novos confrontos e novas lutas. A parte ndo aprovada foi
reunida em Emenda Popular e submetida & votagdo. A Emenda reforcava a necessidade de
contemplar questdes que abordassem a igualdade de direitos, a ndo discriminagéo,
acessibilidade, trabalho, prevencéo de deficiéncias, reabilitacdo, acesso a informacao, educacgédo
béasica e profissionalizante e obteve mais de 30 mil votos, nimero superior ao minimo exigido
para ser acatado pela Assembleia Nacional Constituinte®®.

A nova Constituicdo também se caracterizava por possibilitar uma maior abertura
a participacao popular, por meio de conselhos e conferéncias. Por esse motivo, a década de 90
caracterizou-se pela criagdo de inimeros conselhos, com destaque aqui para o Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — o Conade®®. Apesar do movimento ja ter
uma pratica de organizagdo em conselhos, agora ele possuia muito mais forca politica.

O Conade, primeiro conselho deliberativo voltado ao segmento de pessoas com
deficiéncia em ambito nacional, foi criado em 1999, juntamente com o Decreto que
regulamentou a Politica Nacional de Integracio da Pessoa Portadora de Deficiéncia® 2,
Antes do Conade, existiu um Conselho Nacional, porém ele tinha apenas carater consultivo.
Novos arranjos regimentais possibilitaram a criacdo do Conade da forma como ele se configura
hoje, paritario, com representantes do poder publico e da sociedade civil, sendo esta Gltima
caracterizada por uma mescla de representantes de entidades assistenciais e liderancas do
movimento social vinculadas a associa¢6es ou federacoes.

Desde a redemocratizacdo, 0 movimento das pessoas com deficiéncia no Brasil
mesmo quando na linha de frente, esteve sempre articulado a agenda governamental, apoiando-
a ou intervindo nela. Foi o Conade o responsavel por organizar e articular as quatro
Conferéncias Nacionais sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia ja realizadas, que
contribuiram para a elaboracdo de planos, programas e acdes. Um exemplo é o fato das

principais decisdes da Il Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com deficiéncia, ocorrida

23) Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia, posteriormente denominado Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.
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em 2008, terem sido incorporadas integralmente ao 3° Programa Nacional dos Direitos
Humanos (PNDH — 3), Decreto 7.037/20097°.

Pode-se dizer que a principal maneira pela qual o Movimento de Pessoas com
Deficiéncia se organiza hoje é por meio dos mais de 589 Conselhos Municipais de Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, 27 Conselhos Estaduais e do Distrito Federal, além do proprio
Conade®?.

Os Conselhos e as Conferéncias tém sido importantes espacos de didlogo e de
mobilizacdo para intervir e pressionar o poder publico, criar e aprimorar a legislacéo, bem como
para elaborar estratégias que assegurem o cumprimento dos direitos assegurados nos diversos
documentos normativos produzidos desde a Constituicdo de 1988. Veremos no préximo item
as repercussdes da atuacdo do movimento social na construcdo de um arcabouco juridico
nacional considerado como um dos mais avancados do mundo, no qual esta incluida a

Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

O Estado Brasileiro e agenda da pessoa com deficiéncia

Situamos em 1985 um marco que desencadeou discussdes sobre a deficiéncia
dentro da estrutura governamental, sob pressdo de entidades. O debate girava em torno da
educacdo de criancas com deficiéncia, sendo criado, inclusive, o Comité Nacional para
Educacao Especial, com o objetivo de tracar uma politica de acdo conjunta para aprimorar a
educacdo no pais. Este Comité, formado por diversos Ministérios, instituices e associacoes,
esbarrou em uma grande dificuldade: a auséncia de um érgdo governamental articulador das
acles ministeriais, ainda que pontuais aquela época. Além disso, ndo existiam estatisticas
populacionais e outros dados relevantes para subsidiar a analise e elaboragio das acdes®.

O trabalho do Comité gerou um documento que, dentre outras conclusdes, sugeriu
a criacdo de um 6rgéo especifico capaz de articular e criar politicas publicas, proposicao esta
acatada pelo presidente e que deu origem, em 1986, a Coordenadoria Nacional para Integracédo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE). Este 6rgéo trabalhou, de inicio, no refinamento
de suas proprias atribuicdes e na construcdo da base legal que garantiria juridicamente 0s

direitos das pessoas com deficiéncia no pais®.

@4 A informagdo sobre o nimero de Conselhos Municipais e Estaduais de Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
bem como sua distribui¢do em todo o territdrio nacional, esta disponivel na pagina eletrénica da Secretaria Especial
de Direitos da Pessoa com Deficiéncia:

http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/conade/conselhos-no-brasil
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Apesar de estar sendo gestada uma lei que visava a legitimacdo das pessoas com
deficiéncia como sujeito de direitos, decidiu-se estrategicamente aguardar a nova Constituicdo
Brasileira, para ndo correr o risco de existir alguma divergéncia que a inutilizasse. Ndo por
acaso, a primeira lei voltada as pessoas com deficiéncia apos a Constituicéo, a Lei n° 7.853%!,
foi publicada rapidamente, em 1989. Ela disp0s sobre a integragéo social das pessoas com
deficiéncia e as competéncias da CORDE, definindo as responsabilidades do poder publico para
garantia dos direitos basicos, no que concerne a educacéo, saude, trabalho, lazer, previdéncia
social, amparo a infancia e a maternidade. No que se refere a saude, previa-se 0
desenvolvimento de agdes de prevencdo das deficiéncias; desenvolvimento de programas
especiais de prevencdo de acidentes do trabalho e de transito; acesso aos servicos de saude;
adequado tratamento e criacdo de uma rede de servicos especializados em reabilitacdo e
habilitacio®®.

Alguns anos depois, a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia - Decreto 914/93%, foi elaborada para regulamentar a Lei 7.853/89%!. Esta
politica visava promover o pleno exercicio dos direitos individuais e sociais, dentre eles o
direito a satde. No final da década de 90, em substituicdo aquele decreto, foi lancado o Decreto
3.298/99%2, que acrescentou novos elementos a serem considerados na politica supracitada.
Dentre as mudancas, destaca-se o que foi acrescentado ao decreto anterior: detecgdo precoce
das doencas potencialmente incapacitantes; papel estratégico das equipes de salde da familia;
criacdo de uma rede de servicos regionalizados, descentralizados e hierarquizados em
crescentes niveis de complexidade, voltada ao atendimento a salde e reabilitacdo da pessoa
com deficiéncia, articulada com os servicos sociais, educacionais e com o trabalho.

Tendo em conta estes trés instrumentos normativos, as pessoas com deficiéncia
podiam, em tese, exigir o cumprimento de seus direitos. Cabe ressaltar que, embora nédo
tenhamos tracados em detalhes as relacdes de forcas que culminaram para a elaboracéo de cada
um desses instrumentos normativos, identificamos que eles tém uma caracteristica em comum:
estdo pautados pela mesma discursividade constante no modelo médico de compreensdo da
deficiéncia. Pessoa portadora de deficiéncia era o termo utilizado e, com ele, a ideia de que o
individuo carrega consigo uma anormalidade, uma alteracdo geradora de incapacidade. Mudar
esta situacao que, para este regime de verdade, € 0 que gera as desvantagens experimentadas
pelos individuos, € mudar os corpos, € intervir neles por meio do poder disciplinar da
reabilitacdo. O poder disciplinar invadiu o aparelho judiciario atuando sobre os corpos dos que

sdo punidos, assim como sobre todo e qualquer corpo que é vigiado, treinado e corrigido, como
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sd0 os corpos dos loucos, das criancas, dos escolares® e, por que ndo dizer, o das pessoas com
deficiéncia.

A sociedade ndo é convocada a mudancgas; o que se almeja é que os individuos se
incorporem a ela, o que promoveria a integracao social. O idedrio da integracéo social parte do
principio de que a pessoa com deficiéncia deve se adequar, em geral por meio da reabilitacéo,
para assim se integrar na sociedade. Esta visdo pde foco no individuo e desresponsabiliza a
sociedade pelas barreiras que ela mesma cria e que geram desvantagens na vida da pessoa com
deficiéncia. Anos depois, mais coerente com o modelo social da deficiéncia, o termo integracao
social serd substituido, no debate internacional e nacional, por incluso.

Este movimento em prol da inclusdo iniciou-se nos anos 80 e suas propostas
consistiam na promoc¢do de mudancas na sociedade que permitissem acolher as pessoas com
deficiéncia, oferecendo-lhes condic¢des e oportunidades para o exercicio pleno de direitos como
qualquer cidadao®,

Os termos usados para se referir e conceituar a pessoa com deficiéncia, tal como
consta na Lei e nos dois Decretos, sdo apresentados na Figura 01 em formato de linha do tempo
(1989-1999).

Lei n° 7.853/89 - Dispde sobre o
apoio as pessoas portadoras de
deficiéncia e sua integragdo social

Decreto n° 914/93 - Regulamenta a Lei
n° 7.853/89 e institui a Politica Nacional
para a Integragdo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia

Decreto n° 3.298/99 - Regulamenta a Lei n° 7.853/89 e dispoe
sobre a Politica Nacional para a Integragio da Pessoa
Portadora de Deficiéncia

1993

1989 1999

Pessoaportadora de deficiéncia:
aquela que apresenta, em carater

Pessoaportadora de deficiéncia:
Deficiéncia fisica - alteragdo completa ou parcial de um ou mais

Pessoa portadora de deficiéncia:
nio ha definigio

permanente, perdas ou anormalidades de
sua estrutura ou fungdo psicolégica,
fisiolégica ou anatémica, que gerem
incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrdo considerado
normal para o ser humano

segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da
fungio fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia,
monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tefraparesia, friplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputagio ou auséncia de
membro, paralisia cerebral, membros com deformidade congénita ou
adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de fungbes.

Deficiéncia auditiva - perda parcial ou total das possibilidades
auditivas sonoras, variando de graus e niveis, sendo eles: de 25 a 40
decibéis — surdez leve; de 41 a 55 db — surdez moderada; de 56 a 70
db — surdez acentuada; de 71 a 90 db — surdez severa; acima de 91 db
— surdez profunda; e anacusia.

Deficiéncia visual - acuidade visual igual ou menor que 20/200 no
melhor olho, ap6s a melhor corregdo, ou campo visual inferior a 20°
(tabela de Snellen), ou ocorréncia simultdnea de ambas as situagdes
Deficiéncia mental - funcionamento intelectual significativamente
inferior a2 média, com manifestagio antes dos dezoito anos e
limitagdes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas
Deficiéncia miltipla - associagéo de duas ou mais deficiéncias

Figura 01: Termos usados para se referir e conceituar a pessoa com deficiéncia em Lei e Decretos do periodo
1989 -1999.

Notamos que, apesar do modelo social da deficiéncia ja estar em plena discusséo
em parte do mundo, ele ainda ndo havia penetrado no Brasil a ponto de aparecer nas primeiras

normativas brasileiras. Todas as defini¢ces de pessoa portadora de deficiéncia apresentadas na
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figura 01 referem-se a um acometimento, um agravo, uma leséo, um sintoma, um diagnostico,
uma perda, uma falta, a um fora dos padrdes de normalidade.

Na década seguinte, um vasto arcabouco juridico foi publicado, referindo-se tanto
a questbes que englobam o conjunto das pessoas com deficiéncia, quanto a segmentos
especificos. Merecem destaque, nesta pesquisa, as Leis 10.048/20008° e 10.098/2000% e o
Decreto 5.296/2004%, que tratam da acessibilidade, inclusive a comunicacional; e a Lei
10.436/2002%, que reconhece a Lingua Brasileira de Sinais (Libras) como meio legal de
comunicagéo e expressdo dos surdos, regulamentada pelo Decreto 5.626/2005%.

A despeito do avango do pais em termos juridicos, ele ndo vinha acompanhado de
mudangas praticas para a vida das pessoas com deficiéncia. O movimento de pessoas com
deficiéncia ansiava por a¢fes concretas, que fizessem parte da agenda do governo e entrassem
no planejamento, inclusive or¢camentario.

Em 2007, em meio a uma série de medidas consideradas investimentos em politicas
sociais, foi elaborada a Agenda Social, um programa do segundo mandato do Governo Lula®®,
como afirmou Pasche® no documento Dialogo (Bio)politico: sobre alguns desafios da
construcdo da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia do SUS. Segundo ele, a “agenda
da pessoa com deficiéncia vinha sendo colocada ja a partir do segundo mandato do governo do
entdo Presidente Lula. Ali comecgava a construcdo de uma agenda social da pessoa com
deficiéncia®14,

No tocante a deficiéncia, a Agenda Social continha um conjunto de ac@es integradas
de varios Ministérios, em parceria com a sociedade civil e com o setor privado, para viabilizar
0 acesso das pessoas com deficiéncia a servigos publicos e a outros recursos necessarios para
promover a inclusio®.

Alguns consideram a Agenda Social o embrido do Plano Viver sem Limite, pois

muitas de suas metas e acfes foram repetidas integralmente no Plano.

As proprias agdes do Plano Viver sem Limite, elas comegaram com a
Agenda Social de inclusdo da pessoa com deficiéncia em 2007 e que ja
tinha toda essa questdo de capacitacdo, ortesista e protesista, de
melhoria da qualidade da concesséo dos equipamentos, entdo isso tudo
comegou com a Agenda Social (Lideranga Movimento Social — Pessoa
com Deficiéncia 1).

25 O Governo Lula teve como principais caracteristicas as politicas de redistribuicéo de renda e de inclusio social,
muito embora tenha mantido as linhas gerais da politica econdmica de seu antecessor, Fernando Henrique Cardoso,
privilegiando o setor bancario-financeiro®.
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O presidente Lula também chamou a (coordenadora da CORDE) e mais
uns cinco Ministérios e pediu que se fizesse uma agenda pra pessoa com
deficiéncia, mas era algo bem simples. A meta da educacao era sala de
recursos multifuncionais, que estdo, inclusive, no Viver sem Limite. A
meta da satde eram dez oficinas de oOrtese e protese. Entdo o Ministério
da Salde tinha uma meta, o MEC outra, Trabalho e Emprego, MDS,
que era 0 BPC na Escola (Gestor 1 Secretaria de Direitos Humanos).

A Agenda Social ndo teve o éxito que se esperava e a justificativa se deve ao fato
de n&o ter se configurado, na pratica, como uma prioridade de governo, diferentemente do que

se considera que ocorreu com o Viver sem Limite.

(...) a principal critica que eu fiz a Agenda Social nos ministérios foi
exatamente a falta de compromisso de manutencdo das agbes como
prioridade das pastas. Entdo, isso foi uma correcdo (do governo Dilma)
que eu considero talvez a mais importante (para o Viver sem Limite)
(Lideranca Movimento Social — Pessoa com Deficiéncia 1).

No mesmo ano da Agenda Social, o governo brasileiro assinou a Convencgao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia perante a comunidade internacional. No entanto, para
ratifica-la, era necessaria tramitacdo interna para incorporé-la a legislacdo, o que poderia se dar
de duas maneiras: por projeto de lei federal ou por emenda constitucional®®. Qualquer uma das
duas necessitava de votacao das duas Casas do Congresso Nacional - Camara dos Deputados e
Senado -, com o diferencial de que a aprovacdo pelo Senado asseguraria maior status ao texto
da Convencao, ou melhor, seria um dispositivo de poder mais potente.

A Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CORDE) com o apoio do Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade)
propbs a Presidéncia da Republica, que o caminho tomado fosse o da emenda constitucional,
pois assim qualquer outro documento normativo sobre deficiéncia estaria subordinado a
Convencdo. Se fosse uma lei, a Convengéo estaria juridicamente no mesmo nivel de qualquer
outra lei federal, ndo sendo possivel fazer sobrepor os ditames da Convencéo.

O tramite iniciou-se com o envio da mensagem presidencial 711/07, do presidente
Lula, que comunicava o envio do texto da Convencdo a analise do Congresso Nacional para

transforma-la em emenda constitucional. Sobre este processo, afirmou a Coordenadora Geral

26) Conforme a Emenda Constitucional n° 45, os tratados e convengdes internacionais sobre direitos humanos que
forem aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos dos respectivos
membros, serdo equivalentes as emendas constitucionais®.
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da CORDE, no documento A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
Comentada®.

Foi assim na convic¢do que impulsionou o presidente Lula a enviar a
mensagem ao Congresso Nacional, na qual submete aquelas Casas
(Cémara dos Deputados e Senado) a analise do tratado com
equivaléncia a emenda constitucional, tornando a Convencdo perene.
Estd sendo assim, em estreita parceria, o impulso que o movimento
social oferece e cobra dos parlamentares responsaveis pela ratificacao.
Este processo precisa ser apressado, feito logo, sem mais nenhum atraso
cabivel’®22,

A partir de entdo, a CORDE, juntamente com o movimento social através do
Conade, passou a encabecar um longo processo politico de convencimento dos parlamentares
gue votariam na Camara dos Deputados e no Senado. O trecho a seguir evidencia o espirito de
luta que compunha o cenério: “Nada menos que a equivaléncia a emenda constitucional nos
interessa, aqui unidos Governo Federal, com a Mensagem Presidencial n® 711, de 26 de
setembro de 2007, e 0 movimento social das pessoas com deficiéncia, os mais diretamente
envolvidos com o texto da ONU”7620,

Para subsidiar as analises parlamentares, CORDE e Conade elaboraram o
documento A Convenc&o sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia Comentada®, que
contou com a contribuicdo de varios especialistas de diferentes areas profissionais,
principalmente de incluséo e vida independente, comprometidos com a promocao da qualidade
de vida e da dignidade das pessoas com deficiéncia, muitos deles pessoas com deficiéncia e/ou
ativistas®. O presidente do Conade, gestio 2006-2008, que esteve a frente da construgdo deste

material, comentou:

Esta obra, somada a todas as demais ja existentes na area dos direitos
humanos das pessoas com deficiéncia, torna-se mais um forte
instrumento de acdo politica na medida em que agrega ao nossoO
arcabouco juridico um instrumento de pesquisa, conhecimento e
a(;é(-JQS:lfS_

A aprovacao do texto da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
e de seu Protocolo Facultativo® foi obtida ap6s a obtengdo dos votos necessarios no Congresso
Nacional, decisdo formalizada pelo Decreto Legislativo 186/08%. O trecho a seguir traz o
depoimento da coordenadora da CORDE, a época uma das liderangas que protagonizaram o
processo de votagdo no Congresso Nacional®.
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Por uma forte pressao da sociedade brasileira e por esse impulso dado
pelo Governo brasileiro, a Camara o e o Senado aquiesceram e
escolheram o rito da emenda constitucional. Foi uma coisa, assim,
maravilhosa. Foram votacOes de extremo sofrimento e, depois, de
grande comemoracdo. Ndo houve nenhum voto contrario. Tivemos
onze abstengdes na primeira votagdo na Camara, um nimero menor de
abstencBes na segunda. [...] Foi muito interessante. NOs ndo tinhamos
nem terminado ainda a segunda votagcdo da Camara, ainda estava em
processo, quando tive a oportunidade de me dirigir ao presidente do
Senado, senador Garibaldi Alves, isso foi no ano de 2008 [...], e ele me
disse: “Prepare a festa” (Depoimento de Izabel Maior para
videodocumentario, 17 de agosto de 2009)%%%,

Esta vitoria foi atribuida, sobretudo, aos anos de luta do movimento social de
pessoas com deficiéncia, como afirmaram a Ministras de Estado Chefe da Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica e o Secretario Nacional de Promoc¢éo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia no documento Viver sem Limite - Plano Nacional dos Direitos da

Pessoa com Deficiéncia®’.

Essa vitdria foi resultado da historica luta do movimento politico das
pessoas com deficiéncia, travada ao longo de décadas, em busca do
exercicio de sua cidadania e do protagonismo de suas proprias vidas,
em igualdade de oportunidade com o restante da populagio®:’.

Desta forma, a Convencgéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia tornava-

se o principal documento normativo no pais.

A Convencdo, como ja sabido, foi recebida na forma do paréagrafo
terceiro, do artigo quinto, da Constituicdo Federal. Assim, aprovada na
forma I& prevista, tem status de emenda a Constituicdo, o que a coloca
em posicdo hierdrquica superior das demais normas do sistema,
emparelhando-se a Constitui¢do. Assim, a Convencéo vai disciplinar e
influenciar a legislacdo ordinéria (leis ordinarias, complementares,
medidas provisorias, decretos-legislativos regulares)®¥4L,

A partir deste momento, o Brasil podia ratificar a Convencao perante a ONU, o que

ocorreu em 1° de agosto de 2008%"). Mediante a decisio do Congresso Nacional e a ratificagio

(27 United Nations Treaty Collection. Convention on the Rights of Persons with Disabilities. New York; 13 dec.
2006 [Internet]. [acess 2017 nov. 27] Avaiable from:
https://treaties.un.org/Pages/ViewDetails.aspx?src=TREATY &mtdsg_no=1V-15&chapter=4&clang=_en.
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do tratado, o Presidente da Republica assinou o Decreto 6.949/09% que promulgou a
Convencdo e determinou o seu cumprimento.

Estes dois decretos significavam mais que um conjunto de regras e pressupostos
que deveriam nortear as acdes e politicas publicas. Eles incorporavam a legislacdo brasileira
um novo saber — o do modelo social de compreenséo sobre a deficiéncia que havia influenciado
sobremaneira a elaboracdo da Convencdo. A partir deste momento, a definigdo de pessoa com
deficiéncia adotada no pais e a que passou a ser adotada em diversos outros documentos'®102

foi a mesma apresentada pela ONU, a saber:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais
pessoas'?.

Desta forma, assumia-se que deficiéncia ndo era apenas uma limitacéo fisica, mas
sim o resultado da interacdo destas limitagdes com as barreiras que impedem o sujeito de
participar e viver em sociedade. O uso do termo “portador de deficiéncia” nao fazia mais
sentido, pelo contrario, passou a ser rechacado, pois deficiéncia ndo é algo que o individuo
porta, ela esta nele e, a0 mesmo tempo, fora dele. E esse regime de verdade, calcado no modelo
social da deficiéncia, que tenta se impor cada vez mais em contraposi¢cdo ao modelo médico da
deficiéncia, que tem por héabito centralizar no sujeito as razes para as desvantagens que ele
vivencia.

A aposta era de que a ratificacdo da Convencao seria indutora de mudanca do
paradigma sobre a forma como a deficiéncia era até entdo encarada no pais, como expressa o
presidente do Conade (gestdo 2006-2008) no documento ja citado - A Convencao sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia Comentada — criado para subsidiar as analises dos

parlamentares antes da ratificacdo da Convencao®.

A informacdo produzida aqui é também de suma importancia para 0s
nossos representantes legais (...), pois a partir do conhecimento deles
sobre a Convencdo, poderemos garantir a efetiva mudanca do
paradigma do modelo médico para 0 modelo social da deficiéncia, um
dos maiores avancos alcancados pela Convencao®6. (grifos meus)

Apos toda a mobilizagéo para ratificagdo da Convengao sobre os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, em 2009, a CORDE foi elevada ao status de Subsecretaria Nacional de
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Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD), ganhando mais importancia’.
Assumiu a responsabilidade de coordenar, orientar e acompanhar as medidas de promocao,
garantia e defesa dos ditames da Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
mediante o desenvolvimento de politicas pablicas de incluséo.

O movimento social de pessoas com deficiéncia estava de acordo com a ideia
transmitida pela Convencdo de que, quanto mais exposta a situagcdes que limitam o exercicio
de uma vida plena, tais como a restricdio de mobilidade, de comunicacdo, de acessar
informacdes e bens sociais, mais a pessoa com deficiéncia vive excluida da sociedade. No
entanto, ainda faltava traduzir os avancos juridicos em mudancas concretas.

O arcabouco legislativo que respalda as pessoas com deficiéncia € vasto, tendo o
pais uma legislacdo comparéavel & de paises desenvolvidos®®. No entanto, “ha quem diga que
nos temos legislacdo de primeiro mundo e realidade de pais subdesenvolvido, maxima que
se afirma ainda mais quando se trabalha comparando o discurso oficial redigido em leis,
decretos, portarias e resolugdes, com a realidade’048,

O que se almeja sdo acBes do Estado capazes de dar uma resposta contundente as
demandas exigidas pelo movimento social de pessoas com deficiéncia. A ratificacdo da
Convencdo foi o elemento final que, apds anos de acumulo de mobilizacdo e de
amadurecimento legislativo, impulsionou uma posicdo do Estado brasileiro, atitude esta

traduzida no Plano Viver sem Limite.

@8 A comparacdo da legislagdo brasileira com a de paises de primeiro mundo é recorrente. Pudemos comparar,
ainda que ndo aprofundadamente, a legislacéo brasileira com a espanhola: em ambos o0s paises o direito universal
a saude esta descrito na Constituicdo; a primeira lei espanhola que trata da integracéo das pessoas com deficiéncia
é de 1982 e a do Brasil, de 1989; ambos os paises ratificaram a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia em 2008. Esta analise foi produzida por ocasido do programa de doutorado sanduiche na Universidade
de Barcelona e consta do trabalho Derecho a la salud de las personas sordas: avances y desafios en Espafia y
Brasil'%, apresentado na Reunion Cientifica de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia y XII Congresso da
Associacao Portuguesa de Epidemiologia.
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A formulagéo do Plano Viver sem Limite

A condicédo de emergéncia do Plano Viver sem Limite resultou de um conjunto de
forcas que se entrecruzaram e se recrudesceram no cenario politico e social, culminando com a
tomada de decisdo do novo governo em incluir a pauta da pessoa com deficiéncia entre suas
prioridades. N&o se trata de um voluntarismo da presidenta. “Ninguém é, portanto, responsavel
por uma emergéncia; ninguém pode se autoglorificar por ela; ela sempre se produz no
intersticio”?’24, Tampouco se tratam de demandas pontuais de duas instituicdes conhecidas pela
Presidenta durante as campanhas, como tentam transparecer os trechos extraidos dos

documentos abaixo.

A historia do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
— Viver sem Limite tem inicio durante a campanha presidencial de 2010,
quando a entdo candidata visitou vérias instituicdes que trabalhavam
em prol da pessoa com deficiéncia, recebendo suas reivindicacdes®’ %,

(A presidenta) conheceu a APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais) de Belo Horizonte/MG e o CEIR (Centro Integrado de
Reabilitacdo) de Teresina/Pl durante a campanha de 2010. Nessas
instituicdes ela se deparou com uma realidade antes desconhecida e
ficou bastante sensibilizada, impactada, com os casos das deficiéncias
severas, por exemplo, mas também impressionada com os tratamentos
e com o trabalho desenvolvido por estas instituicdes (Gestor Secretaria
de Direitos Humanos 1).

Focar nos dois trechos anteriores é dar um carater reducionista a todo 0 processo

histérico que, como vimos, é bem mais complexo.

Nada aconteceu por acaso ou como benesse. Cada resultado foi
marcado pela luta ininterrupta e pela intransigente promocdo e defesa
dos direitos desse grupo. As pessoas com deficiéncia escrevem no
Brasil e na ONU a sua historia, cada vez com mais avangos e conquistas
que se traduzem em reducdo das desigualdades e equiparacdo de
oportunidades’®?.

O Conade tem um papel de fundamental importancia na luta dessas
pessoas. A discussédo do Viver sem Limite, na verdade, comegou no
Governo Lula e teve continuagéo no Governo Dilma, dois governos que
tiveram um enfoque em politicas sociais e politicas afirmativas,
responsaveis por grande parte do que temos hoje, ndo sé na satde, mas
em outras areas também e que comecou com a ratificacdo da Convencao
como Emenda Constitucional. Sem davida alguma, a legitimacao que o
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Governo deu a luta dessas pessoas foi fundamental para que a gente
tenha hoje toda a legislacéo da pessoa com deficiéncia, ndo sé na satde
(Coordenador 1 — CER).

Sem duvida, o Movimento das Pessoas com Deficiéncia foi decisivo
para a criacdo do Plano Viver sem Limite e da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia. Seja ele representado pela propria pessoa com
deficiéncia ou pelas diversas entidades que as representam, como as
AssociacOes de Pais, especialmente as APAEs. O movimento de
Pessoas com Deficiéncia € extremamente politizado e foi em busca da
garantia de seus direitos, muito formado pelas instituicbes que
historicamente se responsabilizaram por elas no pais (Coordenador 1 —
CER).

Foi uma tomada de decisdo politica, que decorreu de obrigacdes do pais firmadas
perante a comunidade internacional, apoés ter ratificado a Convencdo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, com toda uma legislacao existente em ambito nacional e um movimento social
atuante.

Embora nédo se possa atribuir a um Governo ou a um governante a razdo pela qual
o Plano Viver sem Limite foi criado, isto ndo significa que nao reconhecamos que a tomada de
decisdo do governo Dilma € um acontecimento de fundamental importancia. Ainda que
governos anteriores tenham realizado ac¢Ges voltadas aquela populacéo, pela primeira vez esta

pauta se transformou em uma das prioridades de governo, como evidenciam os trechos a seguir:

O plano deu visibilidade a politica nacional voltada para a pessoa com
deficiéncia, o que encaramos como algo bem positivo. Ele formou
prioridades, colocou essa politica na pauta tanto da Presidéncia da
Republica, quanto dentro dos ministérios. Isso nunca havia acontecido
com tal importancia. Antes, era a sociedade civil que executava todas
essas acOes. Hoje (periodo 2011-2014), podemos perceber que o
governo esté interessado em cumprir seu papel, mas sem descartar toda
a experiéncia que as entidades tém”, afirma a presidente da Federacao
Nacional das Associacdes Pestalozzi (Fenasp) e vice-presidente do
Conade97:47,49_

Antes, a preocupagdo do governo era com 0s aspectos econémicos do
pais e pouco com aspectos sociais. O Viver sem Limite representa uma
mudanca de postura do governo e uma preocupagdo com as pessoas
com deficiéncia (Lideranga surda 1).

O que favoreceu a criacdo do Plano Viver sem Limite foi uma gestdo
sensivel a causa das pessoas com deficiéncia, que conseguiu reunir
todos 0s programas que ja existiam no ambito do governo federal e
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amplia-los, criando novas ac¢@es. O ganho principal desse plano foi ter
inserido, durante o 1° mandato da presidenta Dilma, a pauta da pessoa
com deficiéncia como prioritaria (Gestor Secretaria de Direitos
Humanos 2).

A prioridade ndo se comprova apenas pela tomada de deciséo ou pelo envolvimento
de vérias pastas ministeriais, mas também pelo montante de recursos previstos, da ordem de 7,6

bilhdes de reais®” 101,

Tabela 01: Recursos da Unido previstos para a execucdo de cada eixo do Plano Viver sem
Limite, 2011 - 2014.

Eixos Recursos (em reais)
Acesso a educagdo 1.840.865.303
Atencdo a saude 1.496.647.174
Inclus&o social 72.240.000
Acessibilidade 4.198.500.000
Total 7.608.253.018

Fonte: Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica (SDH/PR)?733

Pode-se dizer que o planejamento do que viria a ser o Plano Viver sem Limite
iniciou-se em junho de 2011, quando a presidenta solicitou uma reunido para tratar do tema
pessoa com deficiéncia, envolvendo a Casa-Civil e gestores da Secretaria de Direitos Humanos,
incluindo a Secretaria de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Neste momento,
0s gestores discutiram sobre os principais problemas vividos por esse grupo de pessoas, que
contava com as contribuicdes especificas de um deles, que era uma pessoa com deficiéncia
visual. Foi consenso o fato das lacunas do Estado brasileiro e a necessidade de dar uma resposta
a sociedade.

Foram definidas por estes gestores, ao cabo da reunido, as linhas mestras do que em
um futuro préximo seria o Plano Viver sem Limite, a saber: satde, educagdo, acessibilidade e
assisténcia social como eixos fundamentais; o carater intersetorial e transversal, que requereria
0 envolvimento de vérias pastas ministeriais e das diversas unidades da federagdo; e a
participacdo da sociedade civil, representada pelas entidades e pelo Conselho de Pessoas com

Deficiéncia?’.



79

No dia 1° de julho de 2011, em reunido com representantes dos Ministérios, a Casa
Civil e a Secretaria de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia informaram, que a
pessoa com deficiéncia se configurava na mais nova pauta prioritaria do governo Dilma
Rousseff, como descrito nos trechos a seguir. Obviamente, o fato do Governo Dilma priorizar

esta pauta ndo faria dela prioridade dentro dos ministérios imediatamente.

(...) em primeiro de julho de 2011, (o Governo Dilma) convoca, por
meio da Casa Civil, todos os ministérios, que estavam diretamente
ligados a essa agenda, para comunicar a decisdo de agir prioritariamente
sobre a tematica. (...). Deparamo-nos com mais de 20 ministérios, € a
mensagem da Presidenta, levada pela Casa Civil, era de que iriamos
organizar uma ampla agenda em torno da pessoa com deficiéncia, e de
que esta seria prioridade de governo. Reconhecimento de uma divida
histérica com as pessoas com deficiéncia e, simultaneamente,
afirmacdo do compromisso com sua incluséo cidadd, com tudo que isso
implica para as varias areas do governo. Afirmacdo também de que a
efetivacdo plena dos direitos sociais é o proposito das politicas publicas
para as pessoas com deficiéncia, a serem construidas a partir de
enté091:17,18.

Este tema foi debatido por todas as pastas ministeriais, claro que nem
todos estavam no Plano, mas ndo houve um que ndo tivesse uma agéo
ou relacdo sequer com o tema da pessoa com deficiéncia (...) (Gestor
Secretaria de Direitos Humanos 2)

O Governo Federal, em 2011 (...), conseguiu dialogar com outros
setores de governabilidade, com outros ministérios, na perspectiva de
termos, em um anico plano, multiplos olhares, de politicas publicas
transversais que viessem atender a pessoa com deficiéncia 1a na ponta
(Lideranca movimento social — Entidade 1).

Cada ministério saiu desta reunido com a tarefa de fazer o levantamento das a¢des
existentes dentro de cada pasta para, posteriormente, serem estudadas as possibilidades de
ampliacéo e aprimoramento®. O trabalho ndo era simples, tendo em vista que, sendo inicio de

novo mandato, o quadro de ministros e assessores acabara de se renovar.

Ainda em julho de 2011 ocorreu nova reunido, para apresentagéo do
levantamento solicitado. Logo nas primeiras reunides, a Secretaria de
Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a Casa Civil, para
coordenar as acdes, instituiram um Grupo de Trabalho formado por
gestores da Casa Civil, Secretaria de Direitos Humanos, Ministério do
Planejamento e Ministério da Fazenda. Alguns propuseram acgdes que
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foram incorporadas ao plano e outras que ndo eram viaveis (Gestor
Secretaria de Direitos Humanos 1).

As reunides ocorriam com frequéncia, no minimo semanal, porque a intengdo era
que o trabalho de planejamento se encerrasse até 31 de agosto, pois pretendia-se lanca-lo em
21 de setembro - Dia Nacional da Pessoa com Deficiéncia, o que so foi ocorrer em novembro®,

O Viver sem Limite, desde o inicio até seu término, contou com a gestdo da
Secretaria de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e com o0 acompanhamento da
Casa-Civil, que fazia monitoramento das acdes e de todo o processo. A presenca constante da
Casa Civil é fato considerado decisivo para o andamento do Plano, pois uma pauta como a dos
“Direitos Humanos” tende e ser tratada com menos importancia ou urgéncia no conjunto das
demandas dos ministérios. Os trechos a seguir, especialmente os grifos, evidenciam este

acompanhamento da Casa Civil.

Se houvesse necessidade, eram realizadas reunides de articulacao
resolutiva, que tinham como objetivo estabelecer os encaminhamentos
gue os atores governamentais deveriam realizar em conjunto para que
aquela acdo ocorresse de forma eficaz e dentro dos prazos. Para
finalizar, era papel da Casa Civil acompanhar se o0s
encaminhamentos definidos vinham sendo aplicados (grifo
meu)97:140_

Com o apoio da Casa Civil, enquanto érgdo central de governo,
capaz de mobilizar os diversos ministérios envolvidos (grifo meu),
foi estruturado 0 monitoramento®’:40,

Partiu da presidenta a ideia de que o plano deveria atuar de forma
intersetorial e transversal, aprofundando politicas ja existentes e
inovando de acordo com as demandas apresentadas, sob a coordenacéo
da Casa-Civil e da Secretaria de Direitos Humanos (SDH) da
Presidéncia da Republica (grifo meu)®”%,

As Pastas envolvidas também reservaram no or¢camento recursos de
peso a serem aplicados exclusivamente nas a¢Ges do plano. A previsao
orcamentaria global chegou a R$ 7,6 bilhdes. Também foi acertado que
nenhum 6rgdo poderia remanejar esses recursos sem uma justificativa
prévia para a Casa Civil (grifo meu)®’28,

O que foi inspirador para o Viver sem Limite, que pelo menos esses
Ministérios ja tinham, era o trabalhar em conjunto, o que é o grande

@9 Informagao fornecida pelo Gestor 1 - Secretaria de Direitos Humanos quando da realizagdo da entrevista.
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desafio. O grande fracasso da Agenda Social foi 0 monitoramento, que
ficou sob responsabilidade da Secretaria Nacional da Pessoa com
Deficiéncia e o Secretario (da Secretaria de Promocéo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia) nédo aceitou fazer esse monitoramento quando
veio o Viver sem Limite. Dai ele disse que tinha que ficar sob
responsabilidade da Casa Civil, que tinha o poder de cobrar. Ninguém
da moral para o tema "Direitos Humanos" e ser uma cobranca da Casa
Civil mudava de figura (Gestor Secretaria de Direitos Humanos 1).

O trabalho realizado nas instancias de gestdo também podia contar com a presenca
de entidades representantes de segmentos da pessoa com deficiéncia para discutir pautas
especificas.

O que se deliberava era, posteriormente, encaminhado para analise do Conade,

como mostra o trecho abaixo:

Antes do langamento do Viver sem Limite, o Conade pdde analisar o
plano em detalhe, de forma a opinar e sugerir alteracbes. Apds o
langamento, o conselho continuou envolvido, agora realizando o
monitoramento das agoes®’4°.

A participagdo da sociedade civil é enfatizada em muitos documentos'®:1%2 mas
desde o inicio foi uma participacdo controlada, tanto restringindo sua participacdo nas
instancias de gestdo do plano como membros convidados, e ndo permanentes, quanto
escolnendo 0 momento em que o material chegava até o Conade para analise, j& com
informacdes filtradas ou direcionadas de acordo com intengdes prévias do governo.

Em 17 de novembro de 2011, foi lancado em evento solene o Plano Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Plano Viver sem Limite, ocasido em que a presidenta
assinou o Decreto n° 7.612/11! que o instituiu, assumindo em seu governo 0 Compromisso com
uma série de acOes, cuja marca principal era instituir uma politica de promocéo de direitos e
n&o agBes de carater assistencialista como de costume®’.

Seu objetivo foi promover, ao articular e integrar politicas, programas e aces, a
garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, alinhado com o que reza a Convencao
Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo!©%1%,

No decreto também foram definidas as instancias de gestdo do Plano Viver sem
Limite: o Comité Gestor e o Grupo Interministerial de Articulagdo e Monitoramento

(GIAM)®?, formalizando, inclusive, 0 GT que ja existia e que realizou o planejamento do

©0) Instancias de gestdo do Plano: o Comité Gestor e o Grupo Interministerial de Articulagdo e Monitoramento —
GIAM. A primeira, composta pela Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica; Casa-Civil;
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Plano. E importante destacar que o monitoramento, além de ser feito pelo GIAM, também era
realizado pelo Conade, como evidenciado no documento anteriormente citado.

O resultado de meses de planejamento se traduziu em metas e acdes, divididas pelos
eixos: Acesso a educacdo; Atencdo a saude; Inclusdo social; e Acessibilidade, conforme
descrigio do APENDICE 2, sendo a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia o principal
desdobramento do Plano Viver sem Limite no eixo da salde.

Apesar dos resultados obtidos e do Plano Viver sem Limite ser considerada uma
politica exitosa, reconhecida inclusive internacionalmente, ela sofreu duras criticas por ser uma
politica de governo e ndo de Estado, pairando a ameaca de paralisagdo e até mesmo de
retrocessos quando da mudanca no cendrio politico. Com a reelei¢éo de Dilma, uma nova edicéo
do plano — o Viver sem Limite 2 - estava sendo planejada para o primeiro ano do segundo
mandato. No entanto, as mudancas politico-econémicas que ocorreram no pais paralisaram as

discussdes e iniciou-se um periodo de desmonte das politicas sociais.

N&o rolou o Viver sem Limite 2, no segundo mandato da presidenta.
NOs chegamos a desenhar metas no comeco de 2015, ele avancaria na
salde da mulher com deficiéncia, a ideia era fazer um Plano mais
enxuto, mas o Plano ndo saiu porque todas as vezes em que o Plano
estava ja engatilhado havia uma mudanga no Governo, mudava o
Ministro da Casa Civil...a ultima foi a saida do Mercadante e a entrada
do Jacques Wagpner, ai teve que comecar de novo e foi um periodo de
muita instabilidade em 2015 no calendario politico, de golpe, e eu ndo
acredito que o governo golpista vai dar continuidade ao Plano nao
(Gestor 1 Secretaria de Direitos Humanos).

(...) tanto é que agora, no planejamento de um possivel Viver sem
Limite 2, que estava em discussdo, muitas novas acdes estavam
surgindo de Ministérios que, no Viver sem Limite 1, ndo estavam
envolvidos, discussdo esta que foi interrompida por conta de toda a
conjuntura politica que estamos vivendo atualmente” (Gestor 2
Secretaria de Direitos Humanos).

Claro que ele (Plano Viver sem Limite) sozinho n&o da conta, se a gente
lembrar que ele é um plano de governo que terminou e a gente esta
aguardando a sua reedicdo, mas contribuiu bastante. Porque conseguiu

Secretaria-Geral da Presidéncia da Republica; Ministério do Planejamento, Orgamento e Gestdo; Ministério da
Fazenda; e Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome, apresentava papel chave na defini¢do das
politicas, programas, acdes e metas que iriam compor o plano e, a partir destas definicdes, orientava a formulacéo,
a implementagdo, 0 monitoramento e a avaliacdo. A segunda, composta por todos os integrantes do Comité Gestor
mais representantes dos Ministérios da Sadde; da Educacéo; da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo; da Previdéncia
Social; das Cidades; do Esporte; do Trabalho e Emprego; das Comunicacfes e da Cultura, tinha a funcdo de
articular os 6rgdos e as entidades envolvidas e, quando iniciada a fase de execucdo, de avaliar e monitorar a
implementacdo das politicas, programas e agdes'’.
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reunir, dentro dos Ministérios, as atencdes em politicas voltadas para a
pessoa com deficiéncia. Entéo, vocé trazer para dentro de um plano a
educacdo, a salde, a assisténcia social, acessibilidade, isso sem duvida
foi bastante interessante. Talvez com esse amadurecimento que a gente
teve, de 2011 até hoje, algumas agdes precisem ser revistas. Eu nédo
tenho davida alguma que o Plano Viver sem Limite veio para dar mais
visibilidade, mais voz a todos que atuam no meio, mas, principalmente,
para que as PcD (pessoas com deficiéncia) pudessem se identificar em
algum lugar, por meio de uma politica que esta voltada para ela.
Defendo a continuidade dele, desde que seja um plano de Estado e ndo
um plano de governo. Eu penso que ele devia ser transformado, a
exemplo de outras politicas, em uma acdo permanente e continuada, em
uma politica de Estado. O plano de governo tem comego meio e fim e
vem muito em funcdo do desejo de quem esta na gestdo (Liderancga
movimento social — Entidade 1).

A despeito das criticas que se faz ao Plano Viver sem Limite no tocante a ter sido
uma politica temporaria, no eixo da saide, de alguma maneira, buscou-se, com a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, criar uma politica menos sensivel as instabilidades de

governo.

O maior legado do Viver sem Limite é a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia porque € o que esta estruturado do ponto de vista legal,
com marco normativo. Um governo para acabar com a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia tem que ter peito, 0 povo conhece
e quando o povo conhece ele se empodera (Gestor 1 Secretaria de
Direitos Humanos).

Durante o planejamento do Plano Viver sem Limite no eixo da saude,
observamos uma grande necessidade de construir uma politica, que
certamente vai demorar alguns anos pra equacionar tudo de modo
adequado. Mas como em todo planejamento precisamos estabelecer
metas de acordo com orcamento que se tem. Mas uma coisa
fundamental, muito discutida nas reunides, é que este plano deveria
induzir politicas publicas estruturantes (grifo meu), ou seja, que
atravessassem governos e que se configurassem como politicas de
Estado e por isso se criou a Rede da Pessoa com Deficiéncia. Ela foi
instituida de modo estruturante no SUS, com servigos organizados na
I6gica que o SUS aponta e deseja. Porque isso € politica publica, uma
politica que perdure, porque hoje noés estamos num governo, amanhd
podemos ndo estar, mas a politica tem que estar garantida (Gestor
Ministério da Saude 1).

Certamente, ndo ha garantias de que a base normativa que sustenta a politica néo

possa ser desfeita, mas, inegavelmente, € uma acdo menos suscetivel a mudancas que outras
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metas pontuais e isoladas dentro do plano. Por ora, apesar do processo de desmonte que se
instaurou no pais, com cortes em praticamente todas as politicas sociais, a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia ainda € a politica indutora voltada para este grupo populacional.

Vale retomar o motivo pelo qual nos propusemos a fazer uma analise genealdgica
do Plano Viver sem Limite. Ele se desdobra em vérias agdes e politicas, sendo uma delas a Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. E, portanto, a condicdo de emergéncia para elaboragéo
de uma politica de salde voltada para esta populacédo, na qual se inclui a pessoa surda. Talvez,
pudéssemos ter partido deste ponto, mas compreender 0 processo historico que culminou com
este plano parecia fazer sentido para a analise que se pretendia empreender. Seguiremos agora
apresentando a estruturacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no contexto das
Redes de Atencdo a Salude. N&o se trata, ainda, de uma analise genealdgica, muito embora
apresentamos fragmentos de uma possivel genealogia desta Rede. A analise geneal6gica da
Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia que nos propomos a fazer seré focada na surdez e
aparecera neste trabalho no capitulo 7.
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CAPITULO 3
PESSOA COM DEFICIENCIA NO SUS: DO DISCURSO DAS POLITICAS
FRAGMENTADAS AO DA POLITICA ESTRUTURANTE

Nasceu, na década de 80, da luta de diversos movimentos sociais durante o periodo
da redemocratizacio brasileira, o Sistema Unico de Saude (SUS). Por meio dele, tem se
procurado garantir o direito a saude, para todo e qualquer cidaddo brasileiro, como reza a
Constituicao.

Nestes quase 30 anos de existéncia, 0 SUS cresceu e avancou, mas, a0 mesmo
tempo, alguns problemas foram se tornando cada vez mais evidentes, como a organizagdo
fragmentada do sistema de salde, considerada um empecilho a integralidade.

Esta problematica suscitou muitas discussdes em todas as esferas de gestao, muitas
delas mediadas pela Organizacdo Pan-Americana de Salde (OPAS), cuja conclusdo foi a
necessidade de promover uma reorganizagéo estrutural do sistema. Para tanto, ancorados em
experiéncias exitosas de outros paises e de algumas iniciativas nacionais, gestores federais, em
conjunto com estados e municipios, resolveram adotar o modelo de Redes de Atencéo a Saude

(RAS) como principal estratégia para viabilizar praticas de salide mais integrais®®.

A reorganizacgdo da salde no Brasil em Redes de Atencao

A decisdo de reorganizar o sistema em Redes de Atencdo a Saude foi formalizada
pela publicagéo da Portaria 4.279/10, que conceitua RAS como “arranjos organizativos de agoes
e servicos de salde, de diferentes densidades tecnolégicas, que, integradas por meio de sistemas
de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado”%’.

As RAS significam, portanto, a substituicdo do velho modelo de pirdmide para um
sistema que prevé relagdes mais horizontalizadas entre 0s servigos, que neste contexto séo
denominados pontos de atencdo. Devem partir da interconexdo dos servigos, por meio de
permanentes canais de comunicagdo, onde a Atengdo Basica exerca papel central como
coordenadora do cuidado®,

Sua estruturacdo deveria considerar 0s seguintes aspectos: territério e populagédo

definidos no ambito das regides de sadde®V; diagndstico situacional para subsidio ao

@1 As Regides de Salide sdo espacos territoriais com limites geograficos, populagio usudria, conjunto de acdes e
servigos definidos pelos estados em articulagdo com os municipios, respeitando diretrizes gerais pactuadas na
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planejamento, que deveria incluir estratégias para a superagdo dos vazios assistenciais;
articulacdo entre o publico e o privado; contemplar sistema logistico, de suporte, de regulacéo
e governanca; investimentos em educacdo permanente e financiamento sustentavel e
adequado'®®,

Para tanto, a gestdo federal, ciente do pouco exercicio institucional interfederativo,
bem como que algumas questdes favorecem mais a implantacdo das redes que outras, fez a
opcao de iniciar a reorganizacdo do sistema em redes voltadas para problemas especificos de
atencdo a saude. Assim, surgiram as redes tematicas, cuja ideia reside em instaurar as redes a
partir de determinados temas, para que no curso de sua implantacdo, fossem sendo criadas as
condicdes que, ao longo do tempo, proporcionariam a expansio da totalidade da assisténcial.

Desta forma, foram definidas cinco redes tematicas prioritarias durante os dois
primeiros anos que sucederam a decisdo pela adocdo da estratégia de redes: Rede Cegonha,
Rede de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencdo Psicossocial, Rede de Cuidado a Pessoa com
Deficiéncia e Rede de Atencéo a Salde das Pessoas com Doengas Cronicas®.

O gestor federal, Secretario de Atencdo a Saude/MS que liderou o processo de

selecdo dos temas, assim expressou 0 que motivou as escolhas:

A escolha se deu por razdes de prioridade epidemioldgica e assistencial,
como no caso da assisténcia obstétrica e neonatal (com o nome
simbdlico de Rede Cegonha) em todas as suas fases, e por
compromissos publicos assumidos pelo novo governo, como o tema da
urgéncia e emergénciat®®,

De fato, no ano de 2011, primeiro ano do mandato de Dilma Rousseff, o governo
havia assumido diversos compromissos, muitos deles declarados durante o periodo de
campanha presidencial. No que se refere ao tema da urgéncia e emergéncia, citado no trecho
anterior, o governo havia lancado o SOS Emergéncia e o Melhor em Casa, além de mais dois
outros compromissos: o Plano Crack é Possivel Vencer, que influenciou a criacdo da Rede de
Atencao Psicossocial, e 0 Plano Viver sem Limite!®, que foi condicdo de emergéncia para a
criagdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

No que se refere ao tema da deficiéncia, como apresentado no capitulo anterior, em
meados de 2011 o Governo o definiu como prioridade, fato este comunicado a todas as pastas

ministeriais pela Casa Civil, juntamente com a Secretaria de Promocao dos Direitos da Pessoa

Comissdo Intergestores Tripartite (CIT). Deve conter, no minimo, acoes e servicos de atengdo primaria; urgéncia
e emergéncia; atencao psicossocial; atengdo ambulatorial especializada e hospitalar; e vigilancia em saude.
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com Deficiéncia/SDH. Neste momento, o Ministério da Salde recebeu a tarefa de apresentar
propostas voltadas a esta populacdo, quando, simultaneamente, ja se estava em pleno debate
das Redes Tematicas. Neste contexto, acrescentar a deficiéncia dentre os temas prioritarios foi
uma consequéncia quase gque automatica.

A Figura 02, constante do documento Implantacdo das Redes de Atencdo a Saude
e outras estratégias da SAS'®, contém as datas de discussdes sobre as Redes Tematicas em
importantes espacos de decisdo: o Grupo Técnico de Atencdo (GTA) e a Comissao
IntergestoraTripartite (CIT), com destaque nosso para a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia.

_ Discussao no Grupo Técnico de Atencao Pactuacao CIT

(04) 02/04/2011; 08/04/2011; 12/04/2011;

Rede Cegonha (RC) 05/05/2011 5 de maio de 2011
Rede de Urgéncia e (03) 09/05/2011; 08/07/2011; 15/08/2011 16 de junho de 2011
Emergéncia (RUE)

(10) 08/07/2011; 18/072011; 09/11/2011;
Rede de Atencao 21/11/2011; 30/11/2011; 05/12/2011; 24 de novembro de 2011
Psicossocial(Raps) 07/12/2011; 1212/2011; 18/01/201 2;

14/08/2012
Rede de Cuidado 3 (04) 18/01/2012; 01/03/2012; 07/03/2012; .
Pessoa com Deficiéncia (RCPD)  07/03/2012;12/03/2012 JERSR e s
Rede de Atencao a Salide
das Pessoas com Doencas (2)18/09/2012; 06/11/2012 22 de novembro de 2012

Cronicas (RPDC)

Fonte: Ministério da Saide, SAS, 2013.
Figura 02: Redes Tematicas - Datas das discussdes no GTA e das pactuag@es na CIT09:10

A Figura 02 mostra a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia sendo pautada
no GTA, em janeiro, e pactuada na CIT, em fevereiro de 2012, pouco tempo depois da criacdo
do Plano Viver sem Limite, em novembro do ano anterior.

Nas palavras do entdo Diretor do Departamento de AcOGes Programaticas
Estratégicas do Ministério da Saude, a partir da criacdo do Viver sem Limite, esta problematica
“passou de uma agenda muito discreta, quase preterida até anos atras, para uma agenda vigorosa
e prioritaria no campo da saude, fruto da decisdo politica do governo da Presidenta Dilma
Rousseff91:12,

S6 assim a saude da pessoa com deficiéncia passou de uma acéo, dentre as varias
acOes programaticas do Ministério da Saude, para tema prioritario dentro da mais importante
pasta ministerial, fato inédito desde a criacdo do SUS. Esta é uma das razdes pelas quais

julgamos importante fazer a genealogia do Plano Viver sem Limite. Conhecer todo o processo
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historico, as disputas e relacdes de forcas que culminaram com a elaboragdo do Plano nos da
subsidios para entender como se chegou & Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Dentro
do SUS, a deficiéncia nunca havia tido destaque. Ousamos dizer que se nao fosse o Viver sem
Limite a deficiéncia ndo teria virado uma pauta prioritaria no SUS, prioritaria no sentido,
sobretudo, de ter previsdo or¢camentaria, até porque o fato de ter virado “prioridade” ndo muda
automaticamente a mentalidade dos gestores. Ndo eram raras as vezes em que, ao se referir as
redes tematicas, se “esqueciam” de mencionar a rede sobre a pessoa com deficiéncia.

A fala a seguir, do gestor da SDH, traduz o momento que o Ministério estava

vivendo durante a discussao do Plano Viver sem Limite:

J& tinha uma matriz no Ministério da Saude de que o SUS deveria se
fazer presente, principalmente, nos vazios assistenciais, onde ndo havia
a presenca da politica. E a politica de salde para a pessoa com
deficiéncia estava, na maioria das vezes, nas capitais, sendo executada
por entidades conveniadas, como é até hoje (Gestor 1 Secretaria de
Direitos Humanos).

O trecho anterior pde foco em umas das orienta¢es do Ministério para implantacdo
das redes tematicas: priorizagdo dos “vazios assistenciais”, ou seja, das regifes de salde onde
a escassez de servicos e a falta de acesso se faziam mais presentes. Neste quesito, a deficiéncia
nédo poderia ser tema mais apropriado para inclusdo no processo de construgao das redes, visto
gue o SUS possui uma divida histérica com essa populacdo. A maioria das iniciativas
assistenciais foi assumida por instituicdes filantropicas, somado a incipientes investimentos
publicos voltados para habilitagdo de servicos de reabilitacdo que, majoritariamente, se
instalaram nas regides sul e sudeste do pais. Neste sentido, a efervescente discussdo sobre a
implantacdo de redes tematicas encaixou-se perfeitamente na necessidade de acesso a saude das
pessoas com deficiéncia. O trecho a seguir, do gestor federal/MS, traduz a situacdo de
iniquidade e de falta de acesso a salde por parte das pessoas com deficiéncia quando se
comecou a discutir a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no @mbito do SUS.

Antes o0 cenario era bem complicado (...) 0 governo até apoiou muitas
acOes nos territorios, mas ele, ele apoiava onde j& tem. Se apoiou aquilo
que estava se organizando, onde tinha resultado, dai a iniquidade no
pais. A maior parte do acesso a salde (para pessoa com deficiéncia) no
pais, € no Sul e Sudeste, e um vazio escandaloso assistencial no Norte,
Nordeste e Centro-Oeste. Fora isso, o acesso qualificado, ele é
centralizado (nas instituicdes). (...) (Porém) elas acham que resolvem
tudo sozinha, ndo tém nenhuma légica de rede. Se é uma entidade (...)
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filantropica, e ndo tinham politicas (as quais elas teriam que se
submeter), o gestor do territério onde essas entidades estavam tem
muito pouca autonomia de gestdo regulatoria. Entdo tinha a rede do
SUS e, paralelamente, essas entidades, que gracas a Deus que elas
existem, (...) mas ndo tinha uma relacdo (na perspectiva de redes)
(Gestor Ministério da Saude 1)

Fato é que as entidades, durante décadas, vém assumindo a responsabilidade em
promover assisténcia as pessoas com deficiéncia, porém, o que se pretendia com a implantacao
das redes era absorver estes servicos, fazendo com que eles funcionassem articulados entre si e
com os demais pontos de atengdo funcionando, desta forma, na perspectiva de rede.

Apos a definicdo dos temas prioritarios, cabia iniciar a estruturacéo das redes e,
para tanto, foram criados os Comités Gestores, 0s Grupos Executivos, 0s Grupos Transversais
e os Comités de Mobilizacdo Social e de Especialistas''®, que, em seu conjunto, formavam uma
estrutura de coordenacdo do processo de implantacdo das redes tematicas. Este formato foi
criado com a intencdo de tornar o processo mais participativo, dialogado e transparente!®,

Cabe dizer que, quando estes grupos e comités foram formados, a pessoa com
deficiéncia ainda ndo era um dos temas prioritarios, pois as discussdes do Viver sem Limite
estavam apenas comecando. Tanto é que na Portaria GM/MS 1.473/1111°, que estipulou esta
I6gica de coordenacdo, ndo aparece a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, que,
contudo, estd presente no documento Implantacdo das Redes de Atencdo a Salde e outras
estratégias da SAS'®. A figura a sequir, extraida deste tltimo documento, representa a estrutura

de coordenacdo do processo de implantacdo das redes em ambito ministerial.

Rede Cegonha

Eixo Cancer da Rede
de Cronicas

C Rede Urgéncia

Rede Psicossocial

Comité Gestor

Rede de Atengéo
a Pessoa com
Deficiéncia
GT GT GT
Regulagio Educacdo Pactuagio
DRAC SGTES SGEP

Fonte: Ministério da Sadde, SAS, 2013,

Figura 03: Coordenagio dos compromissos prioritarios do governo0%14
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No circulo mais concéntrico encontra-se 0 Grupo Executivo, coordenado pela
correspondente &rea técnica a qual a rede temética estava vinculada. No caso da rede em analise,
era a Coordenacao-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, subordinada ao Departamento
de Ac¢des Programaticas e Estratégicas, a encarregada de liderar os trabalhos de grupo. Ele, o
Grupo Executivo, tinha o propoésito de planejar a operacionalizacdo da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia; articular as areas técnicas do Ministério; elaborar e sistematizar os
produtos e documentos de referéncia que seriam base para estados e municipios, mantendo-os
constantemente atualizados; monitorar e avaliar a implementacdo da rede; bem como subsidiar
0 Comité Gestor com informagdes sobre o processo de implantagéo das redes.

A Coordenacdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia/MS, além de liderar a
formulacédo das politicas publicas de satude no campo da deficiéncia, tinha a responsabilidade
de fazer a gestdo do financiamento e oferecer apoio técnico aos estados e aos municipios't. No
contexto do Plano Viver sem Limite, foi destinada a esta area, a coordenacgdo do eixo da saude
e a tarefa de propor uma nova politica pablica.

O Comité Gestor, coordenado pela Secretaria de Atencdo a Saude/MS, a qual o
DAPES estava subordinado, contava com a participacdo de todos os Grupos executivos, bem
como outras areas do Ministério. A SAS, em sua funcdo coordenadora, tinha por funcéo
promover a articulacdo entre os Comités Gestores, 0s Grupos Executivos e 0s Grupos
Transversais, bem como divulgar relatérios de acompanhamentos dos trabalhos e dos resultados
obtidos.

Os grupos de trabalho transversais estao representados na figura 03 através das setas
verticais: Grupo Transversal de Regulacdo e Financiamento (GT-DRAC)®?; Grupo
Transversal da Gestdo da Educacdo (GT-SGTES)®®; Grupo Transversal de Articulagio e
Pactuacio (GT-SGEP)®4), responsaveis por discutir e elaborar diretrizes para subsidiar a
implantacdo e operacionalizacdo das redes tematicas prioritarias, bem como por prestar apoio
matricial e estratégico as mesmas em suas especificidades. Nao foram encontradas informacdes
sobre a existéncia de Comité de Mobilizacdo Social da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncial?®.

Seguramente que muitos embates ocorreram em todo o processo que envolveu a
estruturacdo da organizacdo das redes, em que o tema da deficiéncia era apenas um deles e

diversos atores sociais e politicos estavam envolvidos. No entanto, ndo conseguimos

(32 DRAC — Departamento de Regulagdo, Avaliacdo e Controle
(33) SGETES — Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educacéo na Salide
(3%) SGEP — Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa
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informagdes suficientes para compor um campo analitico sobre a estruturacdo das redes como
um todo e também ndo era este 0 nosso foco. Nos prendemos mais as relagdes de poder sobre
a estruturacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, focalizando os aspectos que
dizem respeito a surdez.

As discussdes sobre a estruturacdo da implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia ocorriam mais no ambito do Comité de Especialistas, cuja funcdo era
apresentar proposi¢coes de complementacdo e/ou apoio as diretrizes da Rede Tematica, bem
como discutir temas especificos necessarios para o aprimoramento das redes.

O Comité de Especialistas, neste caso denominado Comité de Assessoramento a
Implementacéo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, é considerada uma iniciativa
do Ministério que deu voz ao movimento das pessoas com deficiéncia, tendo sido criado no dia
do lancamento do Viver sem Limite. Neste dia, foi assinado o documento de compromisso pelas
instituicdes de referéncia, ligadas ao SUS, nas areas de reabilitacdo auditiva, intelectual fisica
e visual'??,

Faziam parte deste Comité entidades prestadores de servicos em reabilitacdo

consideradas de exceléncia no pais, conforme mostra 0 Quadro 07:

Quadro 07: Entidades prestadoras de servicos de reabilitacdo, por tipo de deficiéncia, membros
do Comité de Assessoramento a Implementacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com

Deficiéncia.

Entidades prestadoras de servicos em reabilitacéo
Fundacdo de S&o Paulo/ Divisdo de Educacdo e Reabilitagdo dos Disturbios da
Comunicacdo (DERDIC/PUC/SP)
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Cranio-faciais/Centro de Pesquisas
Audiolégicas (Centrinho de Bauru/SP)
Fundacéo Faculdade de Medicina (USP/SP)
Hospital de Clinicas da UNICAMP e Centro de Estudos e Pesquisas em
Reabilitacdo/FCM/UNICAMP (Campinas/SP)
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA/RS)
Associacdo das Pioneiras Sociais (Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo/DF)
Instituto Nacional de Traumatologia e Ortopedia (INTO/MS/RJ)
Associacao de Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD)
Associacdo Pestalozzi (Niter6i/RJ)
Instituto de Ortopedia e Traumatologia do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sao Paulo (I0T/HC/FM/USP)
Servico de Oftalmologia da Universidade Federal de S&do Paulo (UNIFESP)
Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial/SC
Fundacdo Dorina Nowill para Cegos/SP
Associacdo Brasileira de Assisténcia ao Deficiente Visual (LARAMARA/SP)

Auditiva

Fisica

Visual




92

Entidades prestadoras de servi¢os em reabilitacédo
Fundacdo Sindrome de Down (Campinas/SP)
Nucleo de Assisténcia Integral ao Paciente Especial de Santa Catarina
(NAIPE/SC);
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de S&o Paulo (APAE/SP)
Nucleo de Neurodesenvolvimento Professor Méario Coutinho, da Universidade

Federal de Pelotas (UFPel/RS)
Fonte: Portaria n. 2.672, em 16 de novembro de 201113

Intelectual

Além das entidades, o Comité era constituido por profissionais do proprio
Ministério da Salde, representando as seguintes areas da pasta: Gabinete do Ministro;
Secretaria Executiva; Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria; Secretaria de Atencdo a Saude,
com representantes do Departamento de Acdes Programaéticas Estratégicas, do Departamento
de Atencdo Basica e do Departamento de Atencdo Especializada. Também contava com
representante do Conselho Nacional de Secretarios Estaduais de Salde e do Conselho Nacional
de Secretarios Municipais de Salde, assim como um membro da Secretaria Nacional de
Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Especial de Direitos Humanos
da Presidéncia da Republica®'®.

Chama atengéo o fato de ndo fazer parte nenhum membro do Conselho Nacional de
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), nem do Conselho Nacional de Satude (CNS), que
possui uma comissdo especifica para tratar de assuntos referentes ao tema da deficiéncia — a
Comissao Intersetorial de Saude da Pessoa com Deficiéncia (CISPD).

Segundo os gestores da época - a coordenadora da CGSPCD e o Diretor do DAPES
- a existéncia do Comité tornava o processo de construcdo da politica participativo e dialogado:

Estamos construindo essa politica e essa Rede de modo bastante
participativo e ampliado. Desde o seu inicio, foi instituido o Comité de
Assessoramento a Implementacéo da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, com representantes dos principais centros de exceléncia
em reabilitagdo 47,

(...) nés fomos em direcdo a construcdo de uma espécie de forum
nacional das deficiéncias e criamos, como um primeiro lance, o Comité
Nacional de Apoio e Assessoramento do Viver sem Limite. N&o se trata
de entregar a formulacéo da politica ao Comité, desresponsabilizando-
se, 0 que seria um erro politico®2,

(...) o didlogo permanente com a sociedade civil na formulacdo da
politica e dos parametros técnicos e normativos da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia também pode ser comprovado pelos diversos



93

grupos técnicos instituidos com a finalidade de elaborar as Diretrizes de
Atencdo a Saude da Pessoa com Deficiéncia, e pelos debates com as
instancias de controle social do SUS: o Conselho Nacional de Saude
(CNS) e dos Direitos Humanos e o Conselho Nacional da Pessoa com
Deficiéncia (Conade)!**8,

Na leitura do Diretor do DAPES, o Comité representava o0 apoio que 0 Ministério
da Saude necessitava para construir uma politica diferente de tudo que ja havia sido feito, como
exposto no trecho a seguir:

Estamos chamando as instituicdes e 0s movimentos sociais para apoiar
e assessorar verdadeiramente a formulacédo e a implementacdo de uma
politica publica inovadora. Aos poucos vamos acertando a mdo na
forma de lidar com esse novo contexto, e tem sido fantastica a
experiéncia®=2,

Se, por um lado, a heterogeneidade é desejada, a0 mesmo tempo o Comité tinha em
sua composicdo uma grande variedade de interesses e de lutas nos bastidores da construcdo da
politica, que reflete as proprias disputas entre os diversos segmentos de pessoas com
deficiéncia.

Além disso, destacamos que, apesar de ser considerado o meio pelo qual o
movimento social teria voz na construcdo da politica, as entidades que faziam parte sdo
entidades para pessoas com deficiéncia e ndo entidades de pessoas com deficiéncia. No inicio
da formacdo do Movimento Social de Pessoas com Deficiéncia no Brasil, como visto no
capitulo anterior, esta era uma discussdo muito presente, pois as entidades para tinham carater
assistencialista e caritativo, enquanto as de buscam a legitimacao das pessoas com deficiéncia
como sujeitos de direito. Mais de duas décadas se passaram desde o inicio deste debate, mas
fato € que ainda hoje € possivel constatar a presenca desta dicotomia presente nas instituicdes,
de modo que resumir a participacdo apenas as entidades para pode levar a ndo escuta das
demandas de fato do movimento.

Algo que poderia ter atenuado seria uma maior aproximagdo com o Conselho
Nacional de Saude, que possui uma Comissao Intersetorial de Satde da Pessoa com Deficiéncia
(CISPD) especifica para tratar de assuntos relacionados a esta populagdo. No entanto,
contrariamente ao discurso dos gestores da época, a relagdo com o CNS néo parece ter sido tdo
estreita quanto se difunde, pois em meses de elaboragéo do Viver sem Limite a informacéo de
gue um plano voltado a pessoa com deficiéncia estava sendo elaborado chegou ao conselho dias

antes de seu langamento.
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Maria Cristina Biz chamou a atencdo para a importancia da recuperagéo
e reabilitacdo das pessoas, com equipes multiprofissionais de salde,
reiterando a necessidade de submeter a apreciacdo e debate do CNS as
politicas de saude e, a propésito, informou que a Politica da Pessoa com
Deficiéncia esta na iminéncia de ser lancada e néo foi debatida no CNS
(Trecho extraido da ata da 2272 reunido ordinaria do Conselho Nacional
de Saude, 09 e 10 de novembro de 2011, linhas 378 a 382)%4,

Uma vez formada a estrutura organizacional das Redes e feito o anuncio da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no dia do langamento do Viver sem Limite, era
necessario, portanto, criar as bases normativas que induziriam a implantacdo da rede nos
territorios.

A Coordenacdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia (CGSPCD) iniciou 0s

trabalhos pela revisdo dos marcos normativos existentes, como descrito a seguir:

Para implantacdo da nova politica, a CGSPCD revisou 0s marcos
normativos vigentes até 2011, elaborando e publicando novas portarias
e instrutivos, contendo normas técnicas para a habilitacdo de servicos;
manual de ambiéncia; e manual de Orientacdes para Elaboracdo do
Planos de Acdo Regionais e Estaduais da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia!®’.

Os marcos normativos citados referem-se as portarias que habilitavam servicos de

reabilitacdo por modalidade de deficiéncia, como descrito no trecho a seguir:

Até 2012, (antes da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia), as
acOes da pessoa com deficiéncia eram muito fragmentadas, a gente
tinha quase sete ou oito portarias regulamentando cada modalidade de
deficiéncia. A gente tinha em 2001, a portaria 818, que regulamentava
a rede de reabilitacdo fisica; depois a 587 e 589, que regulamentava a
rede de salde da auditiva, depois veio 3.128 e 957, da reabilitacdo
visual. Tinha ainda uma portaria que era a 400 que (...) dava diretrizes
para atendimento da pessoa com ostomia; tinha a portaria 1.635, que
regulamentava agdes para pessoas com deficiéncia intelectual e autismo
(Coordenador 1 — CER).
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Quadro 08: Principais marcos normativos sobre atencéo a saude da pessoa com deficiéncia
antes da criacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Marcos normativos - Pessoa com Deficiéncia no SUS
- Portaria MS/GM n° 818, de 5 de junho 2001
Fisica Criou mecanismos para organizagdo e implantacdo das Redes Estaduais de
Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia Fisica
- Portaria MS/GM 2.073, de 28 de setembro de 2004
Instituiu a Politica Nacional de Atencao a Saude Auditiva
- Portarias MS/SAS 587, de 28 de setembro de 2004 e 589 MS/SAS, de 07 de

Auditiva outubro de 2004
Definiram normas para a estruturacdo das Redes Estaduais de Atencao a Salde
Auditiva
- Portaria n® 957, 15 de maio de 2008

Visual Instituiu a Politica Nacional de Atencdo em Oftalmologia

- Portaria n® 3.128, de 24 de dezembro de 2008

Criou as Redes Estaduais de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia Visual

- Portaria MS/GM n° 1.635, de 12 de setembro de 2002

Intelectual | Incluiu, no Sistema de Informacdes Ambulatoriais do SUS, procedimentos
especificos para atendimento de pacientes com deficiéncia mental e autismo.
Fonte: Portaria MS/GM 818*%, Portaria MS/GM 2.073%6, Portaria MS/SAS 5877, Portaria 589 MS/SAS!,

Portaria MS/GM 957119, Portaria MS/GM 3.128'%, Portaria MS/GM 1.6351%

A primeira portaria publicada que estruturava, no ambito do SUS, uma politica de
salide voltada a um segmento de pessoa com deficiéncia, foi a que se referia a reabilitacéo fisica,
0 que se justifica por ser o movimento social de pessoas com deficiéncia fisica 0 segmento mais
forte e que conseguiu pressionar o Ministério da Satde a assumir as responsabilidades cabiveis
ao SUS, como explicitam os trechos a seguir.

Primeiro que o movimento social mais forte foi das pessoas com
deficiéncia fisica, a pressdo maior. Eles estavam mais organizados. (...)
Porque a pessoa com deficiéncia auditiva, ela depende de um outro para
a linguagem, até para ele participar das varias coisas que levam vocé a
maior mobilizagdo. A pessoa com deficiéncia visual também. E a
pessoa com deficiéncia fisica, ele tem mais autonomia, para estar nos
lugares, participar das coisas. Eu acho que isso (...) possibilitou essa
maior mobilizacdo deles (Coordenador 2 — CER).

Esta portaria surgiu, inclusive, antes da Politica Nacional de Atengdo a Pessoa
Portadora de Deficiéncia, criada pela Portaria 1.060/02'22 e da qual deveriam derivar todas as
outras politicas especificas para cada deficiéncia, o que s6 ocorreu com relacdo a auditiva e
visual. A deficiéncia intelectual é a Unica que ndo seguiu a mesma légica de criacdo de uma

politica e de organizacdo dos servigos de forma articulada na rede SUS, em razdo de grande
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parte da assisténcia prestada nessa area decorrer de entidades conveniadas, como APAE e
Pestalozzi, 0 que se mantém até hoje.

A logica destas portarias era habilitar servigcos por modalidades especificas de
reabilitacdo, o que induziu a fragmentacdo do cuidado a pessoa com deficiéncia. Porém, é
importante destacar que elas foram responsaveis por inserir, ainda que de forma incipiente, a
pauta da pessoa com deficiéncia no SUS, uma vez que o trecho constitucional que diz que satde
é direito de todos e dever do Estado, na pratica, parecia ndo se aplicar a esta populacdo, como

traz a reflexdo a seguir.

Hoje a gente olha pra tras e faz uma critica do modelo fragmentado que
durante um bom tempo o Ministério da Saude induziu, mas é importante
dizer que isso foi uma grande vitdria. Antes de qualquer coisa é dizer
que, embora fragmentado, foi de extrema importancia as portarias que
sairam, ainda que com conceitos de rede que ndo integrassem acoes e
que, na verdade, induzia a fragmentacdo do cuidado. (Foi de extrema
importancia) do ponto de vista da visibilidade da pessoa com
deficiéncia, da gente falar da satde (para elas), embora a gente ja fale
da saude da pessoa com deficiéncia desde 88, quando se diz que “satde
¢ direito de todos e dever do Estado”, a gente ndo acredita que a pessoa
com deficiéncia estivesse inserida neste contexto; ndo se tinha de forma
explicita, escrita nas normas, a questdo do cuidado a pessoa com
deficiéncia. Era sempre de forma transversal. Quando teve,
especialmente a portaria n° 818, que foi a primeira norma que teve
escrita a questdo do cuidado a pessoa com deficiéncia do ponto de vista
da salde, era um conceito de rede muito fragmentado, porque a ideia
era habilitar por tipo de deficiéncia e ndo por demanda que a pessoa
apresentava (Coordenador 1 — CER).

Em décadas anteriores, o Ministério da Salde saiu por ai criando
servicos isolados, com habilitagdes centradas nesta ldgica de baixa
capacidade de cuidado, sem qualquer articulacdo com a perspectiva do
cuidado integral. Pensem em uma situagdo muito frequente: uma pessoa
que tem mais de uma deficiéncia ou cuja deficiéncia produz sintomas
e/ou sequelas variadas, ficard pulando de servico em servico, ao longo
de muito tempo, as vezes por toda a vida. Sempre falamos entre nds, no
Ministério da Saude, que estas familias e sujeitos estdo “enroscados’:
pela manha vao ficar em um servico, no turno da tarde em outro; no dia
seguinte em outro mais... 1sso quando 0s servicos de que precisam estdo
disponiveis e tém vagas. Repete-se a velha l6gica da organizacao
sanitaria, que temos combatido por dentro e a partir do SUS, na qual
todo mundo, supostamente, cuida de fragmentos de todo mundo, mas a
responsabilidade pelas pessoas ndo é de ninguém:2+>,
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A grande aposta era de que, com a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, o
sistema de saude tivesse condigdes de integrar as agdes de saude e promover cuidado.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia

Foi criada formalmente, no ambito do SUS, a Rede de Cuidados & Pessoa com
Deficiéncia, com a publicacédo da Portaria 793/2012, com o intuito de ampliar quantitativamente
0s pontos de atencdo a salde para pessoas com deficiéncia, de forma articulada e regulada, em
respeito a estratégia de Redes de Atencéo a Salde!. Sua proposta foi reorganizar as agoes e
servicos voltados a pessoa com deficiéncia, buscando superar a fragmentacdo do cuidado e
garantir a integralidade da atencdo a saude.

Junto com ela, houve aumento nos investimentos voltados a salde das pessoas com
deficiéncia no pais, como expressa a fala de Pasche®. “A partir do planejamento e do
desenvolvimento da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Saude, o
volume de recursos investidos pelo SUS nesse campo aumentou, em muitas vezes, em relacdo
ao que era praticado antes%22,

Para tanto, foi publicada a Portaria 835/2012'2® que estabeleceu os mecanismos de
financiamento, sem o qual nenhuma rede consegue sair do papel. Estavam previstos
investimentos em equipamentos; construcédo, reforma ou ampliacéo de servicos de reabilitacéo;
e para habilitacdo de servicos, tornando-os aptos a receber mensalmente o recursos de custeio.

A criacdo desta rede se justifica pelo consenso de que € necessario diversificar os
servigos do SUS para as pessoas com deficiéncia, identificar as deficiéncias precocemente e
iniciar a imediata intervencao, por meio de um conjunto de servicos de reabilitacdo que atuem
de forma articulada. Estes argumentos estdo perfeitamente alinhados com os pressupostos da
Convencédo da ONU, com o Plano Viver sem Limite e também com tedricos da segunda geracao
do modelo social britanico, como Shakespeare.

Nesta linha, alguns dos objetivos delimitados na Rede de Cuidados & Pessoa com
Deficiéncia, foram desenvolver agdes de prevencao e de identificacdo precoce das deficiéncias
em todas as fases da vida, assim como promover praticas de cuidados voltadas a reabilitagéo,
dentre elas a auditiva, fisica, intelectual, visual e multiplas deficiéncias, o que inclui aampliacdo
do acesso as drteses, proteses e meios auxiliares de locomogdo (OPM)™.

Além de objetivos diretamente voltados para deficiéncia, também €é possivel
perceber que esta rede procura ndo se restringir exclusivamente a reabilitagdo, na medida em

que delineia como objetivo a ampliacdo do acesso no SUS de uma maneira geral, vinculando
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0s usudrios aos diversos pontos de atencdo, que vao desde os servicos da atengdo bésica, da
atencdo especializada, hospitalar e de urgéncia e emergéncia.

Na Portaria 793/12'°, foi definido que a estruturacio da rede deveria se dar nas
regides de salde e que o processo deveria ser liderado, em ambito territorial, pelos Grupos
Condutores das redes teméticas regionais ou estaduais. Estes grupos tinham como funcéo
primeira formular os Planos de A¢do Regional (PAR), a partir da andlise situacional que deveria
contemplar as ofertas ja existentes, o que incluia as entidades prestadoras de servicos de
reabilitacdo, bem como as necessidades de aprimoramento e/ou expansdo. Os Planos tinham
que ser devidamente apreciados pelos mecanismos de gestdo do territ6rio®® para,
posteriormente, serem enviados a gestao federal, que poderia aprovar a liberacdo de recursos,
bem como assessorar estados e municipios no processo de implantacédo das redes.

O PAR prevé a organizacao da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia a partir
de trés componentes: Atencao Bésica; Atencdo Especializada em Reabilitacdo Auditiva, Fisica,
Intelectual, Visual, Ostomia e em Multiplas Deficiéncias; e Atencdo Hospitalar e de Urgéncia
e Emergéncia, sendo cada um desses componentes composto por pontos de atencao
especificos'®.

Na Atencéo Basica, formada pelas Unidades Basicas de Saude, incluindo o trabalho
dos Nducleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) e a atencdo odontoldgica, deveriam ser
desenvolvidas a¢Ges voltadas a prevencao e identificacdo precoce das deficiéncias, por meio da
qualificacdo do pré-natal, do acompanhamento do desenvolvimento infantil e da educacdo em
salide, para evitar situacdes que possam gerar deficiéncias, como os acidentes. Por meio da
Atencdo Basica, pessoas que ja vivem a condicdo da deficiéncia devem ser acolhidas e a
reabilitacdo assegurada, podendo ocorrer algumas praticas de cuidado neste mesmo
componente ou ser necessario acionar servicos especializados. Para subsidiar a coordenacao do
cuidado, também se recomendava que a gestdo local criasse linhas de cuidado e adotasse
protocolos clinicos que poderiam, inclusive, fornecer critérios para realizar a classificacdo de
risco e informagdes que os profissionais poderiam acionar para orientar os usuarios®.

A atencdo bésica tem historicamente exercido papel aquém do esperado no que se
refere ao cuidado da pessoa com deficiéncia, se restringindo a fazer o encaminhamento para a
especialidade o que, muitas vezes, aumenta consideravelmente o numero de consultas

desnecessarias como também sobrecarrega a especialidade e os riscos para os pacientes!?,

(35 pela Comisséo Intergestores Bipartite (CIB), Comisséo Interregional (CIR) e Controle Social.
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Valorizando este componente, pretendia-se romper com a ideia de que todo cuidado
a pessoa com deficiéncia estaria concentrado nos servicos de reabilitagdo, como se ela ndo
apresentasse um conjunto de necessidades de saide como qualquer outra pessoa. Visava-se
romper com uma mentalidade, muitas vezes dos préprios profissionais, de que para atender
pessoas com deficiéncia € sempre necessaria uma expertise propria, quando isso nem sempre é
verdade. Esta visdo segregou as pessoas com deficiéncia, restringindo seus cuidados em saude
a espacos especificos. Até hoje constatamos certa invisibilidade das pessoas nos servicos de

salde, associada a uma completa dificuldade de acessibilidade.

Existia um esteredtipo de que a pessoa com deficiéncia ia entrar no
centro de reabilitacéo e ia ter todo o cuidado dela la. E isso tem alguns
problemas: primeiro, é segregar as pessoas com deficiéncia. Como se
as questdes de salde das pessoas com deficiéncia fossem diferentes das
questdes de saude das pessoas que ndo tém. Os centros de reabilitacéo,
eles sdo parte do processo da reabilitacdo, mas as pessoas com
deficiéncia tém outras necessidades. Elas sdo hipertensas, sao
diabéticas, sdo mulheres, sdo homens, sdo negras, sdo brancas, que tém
necessidades tantas outras quanto de pessoas que ndo tém deficiéncia.
Essa foi uma grande lacuna que hoje a gente tem conseguido avancar
(Coordenador 1 — CER).

Foi apontado nas normativas sobre a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
0 quanto o componente da atencdo basica é fundamental para o funcionamento da rede, porém,
na préatica, foram poucas as a¢gdes que verdadeiramente o valorizaram. Pode-se dizer que as
publicacGes das Diretrizes de Atencdo a Saude podem subsidiar, em alguma medida, o trabalho
dos profissionais da atencao basica, assim como a publicacdo do Caderno de Atencdo Bésica n°
39 sobre o Nucleo de Apoio a Saide da Familial®, que contemplou questdes referentes a
reabilitacdo no contexto da Atengdo Basica.

O componente da atencdo especializada é formado por servicos de maior
especificidade no atendimento a pessoa com deficiéncia, sendo formados pelos seguintes
pontos de atencdo: Centros Especializados em Reabilitacdo (CER); Servicos de Reabilitacdo
habilitados em apenas um tipo deficiéncia, comumente chamados de servicos de modalidade
unica; Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEO) capacitados para atender pessoas com
deficiéncia; e oficinas ortopédicas, responsaveis pela confeccdo, dispensacdo, adaptacdo e
manutencgdo de OPM?°,

Os CER sdao considerados a grande inovacao da politica, por haver contemplado

trés diferentes maneiras de configura-los, a depender da quantidade e das modalidades de
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reabilitagdo que oferece. Desta forma, poderiam constituir-se como um CER II, CER IlI ou
CER 1V, respectivamente, com duas, trés, quatro ou mais modalidades de reabilitacdo, podendo
ser elas auditiva, intelectual, fisica e visual®®.

Este tipo de configuracao ja estava sendo pensado no Ministério da Salde, na area
técnica responsavel, antes do Viver sem Limite e da Rede de Cuidados a Pessoa com

Deficiéncia.

No periodo em que a gente (&rea técnica da pessoa com deficiéncia/MS)
estava mexendo com a parte da sadde auditiva e outras partes da
reabilitacdo fisica e visual, a pessoa com deficiéncia ndo tinha tanta
visibilidade. (...) Entdo, com a proposta do Viver sem Limite, a area se
voltou bastante para a rede de cuidados na area da satde. Entdo tiveram
varias reunides, varios levantamentos da melhor proposta que se faria.
J& se estava pensando, antes do Viver sem Limite, na proposta de fazer
Centros Especializados de Reabilitacdo para ofertar para a pessoa com
deficiéncia, principalmente para quem tem deficiéncia maltipla, um
cuidado no mesmo lugar. Com o Viver sem Limite isso teve mais forca
para seguir em frente. Foi se formatando o CER com duas, trés e quatro
modalidades. (...) A proposta era integrar 0s servicos que ja existiam e
readequar os (marcos) normativos (...), em nenhum momento tira-los
da rede e, aqueles que tinham condicdo, aumentar a oferta para mais de
uma modalidade (Consultor Ministério da Saude).

Antes da definicdo dos CER, chegou-se a cogitar durante reunides do Viver sem
Limite, expandir o nimero de servi¢cos nos moldes do SARAH, como descrito no trecho a
sequir:

Inicialmente, a presidenta (Dilma Rousseff) queria que fossem feitas
varias unidades do SARAH, porque era a referéncia que ela tinha e é
uma referéncia boa, porque ele é muito bom. S6 que o SARAH é uma
coisa estranha dentro da politica publica de salde, porque ele ndo esta
no ambito do SUS. (..), mas o proprio SARAH disse "nos nao
queremos". O argumento do SARAH era que ele era uma “ilha de
qualidade” e que se abrissem para existir varios SARAHSs se perderia
na qualidade. Ao mesmo tempo, ela (a presidenta do SARAH) se
disponibilizava a compartilhar a expertise do SARAH em qualificar as
unidades (Gestor Secretaria de Direitos Humanos 1).

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia trazia, portanto, inova¢des no campo
da reabilitacdo, que visavam, a partir dos CER, superar a fragmentacdo do cuidado induzido

pelas normativas anteriores.
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Eram varias portarias que, em Ultima instancia, elas fragmentavam a
deficiéncia, quando, na verdade, a pessoa com deficiéncia em geral ndo
tem um tipo sé de deficiéncia. Mas a logica que o0 Ministério da Saude,
na época, induzia era a logica de servigos bem fragmentados. Tinham
servicos de reabilitacdo auditiva, servicos de reabilitagdo fisica,
reabilitacdo visual (...) (Coordenador 1 — CER).

A ideia era, paulatinamente, ir substituindo os servigos habilitados em modalidade
Unica, para a logica de, pelo menos, duas modalidades. Assim, era possivel que um servico de
reabilitacdo que recebia recursos federais por apenas uma modalidade, ou servi¢os que nao
eram habilitados, mas que possuiam condicGes para tal, se transformasse em um CER. Para
tanto, era necessario que o gestor estadual ou municipal, por meio do Grupo Condutor,
expusesse esta intencionalidade no Plano de Acéo (regional e estadual). O Ministério da Saude
seguiria com as devidas analises e, uma vez cumpridos 0s requisitos técnicos de qualidade, os
servicos seriam habilitados!?®.

Além de superar a fragmentacdo do cuidado, buscava-se ampliar o acesso,

expandindo o numero de ofertas de reabilitacao.

Havia muito servico para deficiéncia fisica e intelectual, mas
pouquissimos para auditiva e visual, em comparagdo as outras areas.
Entdo, os CER IV foram colocados nesta perspectiva, para abarcar as
demais deficiéncias cuja oferta era pouca (Gestor Secretaria de Direitos
Humanos 1).

Enquanto esta mudanca ndo se concluia, os servigos que realizavam a reabilitacdo
de apenas uma modalidade de deficiéncia foram incorporados a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia e deveriam continuar funcionando de acordo com as normas que existiam a
época da sua habilitacdo, somadas as normativas recentemente publicadas com a criagdo da
rede.

Os servicos de reabilitacdo, sejam os de modalidade Unica, sejam os CER, devem
realizar o diagnostico, tratamento, concessdo, adaptacdo e manutencdo de tecnologia

assistiva®. Devem promover a equidade e ampliar o acesso, direcionar suas praticas no sentido

@) Segundo documento elaborado pelo Comité de Ajudas Técnicas da Subsecretaria Nacional de Promogdo dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica,
que reunia diversos especialistas na area que efetuaram extensa revisdo de literatura, o termo tecnologia assistiva
foi definido como: “area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que engloba produtos, recursos,
metodologias, estratégias, praticas e servicos que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a atividade e
participacdo, de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida, visando sua autonomia,
independéncia, qualidade de vida e inclusdo social”*%,
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de promover o vinculo com a equipe de satde, adequar os servigos as necessidades das pessoas,
proporcionar a atengdo integral, contemplando garantia de acesso a informacgéo, orientagdo e
acompanhamento dos usuarios, familiares e acompanhantes. Para isto, devem se constituir
como lugar de referéncia dentro da rede de servigos; garantir que os dispositivos assistivos
sejam criteriosamente escolhidos, adaptados e adequados, garantindo assim sua efetividade;
langar m&o de ferramentas tecnoldgicas como Projeto Terapéutico Singular e Apoio Matricial
e devem articular-se com a rede assistencial e educacional®.

Vale dizer que o componente da atencdo especializada assumiu carater central,
sendo, muitas vezes, denominado o coragéo da rede. O que significa que o foco principal da
politica era a reabilitacdo, como se depreende do primeiro objetivo descrito na Portaria 793/12,
que afirma ser objetivo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia promover cuidados em
salide especialmente dos processos de reabilitacao auditiva, fisica, intelectual, visual, ostomia
e multiplas deficiéncias'®.

Os esforcos de construgédo desta Rede centraram-se na atencao especializada, onde
a reabilitacdo € a principal pratica executada, como traduz o trecho a seguir extraido do

documento Novos Comentarios a Convencéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

A proposta de uma politica de reabilitacdo (grifo meu) no &mbito do
SUS, expressa pela Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
anuncia mudancas significativas nos modos de pensar e agir no campo
do cuidado & satde da pessoa com a deficiéncia®?’:167,

A aposta era promover cuidado a partir da reabilitacdo. Quando se pensa em salde
para pessoa com deficiéncia, automaticamente se pensa em reabilitacdo, e reabilitar é restaurar
a funcdo perdida o maximo possivel. A questdo que se impde a toda politica de saude que se
norteia pelo principio da integralidade é como construir um sistema de salide capaz de atender
as necessidades de pessoas com deficiéncia compreendendo que suas demandas vao muito além
da reabilitacdo, que, em alguns casos, pode nem ser uma necessidade.

Desta maneira, a construgdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
permaneceu seguindo a mesma tradicdo historica de reduzir o cuidado a saude as préaticas de
reabilitacdo, perpetuando inclusive uma logica biomédica de encarar a deficiéncia’®.

O que queremos ndo é negar a reabilitacdo; reconhecemos que ela é uma das
principais bandeiras de luta do movimento social de pessoas com deficiéncia e que o pleno
acesso a ela ainda néo esté dado. De fato, tem sido uma demanda legitima, encarada como uma

necessidade premente por praticamente todos 0s segmentos, exceto por uma parte das pessoas
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com deficiéncia auditiva, os surdos usuarios de Lingua de Sinais, que exigem garantias de
acesso a salide em sua concepgao mais geral®?,

Ha de se levar em consideracao que a reabilitacéo € o lugar onde o discurso médico
impera com toda sua forga, onde a verdade contida nele é pouco questionada. Que tracos dos
saberes sujeitados apontados nos capitulos anteriores aparecem na Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia? O que € deficiéncia para esta Rede? Apesar dela considerar a Convengao da
ONU e o Plano Viver sem Limite, que definem pessoa com deficiéncia a partir da interacao
entre 0 acometimento biologico e as barreiras existentes na sociedade, a Portaria 793/2012 néo

deixa explicita sua definicdo de deficiéncia a ndo ser no trecho em que diz:

Considerando a necessidade de que o SUS ofereca uma rede de servicos
de reabilitacdo integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos de
atencdo para atender as pessoas com demandas decorrentes de
deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou
estavel; intermitente e continua®.

A principal maneira que o governo federal encontrou para atingir esse objetivo foi
investindo na reabilitacdo, por meio da construcdo, ampliacdo, reforma ou habilitacdo de novos

Servigos.

A Rede da Pessoa com Deficiéncia foi bem estratégica, porque a forma
de inducéo dela é a partir de uma ldgica de inducdo financeira. A Rede
da Pessoa com Deficiéncia € uma das redes que mais tem valor
financeiro embutido. O CER IV, por exemplo, ele tem 345 mil por més,
que € maior que o custeio de uma UPA, por exemplo (Coordenador 1 —
CER).

Além disso, pensou-se também em um centro especializado sé para
reabilitar, sO para fazer terapia e que este seria 0 mais descentralizado
possivel. (...) Essa discussdo parou. Com a troca de coordenadores, de
diretor, acabou se modificando algumas coisas e uma delas era essa:
servicos descentralizados vinculados a um servico de referéncia para
fazer s6 a parte de reabilitagio mesmo, porque a gente sabe que 0
paciente ndo consegue, trés ou duas vezes por semana, se deslocar para
fazer terapia (Consultor Ministério da Saude).

O ultimo dos componentes desta rede trata da Atencdo Hospitalar e de Urgéncia e

Emergéncia, referindo-se ao atendimento prestado & populacdo com deficiéncia nas portas

@7 Discutiremos este aspecto mais adiante.
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hospitalares, incluindo as odontoldgicas, respeitando-se as prerrogativas de acolhimento,
classificacdo de risco e cuidado, com equipes capacitadas para o exercicio do cuidado em
populacdes com deficiéncial®.

Estava criada, portanto, a politica de saude voltada a pessoa com deficiéncia. Sua
operacionalizacdo deveria atentar-se para as especificidades inerentes a cada usuario,
associadas a questbes voltadas especificamente a deficiéncia, como: acessibilidade e
comunicacdo, necessidade de manejo clinico apropriado, adocdo de medidas de prevencao ou
reducdo do ritmo de perda da funcionalidade e/ou da melhora, manutencéo ou recuperacdo da
funcéo.

O desafio que se imp@e para a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia é que
ela funcione como um dispositivo de cuidado, dando conta das especificidades de cada
segmento de pessoas com deficiéncia, sem incorrer nos erros que 0s vieses identitarios
apresentam. O presente estudo p6e foco em um grupo especifico para o qual a politica é
destinada - a populacdo de pessoas com deficiéncia auditiva. Antes, porém, de prosseguir com
uma analise genealogica da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia focada na surdez,
trataremos do universo da surdez nas sociedades disciplinares e abordaremos aspectos

particulares da surdez no Brasil.
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CAPITULO 4
ELEMENTOS HISTORICOS SOBRE A SURDEZ NAS SOCIEDADES
DISCIPLINARES

Nesta parte do trabalho transitaremos por acontecimentos historicos sobre a surdez
no mundo, privilegiando alguns fatos, localizados sobretudo na Franga e nos Estados Unidos.
N&o pretendemos com isso reduzir a historia da surdez a historia europeia ou americana, muito
embora seja esta a que mais se encontra nos livros. No entanto, este recorte se faz necessario,
pois nos permitird entender a historia da surdez no Brasil a partir de meados do século XVIIl e

como ela se desenvolvera no pais até os dias atuais.

Surdo: o perfeito anormal

Na Antiguidade, por seus gritos e gestos, os surdos eram comparados aos animais.
Por muitos séculos foram considerados seres imperfeitos, invalidos e inlteis para a sociedade,
de modo que, até o século XIX, ainda se questionava se eles possuiam ou nao um carater
humano. Estas praticas eram endossadas por preceitos aristotélicos que atrelavam a condigédo
humana a presenca da linguagem, tida como sinénimo de fala. Segundo Benvenuto!?, neste
momento historico, o surdo se encaixava perfeitamente no dominio do monstro, fazendo um
paralelo com uma das figuras que Foucault'?® constrdi para analisar a genealogia do homem

anormal®®. A organizacéo da vida humana em torno da comunicacéo oral tornava o mundo um

@8) O “monstro” é uma figura que, simultaneamente, ¢ vista como uma viola¢do das leis da sociedade e da natureza,
mais préximo do animal que do humano. Sua existéncia por si s6 seria uma infracdo das leis naturais e, por
conseguinte, das leis juridicas, tais como o direito civil, o direito candnico ou o direito religioso. Paradoxalmente,
esta violacdo da lei ndo suscitou uma resposta legal, mas sim uma resposta traduzida em piedade ou vontade de
eliminacdo, seja por atitudes violentas ou por cuidados médicos. No século XVII e com maior énfase no século
XVIII, surge a figura do “individuo a corrigir”. Seu contexto de aparecimento ¢ na relagdo com a familia,
envolvendo o poder exercido por ela em seu interior e a gestdo de seus bens. Ao contrério da figura do “monstro”,
cuja relacéo se dava com a sociedade, no individuo a ser corrigido 0 maximo que extrapola o ambito familiar é a
relagdo que ela tece com instituigdes que a apoiam. Inicialmente, € no &mago da familia que a necessidade de
correcdo do individuo aparece para, posteriormente, ser incorporada por instituicfes como a escola, a paréquia, a
igreja, a policia. “O individuo a corrigir”, ao contrario da figura do “monstro” que era rara, é tdo frequente que
passa a ser regular, quase uma regra. Esta regularidade faz com que se possa identifica-lo imediatamente, sem que
se necessite provas, 0 que impede a demonstragdo de que ele é um incorrigivel e significa que ele serd sempre
alguém a ser corrigido, mesmo que este fim nunca seja alcancado. Aplicam-se infinitas medidas interventoras para
“corrigir o incorrigivel”. Este eixo da “corrigibilidade incorrigivel” vai servir de suporte a todas as instituicdes
especificas para 0 homem anormal que se desenvolveram no século XIX. A terceira figura foucaultiana constituinte
do homem anormal € “a crianga masturbadora”, cujo contexto de aparecimento também € a familia, mas agora em
um lugar mais intimo, aquele que envolve os cuidados da crianca e 0s espagos em que 0s membros habitam. Foi
um periodo em que as perverses morais, tal qual a masturbacéo, era usada como justificativa para quase todos os
males existentes, presente em quase todos os individuos e mantida em profundo segredo. Estes dominios se
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universo inacessivel para o surdo, no qual ele era impedido de exercer direitos, como o de
assumir herangas®,

Moura®3!

apontou que, no final da Idade Média, nobres descontentes com o fato de
que seus filhos surdos ndo poderiam herdar os bens da familia passaram a exigir do
preceptorado® o ensino da fala que, uma vez aprendida pelos surdos, lhes asseguraria o status
de humano e, consequentemente, de pessoa juridica.

Os primeiros relatos que se tem sobre o trabalho voltado para a educacdo de surdos
remontam aos escritos do monge beneditino Pedro Ponce de Ledn (1520-1584), responsavel
pela educacdo de dois filhos do marqués de Bergala e sobrinhos do condestavel de Castilla, na
corte do rei de Espanha. O monge pertencia a uma das congregacoes religiosas cujo siléncio
era habito monacal que pautava a vida e que, para se comunicarem entre si, haviam criado
alguns sinais. Eles acabaram servindo de elo com os surdos e foram o meio pelo qual Ponce de
Ledn obteve éxito no ensino da fala, leitura, escrita, reza e compreensdo dos ensinamentos do
Cristianismo*?,

O trabalho deste preceptor significou para a nobreza a possibilidade de transmitir
seus bens e, para o pensamento filosofico, um principio de contestacdo das afirmacdes
aristotélicas, por demonstrar que, ao contréario do que se acreditava até 0 momento, os surdos
possuiam capacidades intelectuais e, portanto, de aprendizado.

Alguns anos depois, Charles-Michel de L’Epée (1712-1789), conhecido como
Abbé de L’Epée, na Franca, foi quem pds em xeque os paradigmas da época que condicionavam
a fala & capacidade intelectual e ao carater humano®®!. Ele reconheceu que os sinais utilizados
pelos surdos possuiam uma base comunicativa e desenvolveu um método de ensino a partir
deles. Este momento foi descrito na histéria como sendo a origem da lingua de sinais na Franca,
apesar do abade nunca ter negado que os surdos ja se comunicassem entre si por sinais3?1%,
Hoje, se tem clareza que ndo foi preciso que nenhum ouvinte ensinasse ou criasse 0s sinais para
os surdos. O que o Abade L’Epée fez foi aproximar-se dos surdos, observar os sinais e
desenvolver uma técnica de ensino que ia do escrito ao oral e ndo o oposto, como se fazia até
entdo, tirando a oralidade do foco da educagéo de surdos.

Para o abade, perdia-se muito tempo ensinando o surdo a falar e, por isso, decidiu

preocupar-se mais em ensinar conceitos abstratos, considerados mais relevantes aos valores

apresentavam inicialmente de forma isolada, mas passaram a se intercambiar e a se sobrepor no século XIX, na
medida em que se estabeleceu uma rede regular de saber e poder a respeito do individuo anormal??,

(9 Apenas quem tinha acesso a educagio eram os nobres, que pagavam pelo ensino realizado por preceptores,
normalmente ligados a igreja.
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cristdos da época®®!. Alguns autores, como Wrigley'3 e Ladd®*, associam este momento com
0 de colonizagdo do homem branco europeu a outros povos considerados inferiores, selvagens
e sem lingua, supostamente necessitados da salvacao divina, que a igreja prontamente supriria.

L Epée é considerado um nome muito importante na histéria da surdez, pois seu
método mudaria para sempre 0s rumos do ensino do surdo e sua posi¢do de sujeito na sociedade.
No entanto, ha de se compreender que, a época, a surdez foi a grande oportunidade que o abade
teve de entrar nas discussoes filosoficas sobre linguagem e condicdo humana, discussdes estas
que fascinavam a intelectualidade europeia naquele momento. O interesse era mais voltado para
a verdade sobre a linguagem e sobre 0 homem em si do que para as pessoas surdas®32,

O abade L’Epée criou, em 1760, o Instituto Nacional para Surdos-Mudos de
Paris“?, primeira escola publica para surdos, democratizando o ensino, antes privilégio de uma
minoria abastada®!. Antes de ser denominada escola, o instituto era considerado um asilo para
surdos, para onde eram levados visando proteger a sociedade do contato com estes seres
considerados anormais®*?,

O abade alcancou notdria popularidade ja no final da vida, quando fazia exibigdes
publicas de alunos surdos, o mais conhecido deles, Jean Massieu. No entanto, muitos trabalhos
que analisam o método de ensino de L’Epée indicam que ele possuia uma abordagem
inadequada para entender os atributos dos sinais, porém, este fato é anulado nos registros
histdricos por uma profunda gratiddo por ter criado a primeira escola formal para surdos®.

Na contramao de L’Epée, Samuel Heinicke (1729-1790), na Alemanha, publicou
um livro criticando os sinais utilizados pelos surdos, disseminando a ideia de que eles impediam
o0 desenvolvimento da fala. Fundou uma instituicdo para surdos, em Leipzig, no ano de 1778,
cujo método de ensino visava a oralidade, embora utilizasse alguns sinais e o alfabeto digital*’.
Bradwood, na Inglaterra, também desenvolveu técnicas que tinham os mesmos propasitos,
porém, 0 acesso a elas ndo era gratuito. O sigilo de Bradwood acabou fazendo com que suas
técnicas se perdessem na historia!.

Havia, portanto, no século XVIII, dois métodos de educacédo de surdos em disputa
— 0 da escola francesa e 0 da escola alema - que, progressivamente, influenciaram o surgimento
de novos estabelecimentos educativos para surdos em todo o mundo. Muitos deles foram
criados por discipulos de L’Epée, como a primeira escola para surdos das Américas.

Segundo Benvenuto?®, em 1815, o reverendo Thomas Hopkins Gallaudet (1787-

1851) viajou dos EUA & Franca para estudar no Instituto de Surdos de Paris, com o abade

(40 Passou a chamar-se Instituto Nacional dos Jovens Surdos de Paris (INJS), em 1791%%,
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Sicard, sucessor de L’Epée. Quando retornou aos EUA, levou consigo Lauret Clérc, professor
surdo e aluno de Sicard para fundar o The Connecticut Asylum for the Education and Instruction
of Deaf and Dumb Persons, hoje a renomada Gallaudet University™?. Desta forma, a histdria
americana dos surdos sofreu forte influéncia das filosofias e praticas educacionais francesas,
embora a influéncia alema tenha se feito presente anos depois, em 1897, com a cria¢do da
Clarck Institution, escola puramente oralista destinada a criangas pequenas e que estabeleceu
competicdo com a escola fundada por Gallaudet®®’.

Neste momento, o proprio Instituto Nacional para Surdos-Mudos de Paris ja havia
assumido um novo carater, apds a morte do abade L’Epée. Jean Massieu, seu mais destacado
aluno surdo e que seria o sucessor de Sicard, foi afastado justamente por ser surdo®®’. Isto
ocorreu devido & influéncia de Jean-Marc Itard“? (1775-1838), um dos atores da expanséo do
poder médico e contrario a lingua de sinais. Ele foi nomeado, em 1800, o primeiro médico-
chefe da instituicdo, mudando a tonica do trabalho que vinha sendo realizado pelos
antecessores.

As primeiras pesquisas de Itard voltavam-se para a cura da surdez, aquisicéo da fala
e aproveitamento de residuos auditivos*’. Ele ndo media esforgos para fazer com que os surdos
escutassem e seus experimentos levaram, inclusive, alguns surdos a morte. Uma nova visao
tomou conta do espaco institucional. A surdez, que antes era vista como um problema
filosofico, religioso e social, passou a se configurar como um problema da medicina embasada
por um discurso médico-patologico da surdez?¥7,

Segundo Séguillon (1998) citado por Benvenuto'?® é de Itard a invencdo do
audimetro, aparelho que servia para medir a audicdo e classificar a surdez, possibilitando
estabelecer gradacOGes de perdas auditivas. Estavam estabelecidos os parametros com que
seriam comparados os surdos, sempre em relacdo a critérios de normalidade atrelados aos
ouvintes. Quanto mais distante desta norma, isto €, quanto menos escute ou sua fala for menos
inteligivel ou até inexistente, mais “anormal” ele sera. O objetivo a ser perseguido era restaurar
a norma, logica aplicada ndo apenas a surdez, mas a tudo que fosse considerado anormal. E
neste contexto, de patologizacdo da surdez, que ocorre a aproximacdo da medicina com a

educacgédo, um casamento que nunca mais se desfez.

@D The Connecticut Asylum for the Education and Instruction of Deaf and Dumb Persons passou a chamar-se
Hartford School e, posteriormente, National Deaf-Mute College apds sua fundagdo ser autorizada pelo Congresso
Americano (VALIANTE, 2009). Em 1954, em homenagem a seu fundador, recebeu o nome de Gallaudet College
e, em 1986, quando passou a se configurar como uma universidade (primeira universidade de surdos do mundo),
assumiu 0 nome atual — Gallaudet University*3,

“2) Itard foi aluno de Dr. Philippe Pinel (1745-1826)%2,
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Até o seculo XVIII, o corpo dos individuos era feito para ser supliciado e castigado.
A partir do seculo X1X, o corpo adquire uma significacdo totalmente diferente; ele ndo é mais
0 que deve ser supliciado, mas o que deve ser formado, reformado, corrigido, 0 que deve
adquirir aptidGes, receber um certo nimero de qualidades, qualificar-se como corpo capaz de
trabalhar'3,

Para tanto, como afirma Séguillon (1998) citado por Benvenuto!?®, inimeras
invencOes foram elaboradas ao longo do século XIX (cornetas, poltronas acusticas) e seguiram
sendo aprimoradas no século XX, até serem criadas as primeiras proteses auditivas elétricas.
Simultaneamente, avancaram as técnicas terapéuticas de oralizacdo que deram as bases para a
ortofonia moderna.

Sobre este processo, Benvenuto'? afirmou:

A medicalizacdo da educacdo de criancas surdas, inscrita nesta
ideologia, dara as costas progressivamente aos principios educativos do
abade de I’Epée. Desde comegos do século XIX ndo cessara de afirmar
e constituir um novo discurso e um novo olhar sobre os surdos: de
homem-besta, o surdo se torna objeto do discurso médico e sua
educacdo a ponta de lanca de um processo de ortopedizagdo da
pedagogialz&z“z.

Ainda no século X1X, o 1l Congresso Internacional sobre a Instrucdo dos Surdos,
ocorrido em Mildo (1880) e organizado por teoéricos e profissionais da corrente oralista, marcou
para sempre a histéria da surdez, ao assumir o lema ‘O sinal mata a - palavra **®°. No evento,
sO existia um participante surdo. Dois tergos eram italianos e, 0s outros, se mesclavam entre
franceses, ingleses, suecos, suicos, alemaes e americanos'®.

No contexto das discussdes em torno do ensino de alunos surdos, o que estava em
disputa era qual préatica de saber, qual discurso era verdadeiro e, portanto, poderia pautar a
educacao e a vida dos surdos. No entanto, é fato que, a esta altura, eram muitas as instituicdes
ao redor do mundo que ja funcionavam em uma perspectiva oralista, inclusive o Instituto criado
pelo abade L’Epée. A partir do Congresso de Mildo o uso dos sinais foi proibido, os professores
surdos demitidos e toda a sorte de técnicas reabilitadoras foram implantadas. Assim, 0 que antes

ja era executado, assumiu carater legitimo.

Na prética escolar, a primeira medida educativa para coibir o uso da
lingua de sinais foi obrigar os alunos surdos a sentarem sobre suas
méaos. Em seguida, retiraram-se as pequenas janelas das portas das salas
de aula para impedir a comunicagdo sinalizada entre os alunos. Os
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professores surdos e seus auxiliares deveriam deixar a escola e 0s
institutos. E, para estabelecer uma nova pedagogia e promover a
educacdo das novas geracOes de pessoas surdas, criaram-se sistemas
reabilitadores altamente refinados na regulagdo e controle do corpo.
Retirou-se a lingua de sinais de circulagdo no espaco escolar e
demitiram-se os professores surdos, eliminando, também, o papel do
surdo adulto, produtor e reprodutor de aspectos culturais da
comunidade de surdos. No seu lugar, a balanca dos poderes pende para
as técnicas de treinamento e para as praticas e aparelhos ortopédicos: as
préteses, 0s implantes, as cirurgias, o treinamento auditivo, a leitura
labial, a articulacdo dos fonemas, as audiometrias, 0S exercicios
respiratorios, a aquisicdo do vocabulario, etc*>%,

Ao contrério do que se difunde, o Congresso de Mildo ndo provocou mudancgas
instantaneas, em escala global, nas préaticas pedagodgicas. No estado espanhol, por exemplo, a
influéncia deste Congresso foi quase inexistente. Havia na Espanha, ja antes deste evento,
centros educativos que atuavam em uma perspectiva oralista e outros que ndo, de modo que
depois das decisdes do Congresso eles continuaram funcionando na mesma perspectiva que ja
vinham adotando'®. Isto para exemplificar que, ao contrério do que se difunde, o Congresso de
Mildo ndo foi um antes e depois da lingua de sinais, como se de repente tivesse sido decidido
que os sinais sdo prejudiciais. O congresso de Mildo é apenas um marco de préaticas que ha
tempos j& vinham sendo executadas e que, neste evento, tiveram seu discurso ainda mais
legitimado e difundido. Contudo, é inegavel que o Congresso de Mildo suscitou inimeros
debates sobre os rumos da educacdo dos surdos na Europa e na Ameérica e, consequentemente,
em inumeros paises influenciados por estas poténcias.

As medidas do Congresso de Mildo perpetuaram-se por pelo menos cem anos*,
sendo o refinamento da tecnologia de aparelhos auditivos no século XX uma das principais
razdes que reforcaram a persisténcia do enfoque oral. Crescia a esperanca de que seria possivel
restaurar a audicdo do surdo, que era, cada vez mais, objeto da salde e de suas praticas
normalizadoras, que lhe prometiam assegurar a condi¢do de ouvinte. A reabilitacdo auditiva
ganhou espago nesse momento, utilizando-se de todos os recursos tecnologicos disponiveis,

como aparelhos auditivos e implantes cocleares®®, e terapéuticos, como as técnicas de

“3) O implante coclear é um estimulador elétrico introduzido na orelha interna do paciente, por um procedimento
cirargico, formado por uma unidade externa de processamento de fala e por uma unidade interna de suporte, sendo
gue ambas as unidades fazem contato entre si por meio de um iméa. A programacdo € constituida por uma antena
de recepcéo e eletrodos de estimulacéo, usados para promover uma estimulagdo auditiva nos sujeitos com surdez
profunda. Sua finalidade é restaurar a sensacdo de audicdo para melhorar a capacidade de comunicagdo dos
surdos®4L,
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treinamento auditivo e leitura labial**>142 entre outras maneiras de efetuar a corre¢éo do corpo
e da forma de viver.

Sete anos depois do Congresso de Mildo, Gallaudet participou de um encontro na
Inglaterra, juntamente com Grand Bell, contrario a lingua de sinais, para debaterem e exporem
seus argumentos contra ou a favor da lingua de sinais. A comissdo do evento (British Royal
Comission) concluiu que toda crianga surda deveria ser submetida ao ensino pelo sistema oral
por, pelo menos, um ano e somente se ela ndo obtivesse progressos deveria ser exposta ao
ensino dos sinais™¥’.

O discurso médico-patoldgico, que compreende a surdez como uma deficiéncia, se
fortalece enquanto discurso verdadeiro, reforcando e embasando préticas de poder que visam a
transformacdo da pessoa surda em ouvinte, a partir de reabilitacio com profissionais de
fonoaudiologia®¥, aparelhos auditivos ou mediante cirurgia, como a de implante coclear.

As proteses auditivas em criangas pequenas comegaram a ser usadas na década de
50, época em que a tecnologia permitiu tal uso. Assim, com o aproveitamento do residuo
auditivo, aliado ao treino de fala e da leitura labial, visava-se alcancar a oralidade*3,

De fins do século XIX até grande parte do seculo XX, o oralismo foi o método
pedagogico privilegiado na educacdo dos surdos. Seu objetivo € promover a integracdo da
crianca surda na sociedade majoritariamente ouvinte, dando-lhe condicGes de desenvolver a
lingua oral. Muitos profissionais comecaram a investir no aprendizado da lingua oral pelos
surdos e, por acreditar na relacdo entre linguagem oral e desenvolvimento cognitivo, as escolas
condenavam a utilizagdo da lingua de sinais, sob 0 argumento de que esta seria “prejudicial”
para a aprendizagem da lingua oral e, consequentemente, para a cognicao®°.

O saber médico-patolégico da surdez se fortaleceu e com ele a ideia de que os
surdos que ndo desenvolviam habilidades orais apresentavam déficit cognitivo, sendo
classificados como deficientes mentais. Nao é por acaso que, na atualidade, encontramos
resquicios desse pensamento quando a surdez é associada a deficiéncia intelectual, inclusive
por profissionais.

As primeiras instituicdes de ensino tiveram, de inicio, um papel importante, que foi
situar o surdo na ordem do humano, uma vez que demonstravam que ele era um ser educavel.
Por outro lado, estas institui¢des, que surgem com o advento das sociedades disciplinares,

transformaram-se em verdadeiros espacos de confinamento e de aplicacdo de técnicas de

4 No Brasil, o profissional que atua na reabilitacdo, buscando o desenvolvimento da fala e da leitura orofacial, é
denominado fonoaudi6logo, mas, em outros paises, esta profissao possui diferentes denominagdes e configuragdes,
como logopeda, na Espanha, terapeuta da fala, em Portugal, e speech therapist, nos Estados Unidos.
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sujeicdo do corpo, buscando devolver ao surdo o sentido perdido — a audicdo. A intencéo era
fazer o surdo se converter em algo que ele nunca poderia vir a ser, ou seja, transformar-se em

um ouvinte. Neste momento, Benvenuto'?

identifica no surdo “o individuo a ser corrigido”, tal
qual a segunda figura foucaultiana da genealogia do homem anormal.

Estas instituicdes e sua forma de organizacdo possuiam a capacidade de controlar
toda dimensédo temporal da vida dos individuos. Era o fato do individuo pertencer a um grupo
que fazia com que ele pudesse ser vigiado e vigiado pelo proprio grupo. Nas instituicdes que se
formam no seculo X1X, ndo é de forma alguma na qualidade de membro de um grupo que o
individuo é vigiado; ao contrério, é justamente por ser um individuo que ele se encontra
colocado em uma instituicdo, sendo esta que ird constituir o grupo, a coletividade que sera
vigiada. E enquanto individuo que se entra na escola, no hospital ou na priso*®.

Enquanto lugares de praticas disciplinares, as instituicGes eram dotadas de extrema
organizacao do espaco e do tempo, aplicando com rigor multiplas privacdes. O exercicio fisico,
a higiene, as praticas de prevenc¢do de doencas comegaram a ser aplicadas diretamente ao corpo
do surdo®®. Era aplicada uma vigilancia constante sobre os individuos por alguém que exerce
sobre eles um poder e que ao exercé-lo tanto vigia, quanto constroi a partir desta vigilancia, um
saber a respeito deles, com o objetivo de decifrar se o individuo se conduz ou ndo como deve,
conforme a regra determinada. E o poder organizado em torno da norma'®,

Este poder disciplinar fez parte de um conjunto de préticas infringidas ndo apenas
ao surdo, mas a todos aqueles que eram alvo da repressdo e do combate as perversées morais,
cuja principal manifestacdo era a masturbacdo. O combate a este mal residia em exercer o
controle dos corpos. A ginastica serviu a estes propdsitos e, quando aplicada aos surdos, tinha
a funcdo de impossibilitar a comunicacdo por meio dos sinais, uma vez que 0s movimentos
ficavam restritos. Ao mesmo tempo, acreditava-se que o trabalho corporal também
proporcionaria as condicdes respiratorias adequadas para a producdo da fala pelo individuo
surdo'?8, Benvenuto'? identifica o surdo, neste momento, como a terceira figura apresentada
por Foucault como constituinte do homem anormal - “a crianga masturbadora”.

Associado as duas tltimas figuras foucaultianas, o “monstro” manteve-Se presente
no imaginario da sociedade, de modo que, até o século XIX, ainda se questionava se o0 surdo
era ou ndo da ordem do humano. Para Benvenuto!?, o surdo era a representagdo do perfeito
“anormal”, cuja historia foi marcada por inimeras praticas de poder-saber, mas também por
uma resisténcia pouco contada na historia da surdez, muitas vezes entendida como uma néo-

historia. Na perspectiva genealdgica, é justamente na clivagem dos confrontos que reside o
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saber histérico das lutas e é sobre este conjunto de praticas de saber-poder que buscaremos

tratar no préximo item.

A resisténcia Surda

As institui¢Oes que surgiram com o advento das sociedades disciplinares e onde 0s
surdos eram confinados tiveram um efeito ndo planejado. Ainda que o controle dos corpos
existisse por meio das técnicas terapéuticas e da atividade fisica, os surdos institucionalizados
sempre encontravam momentos para discutir sobre sua propria condigédo e para fazer uso da
lingua de sinais, por mais proibida ou evitada que ela fosse!®2143,

A Franca, como ja apresentado, protagonizou o debate acerca da surdez desde o
século XVIII. Deste contexto emergiram grandes lideres surdos, como Saboureux, De
Fontenay, Pierre Desloges, Jean Massieu e Ferdinand Berther!**, Em 1779, Desloges fez
importante registro de como eram 0s encontros entre os surdos, as discussdes travadas e como
a lingua de sinais permitia a interacéo entre eles'*.

Em 1834, um grupo de surdos comegou a organizar banquetes em homenagem ao
abade L’Epée, anos ap6s sua morte, fato este apontado por Bernard Mottez (1992) citado por
Benvenuto!?® como o ano do nascimento do movimento surdo. Quatro anos depois, como
consequéncia destes encontros, foi criada a primeira associa¢do de surdos do mundo, cuja
principal marca era reforcar o lugar do surdo a partir da lingua de sinais. Alguns congressos,
realizados desde 1873, permitiram o encontro de surdos de diferentes lugares e favoreceram a
formacdo de um campo discursivo comum, em que se debatiam estratégias para se viver em um
mundo predominantemente orientado pelos sons®.

Na mesma época em que ocorreu 0 Congresso de Mildo, em 1880, foi organizada
por e para surdos a Convencdo Nacional de Surdos-Mudos nos Estados Unidos, como uma
forma de resisténcia as medidas do Congresso de Mildo e que teve por finalidade debater as
condicBes socioculturais dos surdos e criar uma associa¢io!®’. Os surdos comegaram a se
organizar para resistir as praticas de saber-poder que lhes eram infringidas e que tornavam seus
saberes sujeitados e oprimidos pelo discurso verdadeiro, médico-patolégico da surdez,
buscando entdo uma insurreig&o.

Ao mesmo tempo em que a pedagogia seguia investindo por todo o século XIX e
XX em uma postura ortopédica, abolindo a lingua de sinais e os professores surdos do espago
escolar para dar total énfase ao ensino da oralidade, grupos de surdos tomam consciéncia e

passam a contestar o poder medico. Uma das maneiras que eles encontraram para se articular
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foi por meio dos jogos esportivos que, ao contrario das praticas de exercicios fisicos aplicadas
nos estabelecimentos de ensino do século XIX, promoviam momentos de discussdao e o
surgimento de liderancas surdas.

Na década de 50, um coletivo de pessoas surdas comecou a se constituir em ambito
internacional, reflexo de uma organizacéo de outros coletivos de surdos em diversos paises do
mundo, organizados em associagBes ou federacdes nacionais'®®. Em 1951, ocorreu o primeiro
Congresso de Surdosmudos, em Roma, ocasido em que foi fundada a World Federation of the
Deaf (WFD)“), uma das mais antigas organizacdes internacionais de pessoas com deficiéncia
do mundo, cuja principal bandeira de luta é a defesa da lingua de sinais. Sua cria¢do foi
motivada pelo fato de que os direitos humanos dos surdos vém sendo constantemente violados,
na medida em que enfrentam barreiras para participacdo nas decisdes politicas que afetam sua
propria vida’4®.

Muitas organizagBes nacionais de pessoas surdas em diversos paises estdo
vinculadas @ WFD e, juntas, tm procurado promover a garantia de direitos dos surdos, em
igualdade de condi¢des com qualquer cidaddo’. No primeiro Congresso Mundial, ocasido em
qgue a WFD foi fundada, existiam delegados de 25 associac¢es nacionais de surdos de diferentes
paises; atualmente, ha associacdes em 133 paises, distribuidos nos cinco continentes®.

Desta forma, ela foi ganhando cada vez mais protagonismo ao longo dos anos, a
medida em que passou a ser a representacdo mundial dos surdos junto a diversos organismos
internacionais, como ONU e OMS®®. Exemplo disso foi o trabalho conjunto por ocasido da
elaboracdo do texto da Convencéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, sendo que continua
ativamente envolvida na implementagdo da Convencdo e nas etapas de monitoramento dos
Estados Membros que ratificaram o documento.

O texto da Convencdo, no Capitulo da Educacao, preconiza que os Estados-Partes
oferecam meios que os permitam adquirir as competéncias praticas e sociais necessarias a sua
plena participacdo no sistema educacional e social. Para tanto, no que se refere as criancas
surdas, preconiza que o aprendizado da lingua de sinais e promocao da identidade linguistica
da comunidade surda seja facilitado e que as aulas sejam ministradas “nas linguas e nos modos
e meios de comunicacdo mais adequados ao individuo e em ambientes que favorecam ao

maximo seu desenvolvimento académico e social”1%>0,

“5) https://wfdeaf.org/who-we-are/
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Diniz e Barbosa'*’ ressaltam o destaque dado pela Convencéo, a respeito das muitas
possibilidades de comunica¢do, valorizando a lingua de sinais. Ela ndo aparece no texto com
carater meramente ilustrativo, mas sim representando um posicionamento politico de que ha
varias formas legitimas de se comunicar, cujo reconhecimento, valorizacao e defesa é papel do
Estado.

Fomentando o debate acerca da surdez, na década de 60 pode-se identificar o
despertar de iniciativas de pesquisa sobre a surdez a partir do campo da linguistica e da
psicolinguistica, interessadas especialmente pela lingua de sinais*°.

Aqui identificamos um movimento interessante que Foucault nos ajuda a analisar.
Os saberes que rondavam as discussfes dos surdos nos eventos, associagdes e encontros que
eles promoviam eram permeados por saberes ndo conceituais, pouco elaborados e, portanto, um
saber menor, sem validade cientifica. Estes, sem dlvida, sdo saberes histéricos que estavam
disfargados, reprimidos pelo regime de verdade que se impunha. Na medida em que eles passam
a ser sistematizados e discutidos no ambito da “ciéncia”, neste caso, da linguistica e da
psicolinguistica, a critica os pde em destaque fazendo com que reapare¢cam por meio da
erudicdo.

Uma das pesquisas que mais contribuiu para uma mudanca de rumo na discusséo
sobre a surdez foi a do linguista norte-americano William C. Stokoe, que culminou com a
publicacdo da obra Sign language structure. Ele comprovou que a lingua de sinais americana e
a lingua oral possuiam as mesmas caracteristicas linguisticas, atribuindo status de lingua ao que
antes era considerada uma linguagem gestual**®, Esta pesquisa serviu para postular que os
surdos ndo s&o nem mais, nem menos humanos, que qualquer outra pessoa’#°.

Santana e Bérgamo®*® discorrem sobre o impacto que representou a atribuicdo de

lingua aos sinais realizados pelos surdos:

Conferir a lingua de sinais o estatuto de lingua ndo tem apenas
repercussoes linguisticas, tem repercussdes também sociais. Ser normal
implica ter lingua, e se a anormalidade ¢ a auséncia de lingua e de tudo
0 que ela representa (comunicacao, pensamento, aprendizagem etc), a
partir do momento em que se configura a lingua de sinais como lingua
do surdo, o estatuto do que é normal também muda. Ou seja, a lingua
de sinais acaba por oferecer uma possibilidade de legitimagdo do surdo
como “sujeito de linguagem”. Ela ¢ capaz de transformar a
“anormalidade” em diferenca, em normalidade®®%-%%7,

Rodriguez-Martin'® também comenta sobre a obra de Stokoe:
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La publicacion de esta obra marca un antes y un después en los estudios
sobre el colectivo de personas sordas signistas, dando un paso adelante
hacia la configuracion de lo que mas tarde se vendra a denominar
Comunidad Sorda, proporcionando entidad de lengua a lo que con
anterioridad era denominado mimica®%%,

A pesquisa de Stokoe'*® foi fundamental para, na década de 70, instrumentalizar
um novo movimento de protesto e de reivindicacdo que se iniciou nos Estados Unidos e,
posteriormente, se disseminou para a Franca e varios outros paises do mundo, incluindo o
Brasil. Na Franca, ele ficou conhecido como “o despertar surdo”, depois de aparentes cem anos
de siléncio e de aceitagdo da proibicdo do uso da lingua de sinais*?®. Siléncio aparente porque,
apesar dos sinais terem sido reprimidos formalmente no Congresso de Mil&o e nas préaticas dos
profissionais da educacdo e da salde, estes ainda continuavam vivos, vazando e escapando as
formas de repressdo, como linhas de fuga.

E neste periodo que surge, nos Estados Unidos, um novo campo, conhecido como
Deaf Studies*®). Seu objetivo era a afirmagao dos sinais como lingua e de que as pessoas surdas
possuiam uma histéria e uma cultura que as identificavam, como afirmaram Myers e

Fernandes!*®,

Deaf Studies in the United States was born out of a movement in the
1960s and 1970s when linguistic scholars were struggling to prove that
American Sign Language (ASL) is a language and Deaf people have a
culture, history, and educational practices that are important to learn
about149:30_

Para ser mais especifico, o termo Deaf Studies passou a ser usado em 1971 quando
o diretor executivo da National Association of the Deaf, Frederick Schreiber, 0 nomeou
publicamente, fazendo um paralelo com a existéncia de termos como Black Studies, Jewish
Studies, entre outros'®.

Para Marschark e Humphries™, os Deaf Studies emergem de dentro dos campos
da sociologia, antropologia e etnografia e empreendem anélise sobre as pessoas surdas e sobre
sua lingua, envolvendo o comportamento, a historia, a comunidade e a cultura surda.

E um campo de estudos que passa a considerar a surdez a partir das proprias pessoas
surdas, elaborando pesquisas, seja por surdos ou por ouvintes, porém sempre valorizando a

participacdo ativa dos proprios surdos no processo de conhecimento*°. Os Deaf Studies eram

46) O Departamento de Estudos Surdos da Universidade Gallaudet é uma das poucas instituicdes no mundo a
oferecer mestrado como uma especializacdo académica.
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a mais potente resisténcia que ja havia se constituido contra o discurso e o poder médico sobre
a surdez.

A década de 70 foi marcada pela criacdo de inUmeros grupos de pesquisa em
diferentes universidades americanas e britanicas (Boston University, California State
University, Gallaudet University, University of Bristol), sendo o primeiro deles criado por
Stokoe na Gallaudet University. Surgem também, no meio cientifico, revistas especializadas

nos Deaf Studies, como a Sign Language Studies'*®

, afinal o contra-discurso precisava circular,
aumentando assim as possibilidades de confronto frente ao discurso verdadeiro.

Passa a circular um novo discurso — o socioantropolégico, em contraponto ao
discurso médico-patoldgico. Apesar da pesquisa de Stokoe'®® e de inimeras outras
subsequentes, reforcando ndo apenas o status de lingua a lingua de sinais, mas também que
lingua oral e de sinais ndo constituem uma oposicao, ou seja, podem coexistir e ser adquiridas
inclusive por uma mesma pessoa, a despeito disso a lingua de sinais ainda hoje é associada a

uma forma de comunicagéo primitival®?

, OU seja, ela &, em muitos espagos, um saber sujeitado.

No discurso dos Deaf Studies, busca-se combater a ideia de que ouvintes sdo
superiores aos surdos porque ouvem, ideia que foi denominada de audism**°. Os surdos seriam
parte de uma comunidade linguistica minoritéria, cujo trago principal € a comunicagdo por meio
da lingua de sinais. Nessa comunidade - a comunidade surda - seriam compartilhados valores
culturais, sentimentos de identidade grupal, o autorreconhecimento e a respectiva identificagéo
como surdos. Um novo sujeito surdo acabara de ser produzido.

Perlin®>® afirma que fazem parte da cultura surda simbolos e préticas que nio se
misturam a cultura ouvinte, por ser disciplinada pelo visual. J& a identidade surda, para esta
mesma autora, apresenta formas multifacetadas a depender do quédo incidente for o poder
exercido pelos ouvintes sobre o surdo, podendo a identidade surda ser, inclusive, negada pelo
préprio surdo, devido a repressdo da cultura dos ouvintes.

Entendemos que a nogdo de identidade surda surge, neste momento, também como
uma estratégia de resisténcia. Ela pressupée um surdo dotado dos mesmos tracos, de um
conjunto de caracteristicas que supostamente 0s homogenizaria em um mesmo grupo. A
identidade surda compde um novo discurso sobre a surdez que também reivindica um status de
verdade, porém, ao fazé-lo, subtrai a singularidade dos sujeitos surdos.

Rodriguez-Martin®*® ressalta que a comunidade surda se autodenomina n&o sé uma
minoria linguistica, mas também uma minoria étnica. 1sso a coloca em uma posi¢do de

reivindicar o0 mesmo que outras minorias étnicas, como o direito de acesso a prépria lingua, o
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direito de ser educada em um sistema que n&o seja oralista, o direito de acesso a sua histéria e
de ter organizagdes que a representem.

Nesta perspectiva antropoldgica e cultural, a surdez é uma experiéncia visual que
S0 se tornou possivel devido a auséncia de audi¢cdo, que promove a possibilidade de uma outra
forma de experienciar o mundo e de nele se fazer sujeito!®. A lingua de sinais passou a ser
defendida como sendo a primeira lingua do surdo - sua lingua natural, sobretudo entre seus
pares. Por meio dela, o surdo vincula-se a uma ideia de diferenca linguistica e cultural, com a
lingua dos ouvintes sendo utilizada conforme a necessidade de integracdo social do sujeito
surdo'®. Neste caso, as praticas reabilitadoras, tais como o implante coclear, até podem ser
toleradas desde que ndo impliqguem na proibi¢do do uso da lingua de sinais, porém nunca
aparecem como uma recomendagao*®®.

Na visdo socioantropoldgica, a surdez € legitimada enquanto diferenca e ndo como
deficiéncia, sendo esta definicdo marcada, inclusive, por uma mudancga de terminologia, de
deficiente auditivo para Surdo com “s” maiusculo, outra estratégia de poder-saber.

Esta marcacdo terminoldgica de Deaf/deaf (Surdo/surdo), que veio das proposi¢des
de Woodward, em 1972, foi criada para diferenciar a perspectiva cultural da surdez, que nasceu
com os Deaf Studies, da visdo médico-patoldgica. Passou a ser usada com mais frequéncia na
década de 80, fortalecendo-se nos anos 90%%°,

A grafia de “Surdo” com “s” maiusculo € usada para diferencia-lo de “deficiente
auditivo” e de “surdo”. Desta forma, Surdo se refere ao individuo com perda auditiva, que nao
se considera uma pessoa com deficiéncia, mas pertencente a um grupo minoritario, com cultura
e lingua proprias. A utilizagdo de “surdo” com “s” mintsculo refere-se apenas a condigdo
audioldgica de possuir um comprometimento auditivo®®”.

Os Deaf Studies, na visdo de Marschark e Humphries®!, ja nasceram como um
campo de conhecimento ambiguo, por apresentar esta distincdo surdo x Surdo. Wrigley®
aponta que esta dicotomia surdo x Surdo, mesmo que num primeiro momento tenha sido uma
estratégia politica importante e Util, passou a ser usada como uma maneira de apagar a variedade
de experiéncias que a surdez produz, ou seja, 0s processos de singularizacdo do sujeito.
Atualmente, esta distin¢do tem servido como uma estratégia de dominacéo que coloca pessoas
umas contra as outras, sendo rétulos constantemente acionados. As proprias pessoas surdas,
com multiplas subjetividades, usuarias ou ndo de lingua de sinais, entraram em um embate entre
si, disputando a verdade sobre a surdez.

Skliar'>®14 adverte para o risco que se corre ao tratar o surdo como totalidade, por

exemplo, “surdos homens, brancos, de classe média que frequentam as instituigdes escolares,
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que fazem parte dos movimentos de resisténcia, que lutam pelos seus direitos linguisticos e de
cidadania”. Isto seria 0 outro extremo de uma viséo da surdez que tanto se critica. Os surdos
que estariam no segmento de pessoas com deficiéncia auditiva ndo compdem um grupo
homogéneo, nem por se pretender oralizado, nem por assumirem uma identidade surda pautada

pela lingua de sinais.

Também fazem parte desta configuragdo que denominamos “surdos”,
os surdos das classes populares, os surdos que ndo sabem que sdo
surdos, as mulheres surdas, os surdos negros, os surdos meninos de rua,
entre outros e, ainda, 0s receios, as assimetrias de poder entre surdos,

os privilégios, a falta de compromisso com as reivindica¢@es sociais,
etC128:14-5_

Em resumo, passaram a coexistir dois regimes de verdade. Um primeiro, que se
associa ao discurso da deficiéncia sob a perspectiva do modelo médico, centrado na falha da
orelha e no ensino da palavra oral e que se configura até hoje como o discurso verdadeiro.
Denominado por alguns estudiosos de modelo clinico-terapéutico, concebe a surdez como um
déficit anatomo-fisiologico que gera a perda auditiva®®®, considerada um sinal patoldgico que
suscita esforgos no sentido de reparagcdo ou correcdo, gerando um intenso e extenso processo
de medicalizacio da surdez'®. Esta sob a égide de um mesmo regime de verdade que, como
afirmam Carvalho e Martins®®, é aquele de um corpo em que falta algo e, portanto, ¢ patoldgico,
razdo pela qual o individuo vivencia situaces de desvantagem em sua vida, restando-lhe o
caminho da reparacao. Ser surdo é encarado como desvantagem por ser causa da dificuldade
em estabelecer uma comunicagdo e, por esta razdo, neste discurso ser surdo se encaixa
perfeitamente a categoria pessoa com deficiéncia. A lingua de sinais somente é vista como um
recurso quando da auséncia de outras oportunidades ou quando todas as possibilidades
reabilitadoras ja foram esgotadas.

Um segundo discurso, o da diferenca, centrado na lingua de sinais, na comunidade
e cultura surdas, foi denominado de socioantropologico. Embora tenha exercido papel
fundamental como um contra-discurso, também sofreu criticas, de forma muito semelhante
aquelas tecidas pelos estudiosos da segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, pois, para
alguns autores, a negacdo do corpo e da existéncia de uma limitacdo organica faz cair no
extremo oposto do modelo médico®162,

Para além dessa questdo, a ideia de identidade e cultura surda também ¢é discutida.
Os estudos que tomam por base 0 modelo socioantropoldgico da surdez, em sua grande

maioria, atribuem a formacao da identidade o uso da lingua de sinais, sendo ela aquilo que
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unicamente definiria o sujeito e a principal marca da cultura surda'®. A questio é que, como
afirmam estas autoras, cultura seria algo que vai além da lingua, e mesmo valores, crencas,
simbolos proprios aos surdos ndo constituiriam um universo a parte do corpo social
compartilhado por surdos e ouvintes.

Elas ainda acrescentam que a ideia de identidade e cultura surda faz parte de uma
pretensdo politico-cientifica muito mais ampla, atrelada a consolidacdo da linguistica como
disciplina cientifica e seus regimes de verdade. Neste movimento, parte-se para a defesa de que
a lingua seria aquilo que constituiria 0 sujeito, bem como todas as suas formas de
comportamento, pensamento e de relagfes sociais.

Refletindo sobre ambos os discursos sobre a surdez - o que compde 0 modelo

clinico-terapéutico e o modelo socioantropoldgico, Carvalho e Martins®>* afirmam:

Notemos que em ambos os discursos sobre a surdez estdo implicadas
formas esperadas de vida do outro. Em termos biolégicos ou clinicos,
tem-se formulado 0 modo e os efeitos que se esperam sobre o reparo do
corpo deficiente, e 0 quanto as tecnologias de ajuste tornam essa vida
mais préxima do apice da curvatura, ou do tipo que se forjou como
“normal”, sendo uma vida mais 1til mais produtiva. Em contrapartida,
no ambito do saber cultural pode-se fazer 0 mesmo movimento de
normacgdo (sic) quando se condiciona formas (Unicas) possiveis de
existéncias surdas: aqueles que fazem bom uso da Libras, numa
padronizacdo linguistica, envolvendo processos de disputa na
afirmacdo do uso certo da lingua, por vezes baseando-se de um purismo
linguistico essencialista, e consequentemente, aqueles que se
reconhecem como sujeitos partilhadores de uma identidade em comum,
a surda; ou aqueles que vivem intensamente na comunidade surda, e
lutam pelos ideais politicos deste grupo. Aqui ndo esta em pauta o certo
e o errado de cada saber. Ao se configurarem como saber, entretanto,
eles se associam as verdades e as condutas esperadas ao outro (surdo),
a um modo de subjetivacio que configura praticas>+4%,

Na sociedade brasileira ndo é diferente. Estes dois regimes de verdade também
coexistem e estdo presentes nos discursos e praticas de profissionais da educacgéo, da saude e
de formuladores de politicas. Veremos no capitulo seguinte como a surdez se constréi na
sociedade brasileira e como o discurso dos Deaf Studies é incorporado no pais pela educacéo,
contrapondo-se ao discurso biomedico e sendo utilizado como ferramenta politica para
producdo de mudancas no ensino dos surdos. Por outro lado, este discurso praticamente nao

ressoa no campo da saude, onde € imperativa a surdez ancorada no discurso médico-patolégico.
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CAPITULO 5
A SURDEZ NO BRASIL

Veremos neste capitulo a relagdo da surdez com o sistema educacional brasileiro,
as intercessoes das instituicdes para surdos com a educagdo e com a medicalizacdo da escola e
dasurdez, o surgimento de uma resisténcia surda e as conquistas em termos de politicas publicas

e garantia de direitos.

A surdez no contexto educacional

A Europa do século XVIII foi palco do nascimento das sociedades disciplinares,
que tiveram as instituicbes como um de seus dispositivos de poder, sobretudo no século XIX.
O Instituto de Surdos-Mudos de Paris, primeira instituicdo publica para surdos do mundo, foi
modelo para varios paises e seu ideério cientifico exerceu forte influéncia na maneira como a
sociedade brasileira passou a encarar a surdez.

Formado neste Instituto, E. Huet, que foi professor surdo e diretor do Instituto de
Surdos-Mudos de Bourges, Franga, apresentou, em 1855, ao Imperador D. Pedro I, um plano
para reproduzir o modelo francés de ensino para surdos no Brasil®”. Antes mesmo da
aprovacao oficial, ele criou, no ano seguinte, o Collégio Nacional para Surdos-Mudos de
Ambos os Sexos, que funcionava em um espaco provisorio e com doacdes da igreja. Em 1857,
a escola se transformou no Instituto Imperial para Surdos-Mudos de Ambos 0s Sexos, passando
a receber recursos publicos do governo, sendo, durante todo o periodo imperial, a Unica
instituicdo para surdos em todo o pais. O programa do curso tinha foco no ensino agricola e
incluia uma série de disciplinas*®), dentre elas a de Linguagem Articulada, para os que eram
considerados aptos para o desenvolvimento da fala*”®°. A avaliac&o e classificagdo dos alunos,
enquadrando-os em aptos e ndo aptos, € um dos exemplos do exercicio do poder disciplinar
que caracteriza a sociedade do século XIX.

O recém-criado instituto estava inserido no contexto educacional da época,

caracterizado por parcas e incipientes a¢cdes do Estado. Os poucos colégios que existiam, muitos

@7 E. Huet apresentou uma carta do ministro da instrucdo plblica da Franga, o que facilitou a anuéncia do
imperador D. Pedro 114,

“8) Além destas disciplinas, tinha-se as de lingua portuguesa, aritmética, geografia e histéria do Brasil e
escrituracdo mercantil.
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deles vinculados a igreja, serviam para atender a uma pequena elite que podia arcar com 0s
estudos, sendo inexpressivas as subvengdes do governo monarquico®?.

Ha de se lembrar que, quando E. Huet saiu da Franca em direcdo ao Brasil, as
institui¢des por 1a ja funcionavam de forma bastante distintas de quando L’Epée iniciou seus
trabalhos. O poder médico ja era exercido com toda a sua forca na tentativa de normalizar o
sujeito. A partir da gestdo de Itard, o Instituto de Paris passara a ser palco das mais diferentes
tentativas de correcdo do surdo, infringindo-lhe uma série de préaticas que buscavam corrigir o
incorrigivel, ou seja, tornar o surdo ouvinte. Tampouco foram encontradas informacdes
concretas sobre E. Huet no que se refere aos seus métodos, mas fato é que uma das disciplinas
constante no primeiro curriculo da instituicdo foi a de Linguagem Articulada, mostrando que
desde a inauguracdo do Instituto havia a intencionalidade de que os surdos falassem.

A partir da saida de E. Huet da direcéo, o curriculo sofreu algumas mudancas®®.
Em 1868, a Instituicio viveu sua primeira crise apds inspecdo de Tobias Rabello Leite®?, que
apontou que o Instituto funcionava como um verdadeiro asilo de surdos®. Ele, que acabou
assumindo a direcdo, efetuou nova reforma do curriculo, dando énfase ao ensino
profissionalizante. Para o novo diretor, a institui¢do tinha o importante papel de tirar o surdo
do isolamento social, seja por meio da escrita ou da fala. Afirmava que s6 de maneira
excepcional um surdo desenvolvia a linguagem articulada e considerava os sinais a principal
forma dele se expressar. Em sua gestédo, a instituicdo passou a admitir ex-alunos no quadro de
funcionarios, tal como faziam os institutos franceses*’.

Ocorreu, no periodo de direcdo de Tobias Leite, o Il Congresso Internacional sobre
a Instrucdo dos Surdos, ocorrido em Mil&o (1880), cujas decisOes tiveram repercussées em
muitos paises. No Brasil, o Congresso de Mildo intensificou um debate que ja permeava o
espaco educacional, mas somente 31 anos depois é que, pelo menos no Instituto Nacional de
Surdos-Mudos®?, o uso dos sinais foi proibido, os professores surdos expulsos e o Método Oral

Puro®? adotado.

“9) E. Huet permaneceu na direcdo do Instituto por cinco anos e, apos sua saida, o cargo foi ocupado, em 1862,
pelo Dr. Manoel de Magalhdes Couto*’. Em 1867, este diretor imprimiu mudangas no curriculo. Neste momento,
o0 curriculo envolvia as seguintes matérias: leitura escrita, doutrina cristd, aritmética, geografia, geometria
elementar, desenho linear, elementos de historia, portugués, francés e contabilidade.

9 Tobias Rabello Leite era chefe da Segdo da Secretaria de Estado, no governo monarquico®’.

1) A esta época o Instituto Imperial para Surdos-Mudos de Ambos ja havia mudado de nome, que foram varios
desde sua fundacéo em 1857.

(%2 O Método Oral Puro consistia na aplicacio de técnicas pedagdgicas de base oralista que visava a produgéo de
fala. O uso de sinais ndo era permitido por entender que eles funcionavam como empecilho ao desenvolvimento
da linguagem oral.
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A reacdo mais imediata foi a organizacdo de um evento — o Congresso da Instrucao
do Rio de Janeiro (1883) - para discutir os rumos da educagao dos surdos no pais, momento em
que ficou evidente a polaridade de opinides: uns defendiam o ensino da Linguagem Articulada
para todos e sob responsabilidade da escola, e outros privilegiavam o ensino de uma profisséo
e da escrita para possibilitar uma comunicacio, ainda que elementar®’.

O Dr. Menezes Vieira, professor do instituto, foi um dos participantes do Congresso
que ocorreu no Rio de Janeiro e defensor do método oral. Ele tinha acabado de retornar da
Europa, por onde esteve em viagem com o0 objetivo de conhecer as praticas referentes a
Linguagem Articulada e, eventualmente, aplica-las, como assim o fez por um periodo de sete
anos. No entanto, ndo foram observados resultados positivos dentre aqueles que frequentavam
a matéria de Linguagem Articulada, ministrada por ele, quando comparados aos alunos que
cursavam a de Linguagem Escrita, gerando a demissdo do professor. Candido Juca®®, grande
defensor da disciplina de Linguagem Articulada, substituiu o Dr. Menezes Vieira que, ao
contrario de seu antecessor, teve bastante éxito, contribuindo para o fortalecimento do método
oralista na instituicdo nos anos seguintes*’.

Apesar dos progressos com o ensino da Linguagem Articulada, ela continuava
sendo uma disciplina indicada apenas aos que eram considerados aptos. Foi somente em 1911
que a instituicio passou a adotar o Método Oral Puro®, que indicava que todos os surdos
deveriam ser educados na modalidade oral para possibilitar o desenvolvimento da fala. Anos
apos a adocdo deste método, o fracasso escolar era uma realidade preponderante dentre os
alunos do instituto®’.

O ensino direcionado aos surdos, em um primeiro momento, avaliava, classificava
e separava os individuos em aptos ou ndo aptos para o desenvolvimento da fala. Aos aptos Ihes
seria dada a oportunidade de, por meio de técnicas pedagdgicas, desenvolver a linguagem
articulada, aos ndo aptos lhes restava a linguagem escrita. Em um segundo momento, o Método
Oral Puro entrou em cena, trazendo um discurso & primeira vista mais inclusivo, pois néo fazia
distingdo entre quem teria ou ndo a oportunidade de aprender a falar. Por outro lado, a aplicagéo
do método implicava em abolir os sinais da vida dos surdos, sob a justificativa de ser empecilho

ao aprendizado da linguagem articulada.

(%3) Candido Jucéa estudou fonologia alemé e era professor de alem&o no colégio Pedro I1. Foi indicado para ocupar
a vaga que antes era do Dr Vieira de Menezes, pelo substituo inteirinho de Tobias Leite, Joaquim Borges Carneiro,
apos seu falecimento®.

¢4 O Diretor a época era Dr Custddio Ferreira Martins®’.
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Tanto o ensino da escrita, quanto o da linguagem articulada, eram, aquela época,
tarefas do professor, ou seja, estavam vinculados a um saber proprio da pedagogia. Mais tarde
veremos que, no Brasil, este profissional serad substituido por outro - o fonoaudio6logo -, cuja
condicdo de emergéncia se deu em meio as demandas politicas de normalizacdo e padronizagéo
da linguagem, sobretudo no periodo do Estado Novo®®). A Fonoaudiologia, enquanto disciplina
e profissdo, surgird a partir do discurso pedagdgico e do discurso médico, cujas caracteristicas
discursivas ela carrega até hoje®®?.

O ensino voltado aos surdos e centrado no Instituto Nacional de Surdos-Mudos era
marcado por uma série de praticas de saber-poder, que permeavam 0 universo da surdez e o
sistema educacional brasileiro da época. Apds a proclamacdo da republica, em 1889, pouco
mudou naquele ensino no pais; em realidade, o quadro ainda era de profundo abandono, apesar
de ter sido delegada as provincias a responsabilidade pelo ensino priméario e secundario.
Comecou a haver uma maior diversificacdo de extrato social, fazendo com que classes
emergentes depositassem na educacdo a expectativa de ascensdo social. A demanda foi
atendida, sobretudo, pelas escolas ligadas a igreja, possiveis de serem acessadas apenas por uma
minoria que podia arcar com os custos que eram cobrados!®,

Neste contexto, as familias com filhos surdos e que possuiam alguma condicéo
econdmica continuavam procurando, preferencialmente, o Instituto Nacional de Surdos Mudos
e, nele, ou em quaisquer uma das outras poucas escolas para surdos existentes, 0 impasse era

sempre 0 mesmo: 0 método de ensino mais apropriado a ser adotado.

%) O Estado Novo é o nome que se deu ao periodo em que Getilio Vargas governou o Brasil, de 1937 a 194578,
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A medicalizac¢éo da escola e da surdez

A partir de 1920, o Brasil viveu profundas transformacgdes sociais que tiveram
repercussdes diretas na educacgéo, saude, cultura e na organizacdo do trabalho. Intensificou-se
0 processo de urbanizacdo e com ele novas demandas por qualificagdo de mao de obra. Surgiu
neste contexto um movimento nacionalista que, por meio de um conjunto de medidas, buscava
produzir um brasileiro-padrio, que fomentaria o crescimento econdmico do pais®?16,

A escola foi eleita como o lugar adequado para a producéo deste modelo de cidadao
e uma elite dirigente passou a exigir um sistema educativo unificado, que tinha como um de
seus focos a homogeneizacdo da lingua. Esta obsessdo por um portugués-padréo justifica-se
pela forte presenca de imigrantes, cujas diferencas linguisticas eram consideradas ameacas a
ordem nacional. As minorias étnicas, linguisticas e culturais foram infringidas inGimeras formas
de controle e o que era diferenca passou a ser considerado um problema de solucdo técnico-
pedagogica, visando ao disciplinamento dos corpos e a desmobilizacdo politica, sob a
justificativa de uma ideia abstrata de nacao, mas que, de fato, corroborava com os interesses do
capital®®3,

Ao mesmo tempo, a escola significava para um grupo de profissionais como
médicos, higienistas, educadores, engenheiros e agentes publicos, o lugar ideal para superacdo
dos problemas sociais, dando inicio a um intenso processo de medicalizacdo da escola. Isto
significa que as praticas médicas tomaram conta do espaco escolar em um movimento de forte
higienizacdo, controle e normalizacdo dos individuos.

Carvalho, Oliveira, Costa e Andrade!®, ao interrogarem o conceito de
medicalizagdo, concluiram que existem mudltiplas leituras e formulagdes sobre ele. Por esta
razdo, € importante situar a que estamos nos referindo quando reproduzimos esta terminologia
ja utilizadas varias vezes ao longo do texto.

A medicalizacdo aparece aqui com o sentido de que algo que inicialmente ndo se
constituia como um problema médico, a saber, a surdez, passa a fazer parte da medicina. A
partir disso, um conjunto de praticas que se configuram como um exercicio de poder sobre o
outro, a fim de imprimir-lhe um estado de normalidade, sdo executadas e saberes emergem
deste exercicio, retroalimentando as praticas de poder.

Cabe acrescentar que o poder, seguindo Foucault como nosso intercessor, ndo €
apenas algo descrito em termos negativos, que s6 exclui, reprime, recalca, mas também pode
ser algo positivo, afinal se as relagbes de poder se apresentam em grande parte das vezes de

forma estavel é porque os efeitos do poder ndo produzem apenas algo negativo®®®.
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O conceito de medicalizacdo aplicado ao universo escolar segue a mesma linha
quando nos referimos a surdez. A escola, antes um espago de ensino-aprendizagem, se converte
em um grande celeiro de candidatos a alteragdes das mais diversas ordens, onde ndo s6 a
medicina, mas profissionais das mais variadas areas voltam-se para elas e propdem mecanismos
de corregéo das alteracoes.

O novo sistema educativo foi se configurando a partir de saberes das ciéncias
biopsicolégicas®®, que previam a participacdo de médicos, psicélogos, pedagogos, sanitaristas
e higienistas na implantacéo de procedimentos técnico-assistenciais para avaliar e classificar 0s
escolares'®?,

A entrada da medicina na escola representou o exercicio de um conjunto de préaticas
de avaliacdo e medicdo. Berberian'®® apresentou, com base na publicacio da revista de
otorrinolaringologia de 1934, as préaticas que eram desenvolvidas pela figura do médico-escolar:
inspecéo dos alunos e detecgdo daqueles que precisavam de tratamentos devido a afecgdes do
aparelho auditivo, nariz, garganta, etc. As criangas que ndo se enquadravam no padréo de
normalidade eram encaminhadas para uma unidade de salde onde seriam complementados 0s
exames diagnosticos e definido o tratamento, que podia ser medicamentoso, cirargico e
terapéutico.

O saber da psicologia também foi acionado e colaborou fortemente com o processo
de medicalizagéo da escola. Por meio da aplicacdo de testes comportamentais, identificou todo
tipo de anormalidade, inclusive as alteracdes de linguagem. Os “defeitos da palavra”, que
podiam ser desde variacOes dialetais até alteracdes de fundo organico, como aquelas em
decorréncia da surdez, eram vistos como um grave problema que ameacava a integridade da
nacao, uma vez que evidenciava a desagregacéo e a fragilidade da raca brasileira®®,

Inimeras pesquisas sobre os usos da fala e da escrita da populacdo foram
desenvolvidas e, a partir delas, os desvios da lingua comecaram a ser descritos, nomeados e
relacionados, bem como medidas para solucioné-los foram sendo apontadas. A necessidade de
correcdo de tais desvios havia sido produzida, porém néo existia o profissional que daria conta
de atendé-la. Alguns professores fizeram cursos, fora do pais inclusive, e assumiram a tarefa.
Estes professores especializados, chamados de ortofonistas ou foneticistas, desenvolviam um
trabalho, simultaneamente, pedagdgico e terapéutico, nas ditas classes especiais, voltadas aos

alunos especiais. Foi plantada a semente da educacgdo especial no Brasil, que germinou

6) No ambito educacional, o conjunto de saberes atrelados as ciéncias biopsicoldgicas foi representado pelos
ideais da Escola Nova.
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proficuamente, contribuindo com a segregacdo dos alunos considerados anormais,
deficientest®?.

Do professor, passou-se a exigir, além de um conhecimento pedagogico, um saber
médico, que o tornasse capaz tanto de identificar, diagnosticar quanto de exercer uma
terapéutica cujo foco era a correcdo e a volta a normalidade. Estes professores foram pouco a
pouco se aperfeicoando nas técnicas de normalizacdo das alteragGes de linguagem, afastando-
se cada vez mais do seu papel de educadores, convertendo-se em terapeutas da fala, com atuacédo
clinica, cada vez mais fora do espaco da escola e dentro das unidades de saude. As
transformacoes vividas por este profissional culminaram mais tarde no surgimento de uma nova
profissdo e campo de conhecimento — a fonoaudiologia.

Quando ela surge, na década de 60, ainda como cursos técnicos, ela ja é tida como
uma profissdo paramédica, vinculada a area da satde, imbuida de praticas disciplinadoras da

linguagem, fruto das demandas politicas do contexto histérico que a produziu.

A fonoaudiologia originou-se, como forma de intervengdo social, com
0 objetivo de superar diferencas de linguagem de determinados grupos
sociais em nome da unidade e do progresso nacional. Medidas de
normalizacdo e padronizacdo da lingua foram impostas e sustentadas
por um discurso moralizador. A difuséo de tal discurso, em vez de
apresentar-se como uma possibilidade para que os individuos
adquirissem autonomia e consciéncia por meio de e nas suas
linguagens, acabou por imprimir a segregacdo e a inferiorizardo dos
chamados desviantes!63118,

As mudangas descritas no cenario educacional brasileiro e o processo de
medicalizacdo da escola foram inevitavelmente sentidos no Instituto Nacional de Surdos-
Mudos. Em 1926, o médico otologista Armando de Oliveira Bacellar publicou a tese®?
intitulada A Surdo-Mudez no Brasil. Nela, além de outros temas, eram feitas duras criticas a
instituicdo que, novamente, foi apontada como um asilo de surdos. A tese e o prestigio do Dr
Armando contribuiram para sua indicacédo ao cargo de diretor, além do fato de que a escola era
vista, neste momento, como o lugar ideal para a execucao de praticas de satde. Ele reorganizou
o curriculo, de modo a ter como foco o desenvolvimento da linguagem, que poderia ser a
Linguagem Escrita, Linguagem Oral (Leitura Labial) e Linguagem Oral/Auditiva, retornando

a antiga légica de agrupar os alunos mais ou menos aptos para o desenvolvimento da fala®”.

(7 Faculdade de Medicina de S3o Paulo
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Segundo Rocha*’, Dr. Armando, apesar de ser um médico otologista e buscar
recuperar a funcionalidade auditiva, ndo se opunha ao uso dos sinais, o que fez com que
conquistasse a simpatia dos surdos, ao contrario de seu substituto®®. A saida do Dr Armando
desencadeou uma rebelido de surdos, que depredaram algumas das dependéncias do instituto.
O fato, de grande repercussédo, gerou a suspensdo dos alunos envolvidos e a exonera¢do do
diretor, que foi substituido, em 1951, pela primeira diretora mulher — Ana Rimoli de Faria
Doria®?,

Na gestdo de Ana Rimoli, o curriculo assumiu outras caracteristicas e 0 Curso
Normal Especializado para a Educacio de Surdos® passou a contar em seus quadros com
médicos e professores*’. A presenca de médicos no processo formativo de docentes
acompanhava a tendéncia da época, de medicalizacdo da escola, em que eram exigidos do
professor conhecimentos, ndo apenas da area da educacao, mas também da salde.

No bojo da medicalizagdo da escola, foi disseminada tanto a ideia da linguagem
padrdao como também do “saber ouvir”. Falar e ouvir eram 0s requisitos basicos para o
cumprimento perfeito da producdo correta da lingua, porém eram consideradas habilidades
independentes no que se refere aos seus mecanismos de funcionamento. A linguagem era
explicada a partir da ideia de lingua como um codigo transmitido pelos individuos, que ora
assumiam a posicdo de emissor, ora de receptor da mensagem. Esta ideia fragmentada e
mecanica de constitui¢ao da linguagem atendia aos anseios de controle pleno da mesma, tantos
dos mecanismos de recepcdo, que se dava pela audi¢do, quanto de emissdo, produzida pelo
aparelho fonador. Para cada uma destas partes foi se formando um tipo de profissional
especializado que, dentro da Fonoaudiologia, originou duas areas distintas e independentes — a
audiologia e a linguagem, que se perpetuam até hoje, cada vez mais separadas.

Nesta perspectiva, o individuo era visto como um simples instrumento de

comunicacdo, a fala como um objeto isolado, passivel de analise, e 0 homem como corpo-

8) Armando de Oliveira Bacellar permaneceu a frente da direcio até 1945. O contexto de sua saida tem a ver com
a conjuntura politica, influenciada pelo pds Segunda Guerra Mundial e inicio da Guerra Fria. O Brasil se aliou aos
Estados Unidos e assumiu uma postura anticomunista. O contexto que permeou a saida do Dr Armando da direcdo
foi uma dendncia de que ele havia oferecido abrigo a membros do partido comunista nas dependéncias do Instituto,
incluindo a Luis Carlos Prestes, 0 que acabou culminando em sua exoneracdo. Foi substituido por Ant6nio Carlos
de Mello Barreto*.

9 Ana saiu em 1961 e até 1964 passaram pela direcio Rodolpho da Cruz Roldo, Pedro Eziel Cylleno e Euclides
Alberto Braga e Silva*’.

©9 O Curso Normal Especializado para Educagao de Surdos foi criado pouco tempo antes de Ana Rimoli assumir
a direcdo. Na sua gestdo, ela promoveu a reestruturacéo deste curso, que contemplou disciplinas como Nogdes de
Fisica, Histologia, Ensino Emendativo, Elementos de Fonética, Anatomia Geral e Especializada, Didatica
Especial, Psicologia da Linguagem, Anatomia, Fisiologia e Patologia da Audi¢do e da Fonacdo, Educacdo Pré-
Escolar da Crianga Deficiente da Audicdo e da Fonagéo®'.
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maquina, sobre o qual toda sorte de praticas disciplinares poderia ser aplicada. No contexto da
medicalizacdo da escola, medicalizar a surdez foi quase automatico, pois a audicdo normal era
uma das condicbes para que o projeto de purificacdo e nacionalizacdo da lingua se
concretizasse. Para tanto, novos recursos técnico-cientificos foram sendo adotados para
subsidiar o diagndstico e promover a audicdo plena e saudavel.

A prevengdo da surdez por meio de medidas de higiene e combate as doencas que
poderiam levar a perdas auditivas foi largamente difundida, especialmente no espaco escolar.
Somadas a ela, seguiam-se praticas de avaliacdo para deteccao de alunos com dificuldades ja
instaladas, que uma vez diagnosticados deveriam se submeter a tratamentos médicos e a praticas
corretivas pedagdgicas.

A medicalizacdo da surdez, sobretudo no espaco escolar, foi ao encontro do Método
Oral Puro de ensino para surdos e da corrente oralista, cujo objetivo principal era a correcdo do
sujeito surdo, visando fazé-lo retornar a condicdo de normalidade pautada pelo ser ouvinte,
aquele que ouve e fala.

Em 1952, a convite de Ana Rimoli, chegou ao instituto a professora Angela de Liza
de Brienza®Y, que representou o retorno ao Método Oral Puro. Ela se ancorava nos avangos
tecnoldgicos para justificar o investimento no ensino da oralidade. Em 1957, Ana solicitou a
mudanga de nome da institui¢do, que passou a se chamar Instituto Nacional de Educacéo de
Surdos (INES), nome que perdura até hoje. Também criou o primeiro Centro de Logopedia®?
publico do Brasil, que atendia ndo apenas aos surdos matriculados, mas também aos
frequentadores provenientes de outras cidades que iam somente para sanar as dificuldades de
linguagem e fala*’. Esta ampliacdo das acOes dos professores para toda e qualquer crianga com
alteracdes de linguagem, seja surda ou ouvinte, mostra um ponto de convergéncia entre o
trabalho que ja era desenvolvido desde a cria¢do do Instituto pelos professores da disciplina de
Linguagem Articulada, e a figura do professor especializado, que surgiu em meio as

transformac6es sociais que tiveram inicio a partir de 1920.

61 A professora Angela de Liza de Brienza era uruguaia, mas lecionava no instituto de Nifias Sordo Mudas de
Buenos Aires, Argentina®’.

(62 O uso da palavra Logopedia evidencia a influéncia da professora Angela de Liza de Brienza que lecionava na
Argentina, onde o termo era utilizado. Nesta época, a Fonoaudiologia enquanto profissdo e disciplina ainda ndo
havia se delineado; estava emergindo em meio as demandas do Estado Novo de padronizagdo da linguagem para,
somente no inicio da década de 60, serem criados 0s primeiros cursos (técnicos) universitarios de Fonoaudiologia,
a partir do entrecruzamento dos discursos da pedagogia e da medicina.
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A resisténcia surda e a disputa dentro do movimento de pessoas com deficiéncia

A medicalizacéo da surdez no espaco escolar que contribuiu para o fortalecimento
da adocdo do Metodo Oral Puro gerou uma repressdo ainda maior do uso dos sinais,
desencadeando um movimento de organizacdo e articulacdo dos surdos. Foram criadas
associacdes®, sendo a primeira delas a Associacio Brasileira de Surdos-Mudos do Rio de
Janeiro (1953), seguida pela Associacdo de Surdos-Mudos de S&o Paulo (1954) e pela
Associacdo de Surdos de Belo Horizonte (1956). Os surdos que estudavam no INES e que eram
provenientes de outras cidades foram os responsaveis pela criagdo de associagdes para além da
capital, nas ocasifes em que retornavam para seus territorios de origem®.

A resisténcia dos surdos frente a proibicdo do uso dos sinais e a imposi¢do do
Método Oral Puro é ilustrada no depoimento de um ex-aluno, que frequentou o INES de 1967

a 1973 e se tornou importante lideranca do movimento surdo(®.

Desde quando o INES foi fundado, a escola sempre usava Lingua de
Sinais. De geracdo em geracdo. Mas houve a proibi¢do. O surdo,
entretanto, sempre ignorava isso e usava a Lingua de Sinais fora, para
se comunicar, para ter contato. Resistimos a essa influéncia forte, tanto
que usamos Lingua de Sinais. O INES ndo conseguiu proibir. Temos
forca, resistimos; a Lingua de Sinais tem forca (Depoimento em Libras
de Antdnio Campos Abreu a Paulo de Tarso Linhares e Monica Bara
I\/Iaia 65:147.

O INES era palco de forte repressdo e normalizacdo do surdo. Simultaneamente, e
tal como ocorreu nas instituicdes europeias e americana, acabou funcionando como um espaco
de convivéncia e de discussao de temas comuns aos surdos, muito embora este carater politico
ndo tenha feito parte do planejamento original do Instituto. Neste periodo, o INES ja ndo sofria
tanta influéncia das instituicfes francesas e ja estava mais ligado a Instituicdo americana criada
por Gallaudet e Clérc, onde também efervescia a resisténcia surda.

O INES sediou, em 1957, a 12 Olimpiada Nacional de Surdos e os professores de
educacdo fisica assumiram papel de destaque na mediacgao por meio da lingua de sinais, em um

momento em que o instituto tinha um foco no oral. Em 1959, foi criada a Federag¢do Carioca

©3) Ha registros de que uma associacéo de surdos fora fundada na década de 30, também no Rio de Janeiro®, mas
provavelmente ela tenha se desfeito para, s6 na década de 50, ressurgirem novas associagdes.

4 Anténio Campos Abreu participou, em 1987, da criagdo da Federacdo Nacional de Educacio e Integragdo dos
Surdos (Feneis), da qual foi presidente entre 1993 e 2001. Em 1989, fez um curso de lideranca na Universidade
Gallaudet, nos Estados Unidos. Foi membro do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(Conade) — 2003-2004 — e é membro da Federagdo Mundial de Surdos®®.
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de Surdos-Mudos®) e os encontros esportivos também funcionavam como espago de
resisténcia(®® 4765,

Vale destacar que foi na década de 50 que a Word Federation of the Deaf (WFD)
foi fundada, fato este que teve repercussdo no movimento social de surdos de inUmeros paises,
inclusive o Brasil. Por meio da WFD, o movimento de surdos articulava-se a outros organismos
internacionais, como a Organizacdo das Nacgdes Unidas para Educagdo, Ciéncia e Cultura
(UNESCO), por exemplo. Foi devido a atuacdo da WFD que este organismo reconheceu a
lingua de sinais como lingua natural dos surdos, disseminando um saber que funcionava como
ferramenta de luta para a acdo de lideres surdos na exigéncia de politicas publicas que
garantissem as criancas surdas o acesso a lingua de sinais de forma precoce®®.

Enquanto se formava e fortalecia um movimento surdo no Brasil, o INES seguia
exercendo seu poder disciplinar. Em 1974, por exemplo, sediou o | Seminario Brasileiro sobre
Deficiéncia Auditiva, fazendo uma série de recomendagdes ao Ministério de Educacdo e
Cultura, sendo a mais polémica delas a proibicdo de candidatos surdos ou com algum disturbio
de linguagem ao curso de professores de Deficientes da Audio-Comunicacdo. Neste mesmo
ano, implantou o servigo de identificacdo e intervencdo precoce em criangas com perda
auditiva, amparado em recentes pesquisas que associavam a agilidade na deteccdo do déficit
auditivo e imediata intervencdo com maiores chances da crian¢a desenvolver a linguagem
oral*’.

Em paralelo, nos anos 70, o debate acerca dos direitos humanos de populacdes
negligenciadas comecava a tomar corpo no Brasil. O regime militar demonstrava sinais de
enfraguecimento e 0s movimentos sociais, antes reprimidos pela ditadura, comegavam a ocupar
espacos e a se diversificar. Em 1979, surgiu da unido de pessoas com deficiéncia, que
denunciavam o carater caritativo das instituicdes e reivindicavam mais participacao e cidadania,
0 Movimento de Pessoas Deficientes (MDPD).

Este movimento, de inicio, buscou unificar todos os segmentos de pessoas com
deficiéncia (fisica, visual, auditiva, intelectual e multiplas), o que acabou néo se sustentando.

Era consenso que algo os interligava e os incluia em uma mesma categoria, a de pessoa com

5 A Federagdo Carioca de Surdos-Mudos tinha o reconhecimento do Conselho Nacional de Desportos e da
Confederacio Brasileira de Futebol®®.

©5) A ligagdo dos surdos com o esporte, cuja origem remonta & década de 50, assume particularidades até os dias
de hoje. Quase ninguém repara, mas os surdos ndo fazem parte dos Jogos Paralimpicos. Foram criadas as
Surdolimpiadas, um outro evento esportivo de carater mundial, organizado pelo International Committee of Sports
for the Deaf, ao qual a Confederacdo Brasileira de Desportos de Surdos, criada em 1984, é filiada. Maiores
informagdes sobre a relagdo dos surdos com o esporte como pratica politica podem ser acessadas na pagina
http://cbds.org.br/?page_id=257
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deficiéncia, porém, cada segmento apresentava dificuldades e necessidades distintas, o que ndo
demorou para aparecer e se tornar motivo de disputas dentro do préprio movimento. Os relatos
a seguir contextualizam o surdo nesta dindAmica e como a barreira comunicacional vivida por

ele em todos os ambitos da vida em sociedade foi, também, um empecilho a sua atuacéo politica.

Acho que tinha a ver com o fato de que sempre houve uma hegemonia,
na liderangca do movimento, das entidades de deficientes fisicos. Pela
caracteristica da deficiéncia fisica, a gente tinha mais condi¢cbes de
comunicac¢do. Tinhamos mais acesso a informacdo porque nao
tinhamos dificuldade em recebé-la. Ao passo que existia muito pouca
informacdo em Braille para os cegos. O surdo recebia menos
informacao ainda, e isso era agravado pelo fato de os surdos terem mais
dificuldade para se comunicar com a sociedade, com os jornalistas, com
a midia (Depoimento oral de Lia Crespo a Ménica Bara Maia e
Deivison Gongalves Amaral)®13°,

Na época em que comegou a existir foruns relacionados a pessoa com
deficiéncia, os surdos ndo participavam por nao ter intérpretes e 0s
surdos perdiam muito com isso. Todas as outras deficiéncias tinham
voz, manifestavam e reivindicavam, mas os surdos ficam a parte da
situacdo. As vezes até estavam presentes, mas ndo acompanhavam a
discussdo (Depoimento em Libras de Karin Strobel In: Documentario
Histéria do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no
Brasil).

Os cegos e cadeirantes tinham muitas opinides e o surdo néo tinha voz.
As pessoas véem as deficiéncias fisicas e reparam, tém dd. J& com os
surdos acham que é normal e ndo precisam de nada. Mas a gente precisa
da Lingua de Sinais, de intérprete. Diziam assim (as outras pessoas com
deficiéncia): “A vida do surdo ¢ fécil, a do cadeirante € dificil”. Sempre
disse que somos todos deficientes (Depoimento em Libras de Anténio
Campos Abreu a Paulo de Tarso Linhares e Mdnica Bara Maia)®>1%0,

No | Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, um dos
representantes surdos traduziu a dificuldade de participacdo, ndo apenas em razdo da barreira
linguistica, mas também porque o movimento de surdos parecia ndo estar preparado para
apresentar suas demandas. Simultaneamente, o INES, entidade que de certa forma representava
0 segmento apesar dos seus profissionais terem opinides divididas, apresentou um discurso
voltado a necessidade de garantir ao surdo o acesso a aparelhos auditivos e a difusdo do

oralismo enquanto método pedagogico.
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Comecou a palestra e no programa havia muita coisa, mas eu ndo
entendia, pois ndo tinha intérprete. O padre Vicente pegou material.
Algumas coisas ele me passava, outras ele interpretava. Eram quatro
surdos somente, mas um era oralizado, outro ndo tinha dominio da
Lingua de Sinais, eu e o padre Vicente. Durante as palestras,
perguntaram do que os surdos precisavam, mas até entdo a Lingua de
Sinais ndo era oficializada e ndo tinhamos preparado nada e nao
tinhamos conhecimentos. Como eu ia fazer? Depois, fui para os Estados
Unidos (Colege Gallaudet) e aprendi como organizava essas coisas. O
congresso foi antes e eu ndo estava preparado. Os documentos do INES
eram do oralismo e tinha de ter aparelho auditivo. Mas eu ndo sabia
nada disso. Entéo, vi os deficientes fisicos reclamando, pedindo rampa,
0 cego reclamando, pedindo livro para Braille, pedindo hospital, varias
reivindicagdes. Eu vi cada um com seus problemas. Eu via, realmente,
0 que é problema: esta faltando intérprete para os surdos, esta faltando
Lingua de Sinais. Os deficientes (fisicos) e cegos conseguiram muito
rapido, e o surdo ficou para trds. Ndo tinhamos que nos preocupar com
aparelho, achando que o importante era o aparelho (Depoimento em
Libras de Anténio Campos Abreu a Paulo de Tarso Linhares e Ménica
Bara Maia)®*°,

As liderancas surdas, provenientes das associag0es, organizaram-se para 0s eventos
sequintes, o Il Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes e o | Congresso
Brasileiro de Pessoa Deficiente. Neles, ja passou a existir a presenca do intérprete e, apesar de
ainda haver dificuldades, os surdos que faziam parte do movimento conseguiram apresentar a
sua principal bandeira de luta: a defesa da lingua de sinais.

As disputas na agenda de reivindicacOes foram se acirrando e, por ocasido do Il
Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, ocorreu definitivamente um racha no

movimento®®.

No come¢o do movimento, quando 0s grupos estavam ainda todos
juntos, havia, durante as reunides, uma linguagem que era mais
parecida. Mas depois, conforme foi se especificando, o discurso
construido pela lideranga do movimento tornou-se cada vez mais
sofisticado. Comegaram a sobressair as filigranas, os detalhes. Os cegos
e surdos comegaram a se sentir excluidos da construcdo dessa revolucao
cultural. Achavam que nédo estavam sendo suficientemente bem
representados. E havia muita discussdo em relagao a isso nas reunides.
Entdo, eles acabaram optando pela divisdo. Isso enfraqueceu o
movimento em geral, porque as organizagdes nacionais divididas por
deficiéncia nunca mais tiveram o mesmo poder, 0 mesmo alcance que
tiveram juntas (Depoimento oral de Lia Crespo a Monica Bara Maia e
Deivison Gongalves Amaral)®1%,
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Esta linha de fuga, que se traduz em uma fissura no movimento, foi condicéo de
emergéncia para a criagao de diversas Federacgdes, inclusive uma prdpria dos surdos. Ja existia,
desde 1978, a Federacdo Nacional de Deficientes Auditivos (Feneida), que havia sido criada a
partir da ideia de profissionais ouvintes, durante um encontro que ocorreu no INES por ocasiao
do Projeto Integracdo (1977)®7. No entanto, apesar de funcionar com o apoio de surdos que se
agrupavam nesta Federacdo, na Comisséo de Luta pelos Direitos dos Surdos, suas pautas
reivindicatorias ndo incluiam a defesa da lingua de sinais. N&o por acaso, o pedido da comisséo
de mais apoio foi negado, em 1983, justamente quando o movimento de surdos necessitava
mostrar para o rachado Movimento de Pessoas Deficientes qual era a sua luta. Em 1987,
aproveitando a fragilidade que a federagéo vivia devido a problemas financeiros e outras lutas
internas, os surdos conseguiram pressionar a ponto de assumir a lideranca da Feneida. O
processo foi liderado por Antonio Campos de Abreu, Fernando Valverde e Ana Regina
Campello, que assumiram a diretoria, tratando de modificar o nome para Federacdo Nacional
de Educacéo e Integragdo dos Surdos (Feneis)(©® °,

As associacdes e clubes que ja existiam antes da Feneis continuaram existindo,
reunindo surdos por meio de contatos sociais, linguisticos, culturais e esportivos, mas € a
Feneis®, até hoje, a principal entidade de luta da comunidade surda brasileira, filiada inclusive
a WFD. A alteracdo do nome de Feneida para Feneis tem significado emblematico, expressando
a disputa em torno do discurso detentor da verdade sobre a surdez. A mudanga do nome
significava, para a nova Federacdo, a negacao da categoria deficiéncia e a afirmacdo da surdez
como diferenca, cuja marca principal é a presenca da lingua de sinais. As liderancas surdas
tentaram aquela época, inclusive, levar suas reivindicagdes & Assembleia Nacional Constituinte,

porém SEM SUCessO.

(...) O pais todo estava se reunindo para levar proposta (a Constituinte)
e outros deficientes fizeram seus documentos. Ai os surdos fizeram 0s
documentos proprios, voltados para a comunidade surda. O que era
mais importante para os surdos? A Lingua de Sinais... NGs mesmos
organizamos e levamos esses documentos para la. Quando foi
aprovado, vimos que todos eram DEFICIENTES. Até ai, tudo bem! Sé
que ndo aceitaram a Lingua de Sinais. A Constituicdo reconheceu a
Lingua dos indios, eles aceitaram por questdes que sdo culturais. E a

©7 O projeto Integracio foi elaborado e executado com institui¢des e entidades para estimular a participagdo de
pessoas com deficiéncia (ndo apenas auditiva) em todas as situacdes da vida, objetivando dar maior visibilidade
as pessoas e enfrentar os preconceitos, em prol da integragdo®’.

©8) Alguns outros nomes foram sugeridos para a Federagao, tais como Federagao Brasileira de Surdos (FEBRAS),
Instituto Brasileiro de Surdos (IBRAS) e Associacdo Brasileira de Surdos (ABRAS).

(9 pagina oficial da Feneis http://feneis.org.br/sobre/.
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Lingua de Sinais tambem é um fator cultural! Mas a Constituicdo nédo
aceitou, o (sic) constituinte ndo aceitou. E esse documento sumiu
(Depoimento de Antdnio Campos Abreu a Paulo de Tarso Linhares e
Monica Bara Maia)®1%°%,

Desde sua criagdo, a Feneis entende que a defesa da lingua de sinais passa
necessariamente pela garantia de educacédo de qualidade para os surdos, o que envolve praticas

de ensino pautadas pela lingua de sinais. O relato a seguir traduz um pouco desta relacao.

(...) Fiquei pensando: “Como fundar uma educagdo para surdos?” Criei
a FENEIS com o objetivo de lutar, principalmente, pelos direitos
humanos, pela Lingua de Sinais, depois pela escola de surdos,
professores, instrutores. O surdo precisava de faculdade também, de
trabalho. O surdo precisa desenvolver, melhorar. Primeiro, entdo, foi
com esse objetivo. Primeiro lutar pela Lingua de Sinais: a FENEIS.
Essa € a nossa causa até hoje (Depoimento de Antdnio Campos Abreu
a Paulo de Tarso Linhares e M6nica Bara Maia)®>148,

As reivindicagdes do movimento surdo representadas, sobretudo, pela Feneis,
tensionavam o sistema educacional no pais e, consequentemente, a organizacdo do INES.
Segundo Rocha*’, em 1985, a direcdo do Instituto foi assumida por uma fonoaudi6loga?,
Lenita de Oliveira Viana. Nesta década, a fonoaudiologia j& havia sido regulamentada como
uma profisséo de nivel superior™ e ja ndo se configurava como uma profissio da educagao,
mas sim da saude. Lenita, embora proveniente de uma area clinica, valorizava os sinais como
meio de expressdo dos surdos, criando, inclusive, cursos de lingua de sinais no instituto,
ministrado por liderangas surdas.

A postura de Lenita ilustra uma caracteristica que persiste até os dias atuais entre
os fonoaudi6logos que trabalham no ambito da surdez. Eles se dividem em dois grupos, que
“optam” por determinada abordagem terapéutica: oralista ou bilinguista, mesma dicotomia
existente no campo pedagdgico, herdada agora pela fonoaudiologia.

A atitude da nova diretora de valorizacdo dos sinais gerava um descompasso com
0 objetivo perseguido pelo INES de alcancar a oralidade, traduzido na inauguragdo do moderno
Centro Avancado de Diagnostico e Adaptacdo de Protese Otofénica e do Laboratorio de
Fonética. Diante do impasse que rondava o Instituto, a diretora prop0s a realizacdo de uma

pesquisa, cuja ideia era oferecer trés alternativas educacionais: duas utilizando a lingua de sinais

(™ Em 1981 a profissio de fonoaudiéloga foi regulamentada pelo Congresso Nacional, sendo o termo
fonoaudiologia adotado para identificar a profissdo e ndo mais logopedia.
(1) A profissdo de fonoaudidlogo foi regulamentada pela Lei 6.965, de 09 de dezembro de 1981165,
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e outra, ndo. Com o intuito de investigar qual era 0 melhor método de ensino para surdos, a
pesquisal’® teve inicio em 1987 mas foi interrompida na década seguinte, por questdes
administrativas, deixando como legado a insercéo, pela primeira vez, da lingua de sinais no
projeto pedagdgico do INES*’. A pesquisa, que se configura como uma prética de saber, ndo
chegou a conclusdo sobre qual seria 0 melhor método pedagdgico, mas serviu como estratégia
de luta para inserir a Libras no processo educativo dos surdos, o que talvez tenha sido a principal
intencdo ao fazé-la.

Vale discutir o que ha por tras da utdpica ideia de defini¢do do “melhor” método de
ensino para surdos. Ela parte do pressuposto de que existe um sujeito surdo Unico, homogéneo,
sobre o qual um mesmo método possa ser aplicado em larga escala. Este método esta sendo
buscado desde finais do século XVII e até hoje ndo ha consenso sobre ele, nem nunca havera,
porque o sujeito surdo ndo existe. A primeira delas, que emergiu no século XVIII a partir das
praticas de normalizacdo, do poder disciplinar, que buscavam corrigir o incorrigivel. Depois,
no século XX, uma nova producdo: a do surdo como pertencente a Comunidade Surda, dotado
de sentimento de identidade grupal, cuja lingua natural é a lingua de sinais. Para cada um desses
sujeitos produzido foi inventado um método pedagdgico — o oralismo e o bilinguismo,
respectivamente, - aos quais se filiam profissionais da satde e da educacdo. Nesta perspectiva,
segue-se disseminando Idgicas modelares, buscando padronizar o individuo que ndo escuta,
enquanto, na vida, o que ha é uma multiplicidade de formas de se subjetivar pela surdez que,
por vezes, ndo se encaixa nos métodos propostos. Esta analise ndo € para desconstruir 0s
métodos e técnicas existentes, mas para ressignifica-los, ou seja, que a aplicacdo dos recursos
seja feita a partir das necessidades concretas e do modo de subjetivar de cada individuo.

A partir da década de 90, o sujeito surdo, produto das discussdes dos Deaf Studies
e do discurso socioantropoldgico, ganha corpo no Brasil. Até entdo, sobretudo por meio do
INES, mas também de muitas outras escolas para surdos que ja existiam no Brasil, o discurso
hegemdnico sobre a surdez pautava-se pelo modelo clinico-terapéutico e, apesar das
resisténcias, ainda ndo existia um saber sistematizado que fizesse contraponto a ele. Foi nesta
década que a batalha discursiva se acirra, quando os Deaf Studies se configuram como um novo
campo de conhecimento académico e politico que, no contexto educacional brasileiro, foi
traduzido por Estudos Surdos em Educacdo, tamanha a vinculagdo com o debate acerca da

educacéo dos surdos.

("2 Os resultados relativos ao periodo que vigorou estdo publicados na revista Espago n 02.
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Os Estudos Surdos no Brasil: uma nova discursividade na arena politica

Os Deaf Studies, novo campo de conhecimento que surgiu nos Estados Unidos nos
anos 60 e 70, significou uma nova discursividade sobre a surdez, ndo mais tratada como
sindnimo de falta, de deficiéncia, mas como uma diferenca. Pouco a pouco, devido ao contato
de surdos com o Gallaudet Colege, onde se concentravam as principais liderancas surdas
americanas e efervescia essa nova pratica discursiva, este contra-discurso foi encontrando
permeabilidade no Brasil.

A visdo socioantropologica de compreensdo da surdez ingressou no pais
especialmente pelos programas de pesquisa em educacdo, responsaveis pela organizacao e
defesa de uma minoria linguistica, que passou a levantar a bandeira de luta por um
reconhecimento politico dos surdos, bem como da lingua de sinais, da cultura e da identidade
surdas®,

O argentino Carlos Skliar, que veio ao Brasil como professor visitante da Faculdade
de Educacdo da Universidade Federal do Rio Grande do Sul e do Nucleo de Pesquisas em
Politicas Educacionais para Surdos do qual fazia parte, foi um dos grandes responsaveis pela
expanséo e consolidacdo deste campo.

Skliar'>? define os Estudos Surdos da seguinte forma:

Programa de pesquisa em educacdo, pelo qual as identidades, as
linguas, os projetos educacionais, a historia, a arte, as comunidades e as
culturas surdas séo focalizados e entendidos a partir da diferenga, a
partir do seu reconhecimento politico. Falar da diferenca provoca, ao
mesmo tempo, uma problematizacdo sobre a oposi¢do entre
normalidade e anormalidade e, inclusive, a problematizacdo da prépria
normalidade, do cotidiano®®?>.

Para ele, os Estudos Surdos em Educacéo seriam uma importante ferramenta de
combate ao ouvintismo, isto €, a forma como os ouvintes em geral encaram o surdo, obrigando-
o0 a “olhar-se e narrar-se como se fosse ouvinte”.

Ao combater as praticas ouvintistas’® como praticas de poder, os Estudos Surdos
valorizam a lingua de sinais, visando a quebra de esteredtipos e a uma sociedade cuja justica

lute contra todas as formas de discriminagio e exclusio social*>31%,

("3) Préticas ouvintista ou ouvintismo sdo termos que, no Brasil, se referem ao que os Deaf Studies denominaram
Audism.
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O ouvintismo deriva de uma proximidade particular que se da entre
ouvintes e surdos, na qual o ouvinte sempre estd em posicdo de
superioridade. Uma segunda ideia é a de que ndo se pode entender o
ouvintismo sem que esse seja entendido como uma configuracdo do
poder ouvinte. Em sua forma oposicional ao surdo, o ouvinte estabelece
uma relacdo de poder, de dominacdo de graus variados, em que
predomina a hegemonia por meio do discurso e do saber,
Academicamente, essa palavra — ouvintismo — designa o estudo do
surdo do ponto de vista da deficiéncia, da clinicalizacdo e da
necessidade de normalizag&o®3°,

Dentro desta perspectiva da surdez, sO resta ao surdo reconhecer-se enquanto
deficiente e submeter-se as praticas reabilitadoras que compdem o oralismo. E no espaco
escolar que elas surgem, aliando pedagogia e procedimentos médicos, mas a diversificacdo das
técnicas terapéuticas, em meio as demandas politicas, vai suscitando inclusive o surgimento de
outras profissdes, como a fonoaudiologia.

Com o advento das ideias do bilinguismo, estas foram sendo incorporadas as
praticas profissionais e, hoje, o cenario que se tem é gque alguns se definem por uma abordagem
ou por outra, numa dicotomia que ndo contribui em nada para um olhar centrado no sujeito.

O objetivo dos Estudos Surdos em Educagédo foi fomentar a discussdo acerca da
educacdo de surdos e conferir as bases para a elaboracdo de politicas publicas educacionais. Por
esta razdo, teceu profundas criticas a escola especial, considerada segregacionista, pois separa
em diferentes escolas — a regular e a especial - as criangas consideradas dentro e fora dos
padrdes de normalidade, respectivamente. O fracasso da escola especial foi reiteradamente
denunciado, no Brasil, pelos Estudos Surdos e por outros estudos do campo da educacéo, que
refletiam sobre o ensino de criancas com deficiéncia, ndo apenas surdas. O resultado deste
intenso debate acerca da educacdo especial, ndo restrito a surdez, foi a formulacdo de um
modelo educacional conhecido por escola inclusiva, que visa promover a integragdo entre
criangas com e sem deficiéncia, dentro do espago chamado de escola regular®®8,

A escola inclusiva inseriu o aluno surdo dentro das salas de aula juntamente com
outras criangas ouvintes sem que, muitas vezes, fossem dadas as condi¢des adequadas para a
promogcéo do seu ensino-aprendizagem. Comumente, 0 que se faz é oferecer um intérprete que
tem a funcdo de traduzir a fala do professor®, além da oferta do recurso FM(®. Este modelo,

acaba segregando o aluno surdo dentro do proprio espaco escolar, na medida em que ele, nem

(") O recurso FM (Frequéncia Modulada) ¢ um equipamento que uma parte fica acoplada ao aparelho auditivo da
crianga e a outra fica com o professor. Ele tem a propriedade de direcionar a voz do professor diretamente para o
aparelho do aluno, fazendo com que seja aprimorada a inteligibilidade de fala, sobretudo, em um contexto ruidoso
de sala de aula.
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sempre consegue interagir com seus pares, visto que existe uma barreira linguistica claramente
definida.

Este modelo, que foi adotado posteriormente pelas politicas educacionais sem a
devida reflex@o e amadurecimento, suscitou inimeras criticas por parte dos Estudos Surdos em
Educacdo, cuja proposta educacional residia na escola bilingue.

A pedagogia bilingue, também considerada bicultural, prevé, no caso do Brasil, 0
uso de Lingua de Sinais como lingua de instrucdo da crianga surda e o ensino da modalidade
escrita do portugués. E inerente a este processo educativo que o professor exerca suas funcées
na lingua considerada natural para o surdo, abandonando velhas préticas de normalizagdo e de
violéncia institucional. Para tanto, uma escola bilingue e bicultural sé se constroi na medida em
que sdo criadas politicas linguisticas, de identidades, comunitarias e culturais que afirmem e
disseminem a surdez sob a Gtica socioantropoldgical®®.

O bilinguismo, pedagogia em que a lingua de sinais seria a primeira lingua a ser
adquirida (L1), e a lingua na modalidade escrita seria a segunda lingua (L2), permitiria uma
maior insercdo do surdo na comunidade dos ouvintes®’. Reparemos que a lingua, na
modalidade oral, ndo faz parte do escopo do bilinguismo, pois ele, enquanto proposta
pedagdgica, ja ndo possui mais o profissional que daria conta desta demanda. A fala ja ndo faz
mais parte de uma tarefa educacional, mas sim, de responsabilidade do setor salde, mais
precisamente assumida pelo fonoaudidlogo. A crianca surda foi cindida: uma parte dela seria
de responsabilidade da educacdo e a outra, da salde, setores que continuam abordando cada
uma das especificidades como habilidades a serem desenvolvidas de forma separada, em uma
visdo de linguagem funcionalista.

Os defensores de um sistema educacional organizado nos moldes da escola
inclusiva discordam do modelo bilingue, por acreditar que ele isola o surdo do meio social,
inegavelmente de maioria ouvinte, mas que é nele que o surdo ndo sO estudara, mas devera
viver toda a gama de interagcdes sociais que a vida lhe proporciona, como qualquer outro

cidadao.

A Lingua de Sinais tem que ser uma lingua ensinada na escola, mas tem
que ser na escola comum, por qué? Porque esse individuo, desde
pequeno ele precisa aprender a Lingua dele e o outro também, porque
como € que ele vai se comunicar com outras pessoas, isso tem que
ocorrer numa escola bilingue, mas ndo é esta escola bilingue que o
surdo quer, eles querem uma escola a parte. Lingua de Sinais tem que
funcionar. Se eles ndo sé@o deficientes, por que eles tém que estudar
numa escola especial para surdos? Por que eles v@o necessitar na vida
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de intérprete s0? (Pesquisadora e consultora de politicas educacionais
do MEC).

Este trecho reflete uma grande confusdo neste tema do ensino para surdos. A escola
bilingue é, muitas vezes, confundida com uma escola especial para surdos, a0 mesmo tempo
que a escola inclusiva é vista pelos surdos como uma escola que em nada promove a inclusao.

Mas, nem mesmo dentro da prdpria comunidade surda ha consenso sobre a
proposicdo pedagdgica da escola bilingue. Ha autores, como Perlin'®3 que afirmam que o
biculturalismo e o bilinguismo estariam revestidos por uma falsa impressdo de respeito a
diferenca, pois continua tratando a surdez como uma diferenca inferior a do ouvinte.

No entanto, é fato que esta proposta educacional ganhou for¢a no século XX pela

ndo obtengdo da “cura” da surdez, por mais que a tecnologia avangasse. Skliar4?

apontou que
inimeros casos de educacao mal sucedida deixaram a mostra a fragilidade do método oralista,
demonstrada por pesquisas que evidenciam o péssimo rendimento escolar de criancas e
adolescentes surdos quando comparado aos ouvintes, além do impacto na saude mental dos
surdos.

O bilinguismo também foi incorporado ao discurso da fonoaudiologia, passando a
compor, junto com o oralismo, duas correntes pelas quais os terapeutas de fala se filiam. Na
arena de disputas, como ja esperado, o discurso do método bilingue ndo foi bem aceito por
profissionais da salde, sobretudo fonoaudi6logos e otorrinolaringologistas, que, desde o século
XX, tinham se apropriado da surdez como objeto de pesquisas e de praticas clinico-terapéuticas.

Skliar'*®, apesar de apresentar seus textos dentro de uma perspectiva
socioantropoldgica, ressalta que a surdez ndo pode ser reduzida a um ou outro modelo, como
se houvesse um correto e um incorreto, um bom e um ruim. As ideias que compdem cada uma
dessas visdes ndo sdo estanques. Elas sdo agenciadas por profissionais e influenciam as politicas
publicas a depender das disputas que séo travadas.

As préaticas de poder-saber empreendidas neste contexto da surdez provocaram
algumas repercussdes nas politicas publicas e a luta do movimento surdo, fomentado pelos
Estudos Surdos em Educacéo, obteve algumas conquistas. Grande parte das realizacfes desse
periodo de luta travado pelos Estudos Surdos, que teve a Feneis e liderangas surdas do INES na
linha de frente, esta ligada ao reconhecimento, em lei, da Lingua Brasileira de Sinais (Libras)®®
e do Decreto 5.626% que a regulamenta. Estes dois instrumentos normativos tiveram eco na
formulacdo de algumas politicas publicas, sobretudo nas politicas educacionais, porém em

outras ndo repercutiu, como € o caso das politicas de saude, como veremos mais adiante.
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CAPITULO 6
REPERCUSSOES NAS POLITICAS PUBLICAS BRASILEIRAS:
CONQUISTAS DO MOVIMENTO SURDO

A partir da publicacdo da Lei n° 10.436/2002% que reconheceu a Libras como meio
legal de comunicacgéo e expressdo dos surdos, comegava-se a erguer os pilares que servem de
base, até hoje, para um conjunto de reivindicac¢6es dos surdos. Na sequéncia desta foi publicado
o decreto que a regulamentou — Decreto 5.626/2005%.

Neste documento, pela primeira vez, a legislacdo brasileira sobre o assunto
conceituou pessoa surda e, ndo apenas, pessoa com deficiéncia auditiva, como até entdo se
costumava fazer. Inseria-se, no vasto conjunto legislativo brasileiro que se refere a populacéo
com deficiéncia, uma definicdo de surdez que se afastava do discurso médico-patologico e
considerava pessoa surda como aquela que, em funcdo da existéncia da perda auditiva,
experimenta 0 mundo pelo visual e se subjetiva de modo a sentir-se parte de uma cultura
especifica, cuja caracteristica principal € o uso da Lingua Brasileira de Sinais (Libras).

Sobre a repercussdo direta da publicacdo deste dispositivo normativo, comentou

uma das liderancas do movimento.

Em 2002, por causa da lei, as escolas tinham de ensinar Lingua de
Sinais, entdo o INES obedeceu a lei. Antes a gente fazia escondido,
porque nao havia lei. Agora, em 2002, é que foi criada a regulamentacéo
e 0 Decreto n° 5.626, que deu mais poder na defesa da comunidade
surda. Eu sabia que era melhor para o Brasil. O Ministério da Educacéo
abriu as portas e fundou, também, outras escolas para ensinar Lingua
de Sinais (Depoimento de Anténio Campos Abreu a Paulo de Tarso
Linhares e M6nica Bara Maia)®47,

Esta medida provocou a conversdo do INES, em 2006, em um Instituto de ensino
superior bilingue de educacio®. No entanto, ndo é s6 sobre educacio que a Lei 10.436% e o
Decreto 5.626%° tratam, eles também dispdem sobre uma série de medidas no que se refere a
saude. A lei é mais sucinta e o decreto mais detalhado, porém ambos determinam que as
instituicbes e empresas publicas que prestam assisténcia a salde devem garantir que o
atendimento seja realizado por meio da lingua de sinais. Isto porque a grande luta do movimento
surdo em relacdo a saude sempre foi por acessibilidade comunicacional no acesso as acoes e

servigos, em outras palavras, que os atendimentos sejam feitos em Libras.
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Sabemos, entretanto, que sdo escassos, para ndo dizer inexistentes, atendimentos
em Libras nos servigos de salide. Enquanto isso, situacdes dramaticas sdo vividas pelos surdos
cotidianamente, ja que em um momento de fragilidade como € a experiéncia do adoecimento
ndo tém explicacbes sobre o que 0s acomete, sobre o tratamento, sobre a medicacdo
administrada, sobre o motivo da internacdo, sobre complicacdes em trabalho de parto, etc. H3,
ainda, casos de surdos que tomam medicag¢Oes equivocadas por ndo compreender a indicacao
médica e casos de meédicos que se equivocaram por ndo conseguir obter as informacoes
necessarias para realizar um diagndéstico. Sem falar das situac@es discriminatorias vivenciadas
cotidianamente, como profissionais que se recusam a atender o usuario caso ele esteja
desacompanhado; surdo que passa horas aguardando na recepcao da unidade de salde porque,
mesmo apos ter informado, o profissional o chama pelo nome e néo se dirige até a pessoa; sem
falar da falta de acesso a outras categorias profissionais, como psicologo, entre tantas outras
situacoes.

O acesso a psicoterapia ou a todo o conjunto de acdes realizadas pelas equipes de
salde mental é uma problematica que quase nao tem sido discutida, nem contemplada nas
politicas publicas para as pessoas com deficiéncia auditiva.

A depender do problema de salde, a barreira comunicacional pode, inclusive,

colocar em risco a vida do proprio paciente, como relatou um dos entrevistados.

Eu tenho contato aqui (na Secretaria de Promocdo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia) com algumas denuncias, mas na vida eu tenho,
pelo menos, trés exemplos de pessoas que morreram por erro médico
ocasionado por problemas de comunica¢do. La na minha cidade existe
0 caso de uma mulher trans que contraiu o virus HIV. Quando ela foi
fazer os exames, ela ja estava sintomatica e foi diagnosticada. Ai eles
(profissionais de satde) deram o coquetel para ela, mas sem dizer o que
era. Ela pensava que era tratamento para tuberculose. E ela comegou a
fazer o tratamento pensando em Thb (tuberculose). Daqui a pouco 0s
sintomas melhoram, ela para de tomar os remédios e ai? O que vai
acontecer com ela? Isso é uma violacdo tdo grande aos direitos
humanos, a orientacdo sexual, a diversidade de género, & condicéo da
surdez, a escolha linguistica, ao ser humano, a atencdo a salde, a
comunicagdo. E uma violagao tao estarrecedora que me deixa atonito e
isso tem acontecido em todas as cidades do Brasil (Gestor 2 Secretaria
de Direitos Humanos).

O trecho anterior evidencia a complexidade com que o tema da surdez e da
deficiéncia deve ser tratado, considerando-se 0s determinantes sociais da saude, como situacdo

socioecondmica, grau de escolaridade, problematicas sociais ligadas a raga e género, entre
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outras, como fatores que intervém veementemente nas demandas por cuidado. Atentar-se para
estas questdes passa por reflexdes como: uma crianga que nasce surda, filha de mée negra, de
baixa escolaridade e que vive em um contexto de extrema vulnerabilidade social, em um
territorio classificado como abaixo da linha da pobreza, tera que tipo de cuidado a saude e que
tipo de atengdo a sua condi¢do de surdo? Um homem surdo ou uma mulher surda, ambos
usuarios de Libras, terdo as mesmas oportunidades de trabalho e com mesmo tipo de
remuneracao? A postura da equipe de salde que atendia a mulher trans do trecho anterior teria
sido diferente se ela ndo fosse trans?

Sao perguntas retdricas que vdo ao encontro do que os teoricos da 2° geracdao do
modelo social da deficiéncia alertavam sobre as barreiras sociais ndo existirem isoladamente,
mas serem constantemente determinadas por valores culturais, expectativas e arranjos que
compdem determinada sociedade, agravadas por fatores como pobreza, raga e género.

Breivik (2007) citado por Bauman e Murray® afirmam que as diferencas
econdmicas entre os paises do Hemisfério Norte e Sul repercutem, inclusive, em menores taxas
de cirurgias de implante coclear e aparelhos auditivos, menor realizacdo de testes genéticos e
de medidas de prevencdo, de modo que, nos paises do Sul, havera por mais tempo’® mais
pessoas surdas usuarias da lingua de sinais

Para interagir com o surdo usuérios de Libras no contexto da clinica, alguns
profissionais pensam, como afirmam Karsten, Vianna e Silvat®’, que uma alternativa seria fazer
uso da escrita, mas esta estratégia nao funciona para grande parte desta populacéo, uma vez que
muitos ndo tiveram acesso ao sistema educacional e a uma escola condizente com suas
demandas que, como ja foi discutido, € o foco da luta da comunidade surda.

As dificuldades decorrentes da barreira comunicacional vivenciada pelos surdos
nos servigos publicos de salde somam-se aquelas vividas pela populacdo em geral, sejam
pessoas ouvintes ou surdas, usuarias de lingua de sinais ou ndo, resultantes do subfinanciamento
da saude e de um modelo de atencdo fragmentado, marcado por falta de profissionais, de
medicamentos e exames.

Apesar do Decreto 5.626%° ndo abandonar as praticas disciplinadoras que envolvem
a surdez e que, historicamente, vém sido exercidas, o fato da lingua de sinais ser oficialmente

reconhecida e de estarem previstas acdes que contemplem a Libras suscitaram o

(™) Segundo a UNESCO, a lingua de sinais faz parte de um conjunto de linguas que estio ameagadas de exting&o.
Disponivel em:
http://www.uclan.ac.uk/research/explore/projects/sign _languages_in_unesco_atlas of world languages in_dan

ger.php



http://www.uclan.ac.uk/research/explore/projects/sign_languages_in_unesco_atlas_of_world_languages_in_danger.php
http://www.uclan.ac.uk/research/explore/projects/sign_languages_in_unesco_atlas_of_world_languages_in_danger.php
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descontentamento de um grupo de pessoas autodenominadas Surdos Usuérios da Lingua
Portuguesa (SULP). Este grupo fez, em 2008, um Manifesto destinado ao povo brasileiro e aos
seus representantes legais, nas trés esferas de governo, alegando estarem sendo esquecidos pelo
poder publico.

O documento("®, na integra, encontra-se no ANEXO 2 e apresenta uma série de
reivindicagdes de ajudas tecnicas, tais como: isencdo de impostos a aparelhos auditivos,
equipamentos de telefonia especiais, despertadores vibratorios, equipamentos de FM ou de
sonorizacao especial (hearing loop*), em grandes ambientes publicos; dispensacao de sistemas
FM individuais; sinalizacdo luminosa doméstica ou publica; facilidade para implantes, tanto
em adultos como em criangas, nos casos de indicacdo médica; sinalizagBes escrita e luminosa
que acompanhe as informacdes sonoras em ambitos publicos, em conferéncias, aulas, bancos,
tribunais e outros locais; adequada iluminacéo e lugares preferenciais perto do locutor para
facilitar a leitura orofacial; intérpretes oralistas, para aqueles que solicitarem, quando for
impossivel a proximidade visual com o interlocutor; TV, cinema nacional e teatro com legenda
em portugués; facilidade para aquisicdo de equipamentos de informatica e programas de
computadores, fundamentais como ajudas técnicas para a integracdo ao mercado de trabalho;
saida de fones de ouvido padrdo em todas as TVs produzidas no pais e importadas.

Fica claro com o Manifesto que as barreiras comunicacionais ndo séo exclusivas do
grupo que é usuario de lingua de sinais, mas de todo o segmento de pessoas com deficiéncia
auditiva. Os Surdos Usudrios da Lingua Portuguesa instauram as pessoas com deficiéncia
auditiva em uma nova segmentaridade. Dois grupos cuja Unica caracteristica comum é a perda
auditiva, um € usuario de Libras e, o outro, da Lingua Portuguesa. Nenhuma dessas
estratificagdes da conta da multiplicidade de formas de se subjetivar pela surdez. Nao ha forma
mais ou menos legitima. O que ha sdo pessoas, desejos e necessidades tentando garantir seus
direitos fundamentais.

Constatamos que os dois discursos sobre a surdez — o médico-patoldgico e o
socioantropoldgico - aparecem nos dispositivos normativos supracitados, Lei 10.436/2002% e
Decreto 5.626/2005%. Silva'®® comenta que estas duas normatividades seguem em choque, mas
com relativa estabilidade no campo das politicas publicas e nos documentos que as respaldam.

No Plano Viver sem Limite, nos deparamos com acfes e metas embasadas pelos

dois regimes de verdade sobre a surdez. N&o por acaso, nas a¢des do eixo acesso a educacao

(™ O Manifesto foi obtido no blog dos Surdos Usudrios de Lingua Portuguesa http://sulp-
surdosusuariosdalinguaportuguesa.blogspot.com.br/2012/06/somos-surdos-e-nos-comunicamos-usando.html



http://sulp-surdosusuariosdalinguaportuguesa.blogspot.com.br/2012/06/somos-surdos-e-nos-comunicamos-usando.html
http://sulp-surdosusuariosdalinguaportuguesa.blogspot.com.br/2012/06/somos-surdos-e-nos-comunicamos-usando.html
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notamos algumas das lutas do movimento surdo sendo contempladas em forma de metas, mas,
por outro lado, no eixo atencdo a salde, toda e qualquer acdo diretamente relacionada com a
surdez visava a restauracdo da norma ouvinte. Na educacgdo, o discurso socioantropologico
ganhou mais capilaridade, porém, na saude, o discurso médico segue inabalado.

Destacamos aqui algumas das metas do Plano Viver sem Limite, que constam na
integra no APENDICE 2, para justificar o que foi dito anteriormente(’”). No eixo da educagio
existia, por exemplo, como metas: apoio a universidades federais para implantacdo de nucleos
de acessibilidade, incluindo a contratacdo de intérpretes de Libras, a criacdo de novos Cursos
de Letras/Libras e a formacdo de professores em Pedagogia Bilingue (Libras/Lingua
portuguesa). No eixo da saude, relacionado diretamente a deficiéncia auditiva, havia como meta
a qualificacdo de maternidades para realizacdo da Triagem Auditiva Neonatal; a criacdo do
marco normativo da Politica Nacional de Triagem Neonatal e a criacdo de um sistema de
acompanhamento de criangas diagnosticadas, elaboracdo e publicacdo de Diretrizes
Terapéuticas da Triagem Auditiva Neonatal; ampliacdo e qualificacdo da rede de reabilitagéo
do SUS, inclusive a auditiva, em parceria com instituicdes de referéncia nacional e implantacédo
de novos Centros Especializados em Reabilitacdo — CER.

A definicdo destas metas ocorreu a partir da discussdo e participacdo de varios
atores sociais e politicos ligados a gestdo do governo Dilma, movimentos sociais, entidades e
conselhos, em um complexo processo densamente descrito no capitulo 2. Na fase de elaboracéo
do Plano Viver sem Limite, quando alguns movimentos sociais foram chamados para contribuir
com as discussdes, a Feneis foi a entidade convocada para representar os surdos. O relato a

seguir trata da ocasido em que se discutiu esse tema no processo de formulacdo da politica.

Eu te falei agora ha pouco que a encomenda da presidenta foi fazer um
Plano, dialogando com as entidades, certo? Ok. S6 que nos tivemos
algumas dificuldades. Quando chamamos a Feneis, que é a Federacéao
Nacional de Educacéo e Integracdo de Surdos, para uma reunidao, em
que estava eu, a (Ministra-Chefe da Casa-Civil), para apresentar o que
ja tinha e o que poderia ter a mais, 0 que precisaria melhorar ou
modificar...enfim, a palavra final seria das entidades, tivemos

(" Vale a pena fazer uma observacdo sobre o documento que apresenta as metas e acdes do plano Viver sem
Limite!®, Nele, consta a informagdo de que o contelido estd em formato acessivel em CD Rom, porém esta
acessibilidade € voltada apenas para a pessoa com deficiéncia visual. Ndo ha no CD, por exemplo, um video de
um profissional interpretando o conteido do CD para a lingua de sinais. Provavelmente, por se supor que o surdo
poderia ler o material, sem levar em consideracéo que dominio do portugués escrito é realidade para uma minoria
dos surdos. Na pagina 10 do documento, hd uma imagem de uma jovem fazendo o sinal de "inclusdo". Destaco
neste enunciado um verdadeiro paradoxo ao sentido que tenta transmitir, mas que de todo modo representa um
segmento que tenta se fazer ouvir pelas politicas publicas.
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dificuldades. A (assessora de educacgédo da Feneis) na epoca que foi até
esta reunido representando a Feneis, comecou a defender a educagao
bilingue. O MEC, no entanto, que tinha a (gestora do MEC) como
gestora na época, era resistente a ideia da educacdo bilingue, porque a
educacdo bilingue que os surdos queriam era uma escola em que
majoritariamente os alunos fossem surdos, a 12 lingua fosse Libras, a 22
lingua fosse o portugués e que os alunos sem deficiéncia fossem
minoria. A (gestora do MEC) pensava o contrario. Entdo houve um
desgaste nessa reunido e, em um dado momento, a (assessora da Feneis)
falou assim: "...mas eu ndo sou pessoa com deficiéncia". Trazendo a
tona aquela discussdo (...) que os surdos fazem de que eles sdo como
uma outra nagdo, um outro povo e que tém uma lingua diferente e que
se tiver um tradutor esta resolvido o problema. A (assessora da Feneis)
foi bem clara de que ela apenas tinha uma lingua diferente e que era
surda, mas nao “pessoa com deficiéncia”. Dai a (Ministra) falou assim:
"'se vocé ndo € pessoa com deficiéncia, se 0s surdos ndo sao pessoa com
deficiéncia, entdo por que é que nos estamos aqui discutindo? Entdo a
reunido esta encerrada". Desse jeito. (...) Era ali 0 momento do surdo
construir as coisas, (...) na politica vocé nunca consegue 100%, vocé
consegue o0 que é possivel. (...) Dai o que esta la no Viver sem Limite
saiu da cabeca das pessoas que ndo sdo surdas (Gestor 1 Secretaria de
Direitos Humanos).

A situacéo anterior mostra uma linha de fuga proveniente do segmento pessoa com
deficiéncia auditiva, na medida em que busca romper, escapar da linha dura da segmentaridade
linear em que esta circunscrita. Este movimento, no entanto, é censurado e punido, cujo castigo
é 0 ndo dialogo e a ndo escuta da maneira como parte do segmento se coloca.

Esta discussdo, que perpassa o ideério de identidade surda, recebe inimeras criticas

dentro do proprio movimento de pessoas com deficiéncia, como afirmou um dos entrevistados.

A prépria comunidade surda ainda tem uma forte discussdo de se
entender, embora a legislacdo os defina, 0 movimento ndo se entende
como pessoa com deficiéncia. Eu penso que isso, para a discussao
enquanto politica de direito, isso € muito complicado para o segmento
(Lideranga movimento social — Entidade 1).

As Centrais de Libras como dispositivo de acessibilidade

Para Foucault!®®, o conceito-ferramenta dispositivo ¢ como uma rede de discursos,
instituigces arquitetdnicas, decisdes regulamentares, leis, medidas administrativas, enunciados
cientificos, proposic@es filoséficas, morais, filantropicas, inclusive o que é dito e o néo dito.
Por ser uma rede, estes elementos estdo imbricados, se inter-relacionam mutuamente, em uma

espeécie de jogo que os fazem mudar de posicao ou de funcdo.
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Ele também compreende o dispositivo “como um tipo de formulagdo que, em um
determinado momento historico, teve como funcdo principal responder a uma urgéncia. O
dispositivo tem, portanto, uma funcdo estratégica dominante”®824  Assim podem ser
entendidas as Centrais de Libras, que foram estrategicamente criadas no contexto do Plano
Viver sem Limite para atender a uma demanda urgente de acessibilidade dos surdos.

As primeiras acdes e metas apresentadas no planejamento do Viver sem Limite, no
eixo acessibilidade, ndo contemplavam o segmento de pessoas com deficiéncia auditiva, sendo
uma das raz0es a falta de didlogo com o movimento social nas fases iniciais do plano. Existia
uma tensdo, relages de forcas assimétricas que pendiam para a ndo producdo de politicas
acessiveis na esfera do planejamento do Viver sem Limite, 0 que, a0 mesmo tempo, era um
problema para 0 Governo. Era preciso encontrar uma maneira de contemplar o Gnico segmento
que havia ficado de fora do eixo acessibilidade — os surdos. Na tentativa de compensar esta
lacuna, com o plano ja em andamento foi incorporada a Central de Interpretacdo de Libras
(CIL), como apresenta o trecho a seguir.

A Central de Libras ndo esta no Viver sem Limite, ela nasceu depois.
Elas constam no ultimo documento publicado sobre o Viver sem Limite,
porque houve uma tentativa de deixar claro que ela se constituiu como
uma acao de Governo, mas nao que ela estivesse no Plano inicialmente
COMO uma agao prevista, como uma meta. (...) Pois um dia chegou para
mim um telefonema de um juiz que estava com um caso de um casal de
surdos em disputa judicial pela guarda de uma crianga e sempre 0 juiz
cancelava a audiéncia por ndo conseguir se comunicar. Este juiz entrou
em contato comigo (que na época era gestor na cidade em que o fato
ocorreu) para solicitar um intérprete. Dai eu pensando como seria em
outras situac@es, por exemplo, ir ao médico, quando a mulher necessita
ir ao médico. Dai eu fui conversar com eles (surdos) para saber quais
eram as dificuldades enfrentadas e possiveis solugdes. Também tive
muito problema, porque eles gqueriam algo muito top e o que nés
pudemos oferecer foram as Centrais de Libras: uma solugdo simples e
econbmica, em parceria com as prefeituras e os estados, que se
comprometem em contratar os intérpretes e o governo federal fornece a
linha telefonica, trés computadores com internet e webcam. (...) Onde
0S movimentos de surdos sdo mais fortes, as centrais sdo melhores, onde
0 movimento é mais fraco, as centrais sdo piores (Gestor 1 Secretaria
de Direitos Humanos).

As CILs sdo servigos que visam disponibilizar intérpretes de lingua de sinais para
que pessoas surdas possam acionar, permitindo assim o acesso a servicos publicos. S&o criadas
por meio de parcerias entre 0 governo federal e estados e municipios, sendo que 0 governo

federal fornece computadores, servigo de comunicagdo por imagem e som, equipamento de
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telefonia e veiculo para atendimento in loco e, aos estados e municipios, cabe a responsabilidade
pela contratacdo dos intérpretes.

O Plano Viver sem Limite valorizou a Lingua de Sinais. Foram criadas
as Centrais de Libras que aumentam a acessibilidade para o surdo. Em
quase todos os estados da federacdo ja tem uma central de intérpretes.
O governo federal libera os kits com material e os governos estadual e
municipal sdo 0s responsaveis pela contratacdo dos intérpretes
(Lideranca surda 1).

Entdo existem alguns espacos chamados Central de Libras, onde a
pessoa com deficiéncia auditiva, ela aciona quando ela quer ir ao
médico e a outros espacos, mas falando propriamente da salde, ela
aciona essa central, essa central envia um intérprete para acompanhéa-Ila
nessa consulta ou nos exames, para que ela possa se comunicar com 0
profissional (Lideranga movimento social — pessoa com deficiéncia 2).

A legislacéo (...) fala da obrigatoriedade do atendimento em lingua de
sinais (nos servicos publicos). Esses dispositivos legais sdo muito
pouco respeitados. Na prética, se um surdo vai ao hospital, raramente
ele encontra sua acessibilidade garantida. Pensando nisso, a Secretaria
Nacional da Pessoa com Deficiéncia criou algo muito interessante: as
Centrais de Interpretagdo de Libras. Elas precisam ser muito ampliadas
e aperfeicoadas, mas elas ja tém demonstrado ser um servico
interessante. Sao centrais com intérpretes de Libras qualificados, a
disposicao, que funcionam através de agendamento, para demandas
individuais de surdos. Se o surdo tem uma demanda de ir ao Procon, a
justica, delegacia ou a um servico de salde, ele pode agendar, ele vai
até a central, encontra o intérprete e de la eles vao de carro junto até o
local onde ele precisa ir, fazem o que tém que fazer e retornam para a
central. Varias cidades, véarias capitais ja aderiram. (...) Eu acho isso
legal porque se ha uma lingua, se se diz que é preciso ensinar a Lingua
de Sinais para os profissionais publicos, eu defendo que isso (as CIL)
continue existindo (Gestor 2 Secretaria de Direitos Humanos).

As CIL foram criadas para atender a demanda por acessibilidade, especialmente na
salde, mas ndo exclusivamente, uma vez que seriam servi¢os que os surdos poderiam acionar
para que um intérprete de Libras o acompanhe quando necessitasse ir até um servigo publico.

O trecho a seguir ressalta o qudo fundamental este servico é para a populagéo surda.

Porque se vocé tem um entrave pela lingua, isso pode criar varios
problemas na vida da pessoa, vocé pode ter um prejuizo, prejuizo
financeiro se for algo relacionado ao direito do consumidor, e se for um
entrave no atendimento a satde vocé pode ter um prejuizo a vida e com
a vida ndo se brinca. Eu defendo que as centrais de intérpretes se
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multipliqguem, inclusive com funcdes especifica, mas nos tempos de
hoje esta complicado (Gestor 2 Secretaria de Direitos Humanos).

Se, por um lado, a implantacdo das Centrais de Libras representou uma valorizacéo
pelo governo federal das necessidades dos surdos, também veio acompanhada de problemas e
tornou evidente uma demanda que antes estava oculta. Apesar da auséncia de dados estatisticos,
as Centrais de Libras demonstraram que existe uma populacao de surdos usuérios de lingua de
sinais e uma demanda muito clara por este servico, de modo que as centrais que existem até o
momento n&o s&o suficientes.

Para um melhor planejamento desta e de outras a¢des destinadas as pessoas surdas,
o0 Brasil carece de dados populacionais sobre elas. Por esta razdo, a pesquisa do censo que se
faz a cada dez anos deveria conter, a0 menos, a informacao sobre o quantitativo de surdos
usudrios de Libras, ja oferecendo base fundamental para o planejamento de muitas acGes e
politicas. Vale dizer que incorporar esta pesquisa no censo iria ao encontro de uma das
exigéncias da Convencéao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em seu artigo 31, que reza
sobre a estatistica e coleta de dados.

Segundo Ferreiral®®, as centrais implantadas atendem um niimero aproximado de
300 pessoas por més, que buscam este servico principalmente para acessar servicos de salde e
de justica, comunicar-se com bancos e outras situacdes da vida cotidiana que, ainda assim, ndo

atendem a demanda.

A ideia foi boa, mas néo deu o resultado esperado. Primeiro, porque o
governo federal faz a doacdo de um kit que é composto por mobiliario,
equipamentos eletrdnicos e um carro, e estados e municipio que recebe
este Kit assina um termo de compromisso se comprometendo em
contratar os intérpretes. No entanto, eles ndo ddo conta de assumir esta
responsabilidade. E por mais que se tenha a Central de Intérprete de
Libras, ndo atende a demanda, porque a comunidade surda comeca a
aparecer e os intérpretes que existem nas Centrais ndo ddo conta. Entdo
a gente induziu uma politica publica que é preciso avangar (Gestor 1
Secretaria de Direitos Humanos).

No entanto, ndo esta sendo contratado um numero suficiente de
intérpretes e a demanda ndo esta sendo atendida. Outro problema é que
existe uma regra que os intérpretes s6 podem atender aos Orgéos
publicos. E nos servigos privados de satde, como fica? Os surdos
também querem ser atendidos por médicos de seus planos de satde, mas
ndo conseguem porque as Centrais de Libras ndo podem ser utilizadas
em servigos privados e as empresas privadas tém resisténcia de
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contratar intérpretes, alegando que a demanda néo é grande (Lideranca
surda 1).

As Centrais de Libras poderiam ter solucionado boa parte dos problemas se a
demanda ndo fosse muito maior que a oferta, ndo apenas no que se refere a uma adequada
disponibilizacdo por parte do poder publico, mas também pela quantidade insuficiente de

intérpretes para atender a um pais com as dimensdes do Brasil.

Por outro lado, a gente sabe que o numero de intérpretes existente nao
atende a demanda, por isso a educacdo também tem que cumprir seu
papel, porque talvez se a salde quisesse contratar intérprete talvez ndo
teria (Lideranca movimento social — Entidade 1).

Contudo, outro agravante é a restricdo, por norma, de que as centrais sejam
acionadas apenas para quando os surdos vao utilizar servigos publicos, o que ndo seria um
problema se o setor privado garantisse a presenca de intérprete. No caso das empresas
seguradoras de planos de satde, ha pelo menos duas leis - Lei 10.0988% e Lei 13.146% - que as
obrigam a garantir a acessibilidade no atendimento aos surdos, 0 que s6 ocorre se for assegurado
que a interacdo profissional-usuario seja mediada pela lingua de sinais.

Na tentativa de avancar no atendimento a demanda por intérpretes de Libras, a
Secretaria de Promocéo a Saude da Pessoa com Deficiéncia comecgou a planejar outras formas

de assegurar a garantia da acessibilidade comunicacional.

(...) uma das ideias € criar uma Central Virtual de intérpretes, que ndo
seria SO para a salde, mas para outras areas também, mas queremos
investir sobretudo na saide, porque, por exemplo, uma realidade é que
as campanhas de prevencao também ndo sdo acessiveis. A quantidades
de surdos com HIV € enorme, comparado proporcionalmente. Porque
ndo adianta distribuir camisinha, mas € preciso levar a informacdo. O
mesmo se aplica as campanhas recentes sobre o Zika virus. Nossa
intencéo é ter esse foco na saude, mas ja percebemos o quanto isso e
dificil. Capacitar profissionais que tenham maior contato com 0s
surdos, por exemplo, a partir dos centros de reabilitacdo. E também
difundir a Libras enquanto lingua (Gestor 1 Secretaria de Direitos
Humanos).

Segundo o documento Viver sem Limite — Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia®, foram entregues 44 centrais para 24 estados e o Distrito Federal até a

concluséo do Plano Viver sem Limite, mas, segundo informacdes da Coordenagdo Geral do
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Sistema de Informag0es sobre a Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, existem 42 Centrais de Libras funcionando em todo o pais.

Estas centrais poderiam solucionar uma parte importante da luta do movimento
social de surdos no @mbito da satde que reivindica maior acessibilidade as acdes e servigos. A
remoc¢do da barreira comunicacional é, portanto, condi¢cdo para que o direito a salde seja
garantido.

A acessibilidade € um direito em si mesmo, mas também um direito meio, cuja
auséncia impede o exercicio, com dignidade, autonomia e independéncia, de outros direitos
humanos fundamentais, como o direito a educacdo, a saude, ao lazer, ao trabalho, & moradia,
entre tantos outros'°.

O movimento social de pessoas surdas usuarias de lingua de sinais talvez tenha sido
0 primeiro a demandar do sistema de salde acbes que ndo estdo atreladas a reabilitacdo, uma
vez que parte este segmento ndo se entende como pessoa com deficiéncia. Enquanto os outros
segmentos relativizam a deficiéncia, mostrando que ela existe em maior ou menor grau a
depender da incidéncia das barreiras presentes na sociedade, as pessoas surdas usuarias de
lingua de sinais rompem definitivamente com a deficiéncia, com a segmentaridade linear em
que a sociedade as colocou. Por esta razdo, para elas, as demandas dirigidas ao setor saude
dizem respeito unicamente ao acesso aos servicos de salde, sem barreira linguistica, primeiro

passo para que um cuidado a saude seja integral.

Eles sdo o grupo que mais se prendem a salde e ndo a reabilitacdo. Eles
querem saber como eles vao ser atendidos na sadde, na consulta de
enddcrino, na consulta de cardiologia, no atendimento da emergéncia,
essa é a preocupacdo. O movimento social das pessoas surdas ndo € do
SULP (Surdos Usuarios de Lingua Portuguesa), € da minoria linguistica
(Lideranca movimento social — pessoa com deficiéncia 1).

No entanto, tudo que o setor salde tem proposto desde a criacdo do SUS sdo acGes
e politicas em que a reabilitacdo é o foco. Analisaremos, no capitulo seguinte, como se deu a
construcdo destas politicas e o paradoxo em se ter uma legislacdo federal que considera a
populacdo de surdos usudria de lingua de sinais, a0 mesmo tempo em que ela é invisivel para o
setor saude. Finalmente, nos dedicaremos a genealogia da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, porém, de forma focalizada na surdez. Consideramos que os capitulos anteriores
foram importantes para fomentar e contextualizar as discussdes e analises que empreenderemos

neste Gltimo capitulo.
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CAPITULO 7
O DEVIR SURDO E A POLITICA DE SAUDE BRASILEIRA

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia € a mais recente politica de saude
criada para este grupo populacional e, como foi visto, reuniu politicas que antes estavam
fragmentadas. Procuramos, por meio da analise genealdgica, encontrar alguns sentidos
referentes a sua organizacdo, porque algumas acdes e estrategias vem sendo adotadas em
detrimento de outras e como, neste contexto, é possivel dar conta das necessidades de saude das
pessoas com deficiéncia auditiva em toda a sua multiplicidade, sejam elas usuérias de lingua de

sinais ou nao.

Genealogia da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia

As primeiras a¢des do Ministério da Saude (MS) para estruturar o recém-criado
SUS de modo a atender as pessoas com deficiéncia ocorreram na década de 90, logo apos serem
publicadas as leis organicas da salde e a Lei 7.853/1989% sobre a integracio da pessoa com
deficiéncia. Para tanto, foi criada no interior da estrutura governamental a Coordenacéo de
Atencio a Grupos Especiais(®.

Esta coordenacdo contava com consultores (internos e externos) e com Camaras
Técnicas, compostas por profissionais vinculados a universidades e/ou centros de reabilitagéo,
gue eram acionados para oferecer suporte técnico-cientifico. Os primeiros esforcos foram
voltados para a insercao de procedimentos e valores na Tabela SUS(® e para assessorar estados

e municipios.

A preocupacdo maior da Coordenacdo de Atencdo a Grupos Especiais
eram trés: garantir espaco de atendimento no Sistema Unico de Salde
e nas redes hierarquizadas. As outras eram: que, em todos os estados,
houvesse um braco técnico gerencial (da pessoa com deficiéncia) nas
Secretarias Estaduais e Municipais e a outra era implementar a rede de
reabilitacdo com o recurso, que era pouquissimo na época (Gestor 2
Ministério da Saude).

("8 A Coordenagio de Atencdo a Grupos Especiais era responsavel pela Satide da Pessoa com Deficiéncia, Salde
da Pessoa ldosa e Saude do Trabalhador. Depois de uns anos ela se desmembrou e passou a existir uma area para
cada um destes assuntos. Quando isto ocorreu, passou a ser denominada Area Técnica de Salde da Pessoa com
Deficiéncia e, mais recentemente, com a criacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, de Coordenagao-
Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, como é até hoje.
(") Tabela de procedimentos, medicamentos e OPM do SUS.
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No que se refere as pessoas com deficiéncia auditiva, uma Cémara Técnica
composta principalmente por otorrinolaringologistas e fonoaudidlogos auxiliou na criacdo de
procedimentos afins, bem como colaborou na elaborac&o da Portaria 1.278/1999', que definiu
critérios de indicacdo/contraindicacdo e criou as condicGes para transferéncia de recursos, por

meio da habilitacio de hospitais®. O trecho a seguir explica alguns detalhes.

(...) existiam dois consultores: um otorrino, que fazia cirurgia 14 em
Bauru, e ela, a Cecilia Bevilacqua®?, que era fonoaudiologa. A tabela
se deve a Cecilia. Porque ela era a favor da oralidade, da oralizacéo e o
otorrino ajudou a gente a pér, na portaria, os implantes cocleares. E
Cecilia, mais o grupo dela (da USP Bauru), fizeram a tabela. Depois
chamamos a Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia, uns deram palpite
aqui, outros ali e tiramos das méos dos otologistas e dos otorrinos. A
fonoaudiologia que fez a tabela (Gestor 2 Ministério da Saude).

O grupo de profissionais que formava a Camara Técnica citada era da USP Bauru
e, até hoje, é conhecido no meio académico como sendo fortemente oralista, ou seja, se subjetiva
por um discurso que concebe a surdez como uma deficiéncia que precisa ser corrigida.

Este mesmo grupo continuou assessorando 0 MS na década seguinte, quando da
elaboracdo da Politica Nacional de Atencdo a Saude Auditiva (PNASA), instituida pela Portaria
2.073/2004¢ e regulamentada pelas Portarias 587/2004 e 589/2004!8, Esta politica foi
elaborada a partir de tensionamentos de categorias profissionais vinculadas a reabilitacdo, a
saber, otorrinolaringologistas, otologistas e, sobretudo, fonoaudiélogos.

Antes, porém, foi preciso haver abertura na agenda governamental para que o tema
da reabilitacdo auditiva passasse a ser atendido e priorizado. A condi¢do de emergéncia se deu
a partir da presenca de uma assessora que, além de ser fonoaudidloga, tinha estreito vinculo

com o Partido dos Trabalhadores (PT), partido politico que comandava o governo federal na

0 Nesta época, apenas dois hospitais no Brasil eram habilitados pelo MS para fazer cirurgia de implante coclear
- Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesdes Labio-Palatais - Bauru/SP e a Fundacdo Faculdade de Medicina
MEC/MPAS - SP.

@1 Cecilia Bevilacqua, ja falecida, graduou-se em fonoaudiologia em 1970 pela PUC-SP, foi professora da USP
Bauru e Coordenadora do Centro de Pesquisas Audiolégicas do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais desta mesma universidade. Foi membro fundadora da Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia, em
1988, membro da Academia Brasileira de Audiologia e membro da Camara Técnica em Salde Auditiva junto ao
Ministério da Saude. Estas informacgGes foram obtidas na Biblioteca Virtual da FAPESP, disponivel na pagina
http://www.bv.fapesp.br/pt/pesquisador/2056/maria-cecilia-bevilacqua/

No meio académico, Cecilia, junto com os demais pesquisadores com quem trabalhava, sdo conhecidos como um
forte grupo da corrente oralista que caracteriza a fonoaudiologia e sua atuagdo com os surdos.
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época®. Assim, o discurso da Fonoaudiologia®® estava presente, ndo apenas na coordenagao,
mas também dentro do proprio Palécio do Planalto.

Ai vem a questdo politica que € muito importante. A assessora era do
PT. A audiologia ganhou por conta de ser uma bandeira bem
representada. N&o estou dizendo que foi s6 isso, mas houve dois
determinantes importantes: um é que nos tivemos um assessor técnico
que, como petista, podia levar para o Palacio as reivindicac6es da fono
(grifo meu). E eu reclamava muito que ndo podia, que tinha que ver as
outras areas, as outras areas, as outras areas, mas as outras areas ndo
tinham esse apelo. Eu ndo tinha (apelo politico) nenhum. Tanto que, se
voceé for olhar pelas datas, vocé vai ver um incremento muito grande
nesta parte, na gestdo que (a assessora) representava o PT na
coordenacdo. Eu ndo tenho nada contra partido politico, eu gostaria era
que pudesse colocar todos. Ai pronto, era mais facil. Por exemplo, a
(assessora) tinha acesso ao Palacio e eu dizia: “ja que vocé tem tanta
influéncia, leva o dos outros” (as demandas dos outros segmentos de
pessoas com deficiéncia), mas ela queria levar o dela (Gestor 2
Ministério da Saude).

Esta assessora e as relacdes de poder nas quais estava envolvida colaborou para a
criacdo de um cenério favoravel para que as reivindicacGes da fono pudessem ser atendidas, o
gue deu margem para que o grupo da USP Bauru, que assessorava 0 MS na época, desse o tom

da politica de saude auditiva.

(...) Pode escrever isso: quem ajudou a construir a portaria foi o pessoal
da fono, a comecar com a Cecilia. Aquelas portarias (2.073/2004,
587/2004 e 589/2004) todas foram feitas com o pessoal de Bauru.
Cecilia brigou muito, brigou muito, porque este espago precisava ter no
SUS, e ela entendia de procedimento e o pessoal da ABA (Associacao
Brasileira de Audiologia) também. Nossa, a gente trabalhou muito
nessa portaria de Saude Auditiva. E era uma briga dos otologistas com
0s otorrinos, dos consultores, uma confusao. (...) Eles diziam assim: um
grupo dizia que bastava um aparelho (auditivo) e que ndo precisava usar
os dois...Mas a grande briga na verdade, a base da grande briga, era a
linguagem de sinais ou a linguagem oral. Tanto que quando chegou a
Coordenacdo o projeto de lei que instituia a Lingua Brasileira de Sinais
no Brasil, a coordenadora ndo assinou e foi contra o Projeto de Lei (PL).
E ai foi uma confusdo, uma confusdo, mas a Coordenacdo nédo arredou
0 pé. A saude ficou como contra, mas ganhou (o projeto de lei foi
aprovado) (Gestor 2 Ministério da Saude).

2 Naquele momento, Lula era presidente da Republica, tendo governado por dois mandatos consecutivos (2003
a 2011).

®3) Oliveira®? analisa a construcdo do discurso da Fonoaudiologia e conclui que ele se comp®e por uma mescla do
discurso médico e do discurso pedagogico, sendo que o primeiro aparece mais nas praticas de anamnese e avaliagao
e, 0 segundo, nas praticas terapéuticas.
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O trecho anterior nos ajuda a entender que a PNASA foi criada em um momento
especifico de disputas que iam muito além do campo da salde. Na educagdo, como ja
discutimos, o discurso socioantropologico da surdez ganhava cada vez mais espaco e a lingua
de sinais entrava nas salas de aula, seja pelo método bilingue ou no contexto da escola inclusiva.
Na salde, este discurso ndo teve permeabilidade, a ndo ser por uma parte de fonoaudiélogos
que se “filiavam” ao bilinguismo, mas que ndo tinham forca politica.

A publicacdo de uma lei que reconhecia os sinais como mais uma lingua brasileira
tensionava um conjunto de préaticas desenvolvidas e defendidas pelo setor saide, por isso ndo é
de se espantar que ele tenha se colocado contra o PL. A decisdo da coordenagédo baseou-se em
argumentos de especialistas que compunham a Camara Técnica e que, ndo so defendiam o
acesso as tecnologias reparadoras da audicéo e o desenvolvimento da oralidade, como também
disseminavam a ideia de que a lingua de sinais se constituia em um entrave ao desenvolvimento

da linguagem e da cognigé&o.

Porgue a (Coordenacdo de Saude de Grupos Especiais) achava que se
deveria dar chance para todas as pessoas falarem e se desenvolverem
cada vez mais e ndo se limitar. Porque (os consultores diziam que),
segundo as pesquisas (grifo meu), (...) as pessoas quando adquiriam a
lingua de sinais (...) tinham mais dificuldade de se comunicar, de fazer
um curso superior, de adquirir a fala. E a ideia era essa, que se colocasse
na tabela do SUS o implante coclear, as proteses, tudo que fosse
favoravel a fala. (...) N&o tinha, dentre os consultores, nenhum que fosse
contra a oralizacdo e por isso acabou dando este tom. E também tinha
uma conotacdo assim: a area da educacdo era a que tinha a
responsabilidade pelas questdes da Libras...ndo que (...) o Ministério da
Salde fosse a favor da linguagem de sinais, (também) ndo era contra,
mas 0 medo era que se (a Lingua Brasileira de Sinais) se instituisse
como uma lingua oficial, ndo desse chance para a oralizacdo. Besteira.
Porque as duas coisas podem coincidir (Gestor 2 Ministério da Saude).

A PNASA e resultado, portanto, de préaticas de saber-poder pautadas pelo regime
de verdade sobre surdez que ha séculos se constitui como um discurso verdadeiro. Ela foi criada
pensando em um publico alvo muito bem definido: o deficiente auditivo, ou seja, aquele que
ndo escuta, mas tem que escutar; o que ndo fala, mas tem que falar. Qualquer individuo que
escape a esta norma, mesmo que tenha uma perda auditiva, ndo se torna objeto da politica. A
politica de salde criada para as pessoas com deficiéncia auditiva reitera um sujeito produzido
la no século XVIII e assume um perfil excludente e discriminatorio, que ndo enxerga outras

formas de se subjetivar pela surdez.



156

A criacdo da PNASA era também uma reacdo contra um saber que estava ganhando
cada vez mais espaco, o que ficava evidente com a aprovacao da Lei de Libras em 2002. Além
da prépria politica em si, 0 campo da salde, estrategicamente, demarca os territérios que sdo
dele e da educacdo. Quem nunca ouviu a frase que circula e neutraliza qualquer pretenséo de
mudar o status quo das politicas de satde: “aparelho auditivo e implante coclear sdo coisas da
salde, Libras pertence a educagao™?

Desta forma, a salde atribui para si todas as acdes necessarias a normalizacdo do
sujeito deficiente auditivo (identificacdo de perdas auditivas por meio de triagens, avaliacdes
médicas e fonoaudioldgicas; indicacdo, selecdo e adaptacdo de aparelhos auditivos; cirurgia e
ativacdo de implante coclear; e terapia fonoaudioldgica oral). Simultaneamente, interdita a
Libras na saude, como se fosse um territério proibido por onde a lingua de sinais ndo teria
permissdo para transitar. Para ndo simplesmente nega-la, o que seria politicamente incorreto,
reforca que a responsabilidade por ela é de outro setor - a educacéo.

Desta forma, as politicas voltadas as pessoas com deficiéncia instituem nos
instrumentos normativos dois tipos de sujeitos: o deficiente auditivo, que pertence a salde, e 0
surdo, que pertence a educacdo. Assim, a PNASA acabou por reforcar esta binaridade. Ao
individuo restava sujeitar-se a estas normatividades, ainda que quisesse transitar pelos dois
espagos.

N&o estamos aqui fazendo uma critica sobre ao fato do SUS oferecer acesso a
tecnologias capazes de auxiliar na oralidade. Isto, é importante destacar, € um ponto positivo a
ser valorizado no sistema de salde brasileiro. O que queremos ressaltar é o fato da politica ndo
reconhecer que dentro do segmento pessoas com deficiéncia auditiva hd um conjunto de
pessoas que se comunica por meio de uma lingua que ndo é oral necessariamente e que elas ndo
sdo contempladas na politica de saude.

Lembro-me de um dia ser surpreendida na clinica por uma jovem surda, usuaria da
lingua de sinais, que procurou espontaneamente o servi¢co porque queria “aprender” a falar. Esta
reacao de surpresa é tipica de um profissional fechado na linha dura da segmentaridade binaria
em que se construiu o universo da surdez como se o individuo ndo pudesse ser varios. Esta
dureza pode levar a atitudes que geram preconceito, discriminagdo e imposi¢do de certas
normas ao outro. N&o sao raros os relatos de surdos usuarios de Libras que, ao irem a um servico
de satde qualquer, os profissionais procuram convencé-lo de que devem fazer uma cirurgia de

implante ou adaptar um aparelho auditivo.
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No caso de um surdo adulto, ele também deve ter o direito de escolha
respeitado. Ele pode ser usuério de Libras, mas querer aprender a falar,
a melhorar sua diccdo, mas ele precisa ser respeitado e precisa haver
servigos bem preparados para isso. Ele ndo pode procurar um servico e
la quererem convencé-lo de que ele ndo deve mais usar lingua de sinais
(Lideranga surda 1).

(...) area da saude tem uma abordagem prioritariamente normativa, de
querer que as pessoas surdas deixem de ser surdas. VVocé falar de uma
criangca que nasceu surda e ser implantada pequenininha... mas vocé
olhar para um adulto surdo que ja esta com sua vida toda estruturada,
com familia, filhos, trabalho e vocé virar pra ele e dizer: "vocé precisa
virar ouvinte!" E assustador. Isso significa em outras palavras: "eu ndo
quero adaptar meu mundo a voceé, eu quero que vocé se adapte ao meu
mundo". Entdo, para que as pessoas do Movimento Surdo vao querer se
aproximar da saude? Para serem normatizados? (Gestor 2 Secretaria de
Direitos Humanos).

De fato, ndo chegava diretamente a coordenacao responsavel pela politica de satde
para este segmento demandas relacionadas a reabilitacdo auditiva, inclusive porque os surdos

usuérios de Libras ndo se reconhecem nesta agenda.

Né&o chegava nenhuma demanda de movimentos sociais de surdos ao
Ministério da Salde, o que chegava era através do Conade. O que 0s
representantes dos surdos no Conade pediam ao setor saude era que
houvesse capacitacdo dos profissionais de saude para atender 0s surdos
nos hospitais, nos postos de sadde. A reivindicacdo era essa. Dai a gente
colocava isso para os estados, mas nunca foi feito (...) nenhum
treinamento neste sentido. Era uma proposta, que alguns estados até
fizeram (Gestor 2 Ministério da Saude).

O movimento social, por meio do Conade, direcionava as reivindicacdes dos surdos
ao setor sade como um todo, no que diz respeito ao acesso as acOes e servicos em pé de
igualdade com os ouvintes, exigindo a superacao da principal barreira que para eles se constitui
em um entrave a integralidade — a barreira linguistica. Ainda assim, foram parcas as iniciativas
neste sentido, como expresso no trecho anterior. Apenas anos depois, por ocasido do Viver sem
Limite, que aquela demanda foi escutada, resultando na criacdo das Centrais de Libras.

Apesar de ndo se dirigir diretamente ao Ministério da Saude, 0 movimento de
pessoas surdas chegou a ampliar suas reivindicagcdes no campo da saude, tocando inclusive no
ponto que diz respeito a reabilitagdo auditiva. Eles conseguiram, por meio do Decreto
5.626/2005%, que regulamentou a Lei de Libras®, que um artigo inteiro fosse dedicado a esta

tematica— o artigo 25. Nele, foram definidas as obrigac6es do Estado no que se refere a atencéo
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integral a satide das “pessoas surdas” ou com “deficiéncia auditiva”. Para tanto, enumerou uma
série de a¢Oes que deveriam ser tomadas: aquelas que diziam respeito a correcdo da audigdo e
ao estabelecimento da oralidade ja estavam contemplados na recém-criada PNASA,; as que se
referiam a necessidade de se considerar a lingua de sinais quando da identificacdo da surdez e
as acOes dela decorrentes, nao.

Ao definir que era obrigacdo do Estado ofertar atengdo integral a salde para as
“pessoas surdas” e com “deficiéncia auditiva”, 0 decreto exige que o setor salde passe a
enxergar uma parte das pessoas que estavam esquecidas na politica. Contudo, como o que esta
na legislagdo nem sempre se converte imediatamente em acfes praticas e transformacdes
sociais, até hoje nenhum dos dois instrumentos normativos, tanto a Lei de Libras quanto o seu
correspondente decreto, foram sequer considerados em quaisquer portarias do SUS.

Apesar de apontarmos que a PNASA foi uma politica criada desconsiderando a
multiplicidade de sujeitos surdos, ha que se reconhecer que ela permitiu atender a um conjunto
de necessidades de uma parte significativa da populagdo. Foi um divisor de aguas no que se
refere ao acesso as tecnologia duras®, capazes de prover estimulos auditivos a quem ndo
possui esta possibilidade. Sdo poucos os sistemas publicos de satde do mundo que arcam com
este tipo de recurso em sua totalidade. Na Espanha, por exemplo, os usuarios pagam pelos
aparelhos auditivos e s6 ha maneira de obté-los com subvencdes do Estado mediante avaliagdo
e comprovacdo da deficiéncia segundo parametros pré-definidos e verificacdo de que a
pessoa/familia ndo possui condi¢do socioecondmica que permita a compra®). O Grafico 01
mostra a crescente evolugdo no numero de aparelhos auditivos dispensado no periodo®® em

que a PNASA estava em vigor.

@4 Tecnologia ‘dura’ compreende as tecnologias que tém materialidade (aparelhos e equipamentos), tecnologia
‘leve-dura’ envolve conhecimentos cientificos e saberes estruturados (protocolos), e tecnologia ‘leve’ refere-se ao
espaco relacional, encontro de subjetividades, producéo de vinculos, incentivo a autonomia e acolhimento®’2,

@) Informacéo obtida durante o Doutorado Sanduiche.

(8) Ndo estavam disponiveis no DATASUS informagdes anteriores a 2008.
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Quantidade aprovada de OPM auditiva no periodo de 2008 a
2012 (Brasil)
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Gréfico 01: Quantidade aprovada de OPM auditiva comprada com recurso federal. Brasil, 2008 a 2012.
Fonte: Ministério da Salde - Sistema de Informagdes Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS).

A partir desta politica, onde ndo havia praticamente nada passou a existir a
possibilidade de habilitar Servicos de Atencdo a Salde Auditiva na Média e na Alta
Complexidade. Estes servicos passaram a receber recursos do governo federal para desenvolver
acOes de atencdo diagnostica e terapéutica especializada, triagem e monitoramento
da audicdo®”). Assim, muitos brasileiros foram beneficiados, sobretudo idosos que tém uma
alta incidéncia de perda auditiva. A politica também apontou acBes que deveriam ser
desenvolvidas na atencdo bésica, tais como: promocdo da salde auditiva, prevencdo e
identificacdo precoce de alteracOes auditivas, acdes informativas e educativas, orientacdo
familiar e, quando necessario, encaminhamento para servicos de reabilitagdo?’.

A despeito disso, o investimento foi desproporcionalmente maior em tecnologias
duras. Se, por um lado, as perdas auditivas estavam sendo mais identificadas e aumentou o
acesso a aparelhos auditivos, por outro, a politica garantiu muito pouco a integralidade do
cuidado ja que, muitas vezes, ele se encerrava na adaptacao do aparelho auditivo.

Aqui, vale pontuar que compreendemos integralidade tal como discute Cecilio®”,

ou seja, como algo so possivel de ser alcangado mediante o conhecimento das necessidades de

@7 Na alta complexidade, as responsabilidades eram as mesmas que na média, acrescidas da obrigatoriedade de
atendimento das criangas menores de trés anos, bem como de pacientes com afeccdes neuroldgicas, psicoldgicas,
sindromes genéticas, cegueira, visdo subnormal e perdas unilaterais’.
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salide das pessoas, que dizem respeito a suas condicdes de vida, ao acesso a toda tecnologia®®)
de satde capaz de melhorar e prolongar a vida, a criagdo de vinculos entre 0 usuario e os
profissionais, e a autonomia no modo de andar a vida.

Uma das principais criticas refere-se a ndo criacdo de mecanismos que garantissem
0 cuidado longitudinal e superassem as dificuldades de acesso ao acompanhamento
fonoaudioldgico, que, a depender de como € realizado, poderia inclusive contribuir para a
efetividade da tecnologia dura, de forma a atender as necessidades dos usuarios e fazer jus ao
investimento puablico.

Anos depois, quando o SUS passou por um processo de reavaliagdo de modelo,
culminando com a adocéo das Redes de Aten¢do a Saude (RAS) como principal estratégia para
o alcance da integralidade, ficou claro que era preciso também reformular a atencdo a saude das
pessoas com deficiéncia. Vimos que o Viver sem Limite foi condicdo de emergéncia para
criacdo, em 2012, da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, criada no contexto das RAS
com o objetivo de aumentar o acesso e superar a fragmentacéo do cuidado.

No que se refere a ampliacdo do acesso, conseguimos mensurar que, de fato,
continuou crescendo o numero de aparelhos auditivos dispensados a partir de 2012, quando foi

criada a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, conforme mostra o Grafico 02.

Quantidade aprovada de OPM auditiva de 2008 a 2017 (Brasil)
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Gréfico 02: Quantidade aprovada de OPM auditiva comprada com recurso federal. Brasil, 2008 a 2017.
Fonte: Ministério da Salde - Sistema de Informag¢fes Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS)

@ Tecnologia ‘dura’ compreende as tecnologias que tém materialidade (aparelhos e equipamentos); tecnologia
‘leve-dura’ envolve conhecimentos cientificos e saberes estruturados (protocolos); tecnologia ‘leve’ refere-se ao
espaco relacional, encontro de subjetividades, produgéo de vinculos, incentivo a autonomia e acolhimento!’2,
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Porém, para superar a fragmentacdo do cuidado é preciso muito mais que acesso a
tecnologia dura. Ao analisar as orientagdes da nova politica descritas no Instrutivo de
Reabilitacdo Auditiva, Fisica, Intelectual e Visual®®, parte referente a reabilitacdo auditiva,
observamos que o contetido é praticamente 0 mesmo que o da Portaria 587/2004'!" da PNASA,
com algumas poucas atualizagdes.

Ambos os documentos apresentam, de forma bastante detalhada, critérios que
dizem respeito a avaliacdo; a indicacao, selecdo e adaptacdo do aparelho de acordo com a idade
do aparecimento, do tipo e grau da perda auditiva; ao monitoramento periddico do equipamento
na vida cotidiana do individuo, visando eventuais ajustes eletroacusticos e o oferecimento de
orienta¢Bes quanto ao uso e manuseio do AASI. Também, apontam a necessidade de terapia
fonoaudioldgica, mas sem grandes orientacdes sobre esta prética, restringindo-se a dizer que
ela deve ser pautada por uma “reabilitagdo integral”, sem maiores esclarecimentos, assinalando
apenas que o numero de sessdes deve ser diferenciado para criangas e adultos e deve ser feito
registro em prontuariot’:174,

Paginas e paginas sdo dedicadas ao aparelho auditivo, enquanto ao
“acompanhamento fonoaudiologico” s6 algumas linhas. Poderia ser uma constatacdo sem
importancia se desconhecéssemos as relacfes de forcas, as praticas de saber-poder que
permeiam o campo da surdez. Damos este destaque para pdr em analise algo que ndo tem sido
problematizado no processo de implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia,

como ilustra o trecho a seguir.

O GT (da auditiva) era bastante homogéneo, principalmente porque
tinha muito médico otorrino. O discurso era muito parecido, 0 grupo
ndo tinha grandes divergéncias. Porque a gente estava discutindo na
época uma coisa especifica que era a questdo da protetizacdo, ndo se
estava discutindo reabilitacdo®?. Reabilitacdo para aquele grupo era
discutir a tecnologia, ndo era discutir modelos de reabilitacdo. Isso
nunca foi discutido, assim: “vamos discutir o que ¢ melhor para o surdo,
se deve fazer isso ou deve fazer aquilo”. J4 era consenso no grupo de
que, se a crianca é surda, faz o diagnostico, vai protetizar ou vai para o
implante, ou protetiza e depois vai para o implante. N&o tinha essa

(89) Este documento serve para nortear gestores e profissionais quanto a organizacéo dos servicos, desde a estrutura
fisica, equipamentos, quantidade, categoria e carga horaria de profissionais, até aspectos que envolvem critérios
de atendimentos e elementos que devem existir no desenvolvimento de praticas de cuidado. Para que um servico
de reabilitacdo obtenha parecer favoravel e passe a receber a verba federal de custeio ele deve estar funcionando
ou, ter as condi¢des para funcionar, no caso de ser um servico novo, de acordo com este documento. Por esta razéo,
este documento possui forte papel indutor, ndo apenas em termos de organizagdo estrutural, mas também quanto
ao modelo de atencéo e cuidado que sera ofertado aos usudrios. Os servigos de modalidade Unica, além de terem
gue respeitar as normativas vigentes a época da sua habilitacéo, passaram a ter que seguir o que diz o Instrutivo.
9 Reabilitagdo, neste caso, foi usado como sindnimo de terapia fonoaudioldgica.
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discussao: “ndo, isso ndo vai ser feito”. (...) A gente ndo discutia o que
tinha que ter no CER, isso ja estava meio que definido quando saiu. la
se chegar na reabilitacdo, ia-se falar, mas esse dia ndo chegou. Porque
tinha pessoas com diferentes formacdes e ia dar muita polémica eu
acho. (...) mas a reabilitacdo em si nunca chegou. Foram poucas as
vezes em que foi possivel colocar: “ndo podemos esquecer que tem
lingua de sinais”. Isso ndo era um ponto...me parecia assim: isso € uma
coisa da educacéo, embora parecesse que era sobre a reabilitacdo que
se estava falando, a gente discutia mais as questdes tecnologicas
(Representante de centro de reabilitacdo 1).

O Ministério da Salude continuava com a mesma postura e com 0 mesmo discurso
sobre a surdez. Se até hoje ele se exime de p6r em pauta este assunto porque poderia dar muita
polémica, é porque ele é um dos espacos onde o discurso verdadeiro sobre a surdez mais
consegue ressoar. Quando foi cogitado abordar o tema, a partir de tensionamentos da Comisséo
Intersetorial de Salde da Pessoa com Deficiéncia (CISPD), uma das comissdes do Conselho
Nacional de Saude (CNS) que tinha como membro, ndo por acaso, uma fonoaudidloga

bilinguista, logo ele foi neutralizado no GT.

Isso s6 foi citado em uma reunido, a coordenadora comentou que ela ia
participar de uma reunido do Conselho Nacional de Salude, em que ia
também ter usuarios surdos e ser discutida a questdo da Libras. Ai teve
uma discussao no grupo. E se questionou: “a gente precisava mesmo
discutir a questdo da Libras? Porgue, na verdade, a gente esta falando
de recursos tecnolégicos”. E acabou por ai, nunca mais teve... ndo teve
essa reunido (do Comité com um surdo). Provavelmente a coordenadora
participou (da reunido no Conselho de Salde), mas ela ndo deu retorno
para a gente do que aconteceu. Ela s citou isso em uma das reunides e
dai houve um certo estranhamento do grupo, porque também tinha
muito otorrino. E eles diziam: “Libras ¢ educacdo. A gente ¢ saude”.
“Saude vai lidar com as questdes tecnoldgicas, cirurgias e proteses € a
Libras fica para as questdes educacionais”. Isso ndo voltou mais a
discussdo (Representante de centro de reabilitacdo 1).

Observamos que houve uma tentativa de incluir no debate do processo de
implantacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia demandas do movimento de
pessoas surdas, mas que ndo chegou a se concretizar. Novamente, quem tensiona as forcas que
rondam a politica ndo é o movimento surdo, mas a categoria de profissionais da reabilitacdo.
Nela, um novo ator social aparece: fonoaudidlogos da corrente bilinguista que deseja que

praticas de saude que incluam a Libras tenham alguma visibilidade na politica.
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Agora essa demanda do centro de reabilitacdo, a questdo da Libras no
processo terapéutico, é uma demanda dos profissionais que trabalham
com terapia, ndo menos legitima, mas muito circunscrita entre 0s
fonoaudiologos e na historia de formagdo dos fonoaudidlogos, nessa
briga que existe entre quem defende o oralismo e o bilinguismo. E a
categoria profissional que coloca essa problemética para a
Coordenacdo-Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia (Gestor 1
Ministério da Saude).

As disputas entre oralistas e bilinguistas parece ndo se restringir apenas a dar ou
ndo mais visibilidade aos surdos usuéarios de Libras dentro da politica, mas também a garantir
espacos de atuacdo dentro do proprio sistema. Seja qual for a corrente a qual o fonoaudidlogo
se filia e pauta suas praticas terapéuticas, ela tem sempre um carater terapéutico que visa
restaurar uma norma, o que continua néo sendo pauta do movimento social de surdos, pois, em

geral, eles negam o rétulo de deficientes.

O movimento de pessoas surdas pressiona muito pouco a Coordenagéo-
Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia, a salde em geral. As
demandas deles estdo em outros lugares, eles querem intérprete de
Libras nas unidades de saude, por isso foram criadas as Centrais de
Libras (Gestor 1 Ministério da Saude).

As Centrais de Libras foram criadas como um braco do eixo acessbilidade do Plano
Viver sem Limite, mas, ao mesmo tempo, ndo foi estabelecida nenhuma articulacdo com as
acOes criadas com a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Os servicos de saude
continuam operando com total desconhecimento da existéncia destas centrais. E como se fosse
assunto, ndo apenas de responsabilidade de setores diferentes, mas incompativel e impossivel
de ser incorporado a uma politica de saude.

Outro ponto que precisa ser abordado séo as cirurgias de implante coclear que,
embora estejam sob gestdo separada da maioria das a¢fes da Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, devem estar a ela integradas, sobretudo porque o seguimento dos usuarios pode
ocorrer nos CER com modalidade auditiva ou nos centros de reabilitacdo de média e alta
complexidade.

Os critérios de indicagéo/contraindicacdo foram atualizados nas Diretrizes Gerais
para a Atencio Especializada as Pessoas com Deficiéncia Auditiva no Sistema Unico de Sadde
— Portaria 2.776/2014"> ©1 substituindo a Portaria 1.278/1999%"1. Este documento segue a

1 Neste documento também s&o definidos critérios para indicagio e contraindicacéo de protese auditiva ancorada
no 0sso. Neste caso, 0s usuarios deverdo apresentar ma formacéo congénita de orelha bilateralmente de modo que
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mesma linha do Instrutivol’, mas é mais claro quanto a obrigatoriedade do usuério ter que fazer
uma reabilitacdo baseada no método oral. Acrescenta ainda que ela deve ocorrer na sua cidade
de origem, com a intencdo de superar a barreira geografica que, muitas vezes, esta na raiz da
descontinuidade do cuidado; mas, por outro lado, ndo cria mecanismos de gestdo concretos para
que isto se operacionalize e a longitudinalidade do cuidado de fato ocorra.

Nesta linha, tanto quem se submete a cirurgia de implante coclear, quanto quem faz
adaptacdo de aparelho auditivo muitas vezes tem o cuidado interrompido quando mais
precisaria dele. Nesta configuragdo, a unica parte que ndo corre riscos de ter “prejuizos” € uma
indUstria da saude que tem o SUS como um grande mercado consumidor, visto que ele €
totalmente dependente das empresas fornecedoras.

Os valores referentes aos investimentos publicos em aparelhos auditivos, como

pode ser visualizado no Grafico 03, sdo da ordem de milhdes de reais anualmente.

Quantidade e valores aprovados de OPM auditiva no periodo de 2008
a 2017 (Brasil)
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Gréfico 03: Quantidade e valores aprovados de OPM auditiva compradas com recurso federal. Brasil, 2008 a
2017.
Fonte: Ministério da Salde - Sistema de Informag¢fes Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS)

impossibilite a adaptacéo de aparelho auditivo. A construcdo destas diretrizes ficou sob responsabilidade de uma
Céamara Técnica composta por profissionais do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica (DAET) da
Coordenacdo de Média e Alta Complexidade (CGMAC), com participacdo de técnicos de outras areas do
Ministério da Salde, da Sociedade Brasileira de Fonoaudiologia, Associacdo Brasileira de Otorrinolaringologia e
Cirurgia Cérvico-Facial, Academia Brasileira de Audiologia e especialistas de Centros/Ndcleo de Implante
Coclear habilitados no SUS*™,
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O Brasil é considerado o 9° pais na lista dos 25 em que o mercado de tecnologias

auditivas se concentra, como mostra a figura 04.
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Figura 04: Relagéo dos 25 paises em que 90% do mercado de aparelhos auditivos se concentra®?.

E evidente que ha interesse econdmico de uma indUstria da satde que também se

pauta por um discurso médico-patolégico da surdez para vender seus produtos. Nao por acaso,

as empresas tentam participar da elaboracéo das politicas, como mostra o trecho a seguir.

As empresas nao entravam (nas discussdes sobre a politica) porque a
gente ndo deixava, mas elas ficavam em cima querendo espago. Muitas
empresas queriam demarcar territdrio, foi terrivel, nem participar de
comité técnico-cientifico elas participavam, apenas profissionais e
pesquisadores. (...) Em area nenhuma da saude existe o fornecedor
sentado para conversar junto com o gestor. Isso néo existe (Gestor 2
Ministério da Saude).

20 Grafico foi extraido de uma apresentacéo de acesso livre que trata de tendéncias e diregdes no mercado de
salide voltado para a audicdo, disponivel na pagina:
http://files.shareholder.com/downloads/ABEA-4C7PH1/2941212182x0x671887/cb72e485-ebc6-4c72-b4c7-

428388a8ee13/CMD 2013 Trends and_directions_in_the hearing_healthcare market.pdf

A apresentacdo é da William Demant Holding, uma das maiores empresas do mundo de tecnologias de aparelhos
auditivos, implantes cocleares, equipamentos para avaliacdo auditiva, etc. A empresa lidera o mercado
mundialmente e congrega marcas como Oticon, Bernafon, Sonic, Oticon Medical, Maico, Interacoustic, Grason-
Stadler e Sennheiser Communications. A pagina da William Demant Holding pode ser acessada no link:
https://www.demant.com/media
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Porém, por mais que ndo participem diretamente, 0s atores sociais ocupam
diferentes posicOes de sujeito, a depender dos lugares institucionais de onde falam. “No Comité
de Assessoramento a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia ninguém se apresentava
como representante de empresa, mas a gente sabe que tem (gente vinculada as empresas), mas
ali ndo era discutido isso” (Representante de centro de reabilitagéo 1).

Um dos surdos entrevistados expressou, a partir de sua experiéncia, a convicgdo de
que as praticas dos profissionais envolvidos na reabilitacdo, sobretudo, médicos, se pautam por

uma légica movida por interesses econdmicos.

O grupo e os médicos, famosos inclusive, que fazem essa politica ndo
aceitam a Libras, porque o que os médicos querem? Dinheiro, o
objetivo é dinheiro e usar o surdo para fazer pesquisa e descobrir uma
maneira de fazer dele um ouvinte. Eles pegam as pessoas e usam como
cobaias para pesquisar e fazem da gente um laboratorio, literalmente,
para descobrir qual é a melhor tecnologia para adaptar, para tornar essa
pessoa surda um ouvinte. Isso é horrivel e é ilegal, uma falta de respeito
com a pessoa surda. NOs precisamos ser mais respeitados, somos
humanos e temos o direito a ter nossa lingua, por que ndo aceita-la
também? Eles podem continuar fazendo suas pesquisas, mas sem
desrespeitar o direito das pessoas surdas. Um dia eu estava em uma
palestra de um médico famoso 1& de S&o Paulo, cirurgido, e ele falou
assim para os surdos da plateia: “Pra que Libras? Nao precisa de Libras.
Vocés conseguem, Vocés sdo capazes, com o implante vocés se tornam
iguaizinhos a um ouvinte. “Eu fiquei bravo e ndo acreditava no que eu
estava vendo. Aquele médico estava preocupado apenas com o dinheiro
e ndo com as pessoas. O grupo de profissionais da saude precisa aceitar
a Libras, pois na area da satde ela nem é considerada, nem dentro do
Ministério da Saude (Lideranca surda 2).

Apesar de existir quem trabalhe pautado apenas por este tipo de interesse, ndo
acreditamos que as praticas de saber-poder exercidas pelos profissionais sejam exclusivamente
por isso. Seria uma visdo bastante reducionista e até injusta com as categorias profissionais que
tém se dedicado a trabalhar no campo da surdez. Para analisar esta questdo, recorremos a dois
de nossos intercessores, Deleuze e Foucault!8, que problematizam as razdes pelas quais o

exercicio do poder pode se justificar.

Quanto ao problema que vocé coloca — vé-se quem explora, quem lucra,
guem governa, mas o poder é algo ainda mais difuso — eu levantaria a
seguinte hipdtese: mesmo 0 marxismo — e sobretudo ele — determinou
0 problema em termos de interesse (o poder é detido por uma classe
dominante definida por seus interesses). Imediatamente surge uma
questdo: como é possivel que pessoas que ndo tém muito interesse nele
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sigam o poder, se liguem estreitamente a ele, mendiguem uma parte
dele? E que talvez em termos de investimentos, tanto econdmicos
guanto inconscientes, 0 interesse ndo seja a Ultima palavra; ha
investimentos de desejo que explicam que se possa desejar, ndo contra
seu interesse — visto que o interesse é sempre uma decorréncia e se
encontra onde o desejo o coloca — mas desejar de uma forma mais
profunda e mais difusa do que seu interesse8:76,

Este dialogo nos remete a possibilidade de que, ao se subjetivarem por um discurso
meédico-patologico, os profissionais desejem de fato a “cura” da surdez, langando méo de todos
0s recursos possiveis. Em Gltima insténcia, estes desejos estdo perfeitamente alinhados aos
interesses das empresas, que tém cada dia mais lucratividade porque ha uma massa de

profissionais em perfeita sintonia com elas.

Rede de Cuidados ou Rede de Reabilitagéo?

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia foi construida, como seu proprio
nome diz, para produzir cuidado, o que requer, segundo Feuerwerker'’, dirigir o olhar para as
formas de organizagdo dos servigos e para 0S encontros que se dao entre trabalhadores e
usuarios, seja em um Centro Especializado de Reabilitacdo, em uma Unidade Basica de Salde,

em um hospital ou em qualquer um dos outros pontos de atencéo.

Uns cenarios oferecem mais tempo e varias possibilidades de encontro
(nem sempre aproveitadas); outros cenarios sdo mais duros,
proporcionam encontros pontuais e muito mais tensionados. De todo
modo, sempre ha intensidades e ha que se produzir estratégias para que,
direta ou indiretamente, a “vida” que sempre vem junto com o usudrio
possa ser percebida e levada em consideracdo e para que o usuario (e
suas razdes, desejos, possibilidades, apostas) seja parte fundamental da
agenda que deve ser construida de modo cooperativo. Relagfes mais
horizontalizadas, mais mobilizadas pelos encontros e agenciamentos
mutuos do que por uma relacdo sujeito-objeto orientada a priori por um
certo recorte do saber técnico-cientifico. Alias, é na vida (na producao
de vida e na vida concreta do usuario) que deve desembocar o processo
de cuidado. Ou melhor, é no plano da vida e da producdo de vida que o
cuidado se efetival’6107,

Jasinalizamos que para produzir cuidado € preciso muito mais que acesso a Servicos
e tecnologias duras. Requer dos profissionais e da gestdo organizar seus processos de trabalho
de modo a ter como referéncia as necessidades de salde do usuario, que podem ser muitas,

variar ao longo da vida, transformar-se na medida em que novos processos de subjetivacao vao
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ocorrendo. Neste contexto, o profissional pode funcionar como alguém que no encontro, por
meio de uma escuta atenta e qualificada, consegue enxergar tais necessidades e, a partir delas,
direcionar suas praticas de modo a permitir que o usuario faca escolhas e seja gestor da sua
prépria vida.

No entanto, agir nesta l6gica ndo é tarefa simples. H& muitas questdes, como as
historias de vida de cada um, cultura, religido, opinides politica, etc, que permeiam o encontro
trabalhador-usuario e que podem levar a condutas mais ou menos geradoras de autonomial’®.
Quando estas questdes ndo sdo postas em analise, os profissionais tendem a reproduzir praticas
de saude modelares e a aplica-las como em uma linha de producdo, a partir de determinados
parametros definidos previamente, muitos deles descritos nos documentos, como nas portarias
e diretrizes que orientam a organizacao da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Quando o usuario em questdo é alguém com perda auditiva, 0 modelo de atencéo a
salde que se reproduz é aquele que se resume a identificacdo da surdez, adaptacao de aparelho
auditivo/implante coclear e terapia de fala. Poucas vezes as experiéncias de cada sujeito sao
consideradas neste processo, inclusive suas experiéncias em relacdo a surdez e a forma como

ela o subjetiva, ndo deixando que o profissional veja que ha multiplos sujeitos surdos.

Tem de tudo: tem surdo oralizado, tem o surdo usuério de Libras, surdo
que é a favor do uso do aparelho auditivo, outros do implante coclear.
Tem pessoa que nasce ouvinte e, quando adulto, perde a audicdo. Esta
pessoa sempre foi ouvinte, sua identidade é de ouvinte, aprendeu a falar,
entdo é natural que ela deseje recuperar a audicdo, voltar a ouvir e
querer usar um aparelho ou fazer uma cirurgia de implante coclear. Por
outro lado, quem nasceu surdo e foi usuario da lingua de sinais a vida
toda ou que um dia usou aparelho, mas ndo se adaptou e hoje se
comunica pela lingua de sinais, este tem identidade de surdo, ele é
usuario de Libras, ele prefere essa comunicacdo visual, enquanto o
outro prefere fazer a comunicacéo oral. Isso tem que ser livre, cada um
escolhe. Eu também ja vi pessoas que usam aparelho ou que usam
implante coclear, que se comunicam oralmente, mas também usam a
lingua de sinais, ou seja, preferem as duas linguas. Ja vi outros que tém
o implante coclear, mas ndo usam Libras, s6 oral. Também tém pessoas
que buscaram o implante coclear, mas ndo se adaptaram e depois
mudaram de ideia e foram atras de aprender Libras. Entdo depende,
depende da escolha de cada um (Lideranga surda 1).

No entanto, nos habituamos a situar o sujeito conforme nossos enquadres e se nao
estivermos dispostos a nos reinventar no processo de ser terapeuta, seguiremos impondo uma
subjetividade ao outro que, muitas vezes, ndo lhe pertence. E preciso reconhecer que enquanto

profissional de satde estamos imersos em uma maquinaria de poder, que faz parte de jogos e
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disputas muito mais amplos. Ndo se trata de sair do jogo, mas de apropriar-se dele, de adotar
condutas consciente de que o terapeuta também exerce poder. A questdo é o que queremos com
isso. O poder que exercemos pode gerar efeitos de repressdo e negacdo da singularidade do

outro, mas também pode criar poténcia de vida, coproduzir autonomia.

O poder ndo é o mal. O poder sdo jogos estratégicos. Sabe-se muito bem
que o poder ndo é o mal! Considerem, por exemplo, as relacdes sexuais
ou amorosas: exercer poder sobre o outro, em uma espécie de jogo
estratégico aberto, em que as coisas poderdo se inverter, ndo é o mal;
isso faz parte do amor, da paixao, do prazer sexual. Tomemos também
alguma coisa que foi objeto de critica frequentemente justificada: a
instituicdo pedagdgica. N&o vejo onde estd o mal na pratica de alguém
que, em um dado jogo de verdade, sabendo mais do que um outro, Ihe
diz o que é preciso fazer, ensina-lhe, transmite-lhe um saber, comunica-
Ihe técnicas; o problema é de preferéncia saber como sera possivel
evitar nessas praticas — nas quais o poder ndo pode deixar de ser
exercido e ndo é ruim em si mesmo — os efeitos de dominacéo que fardo
com que um garoto seja submetido a autoridade arbitraria e inatil de
um professor primério; um estudante, a tutela de um professor
autoritario, etc. Acredito que é preciso colocar esse problema em termos
de regras de direito, de técnicas racionais de governos e de éthos, de
prética de si e de liberdade!®52845,

O ponto mais nevralgico de toda nossa analise talvez seja pensar no cuidado a
crianga surda e sua familia, sobretudo ao recém-nascido cuja perda auditiva acabou de ser
detectada. Para estes casos, o sistema de salde ja tem todo um conjunto de a¢des organizado,
com grande risco de, por vezes, ndo considerar as necessidades e o contexto de vida dos
envolvidos.

A Triagem Auditiva Neonatal (TAN) é o primeiro passo para a identificacdo das
perdas auditivas em neonatos e também pode ser a primeira de um conjunto de a¢des de cuidado
ao individuo surdo e seus familiares. E preconizado que, ao nascer, todo recém-nascido realize
0 teste de emissdes otoacusticas, mais conhecido como “teste da orelhinha”, que é obrigatdrio
por lei — Lei 12.303/2010%". Um nGimero menor de recém-nascidos, os que possuem indicador
de risco para perda auditiva, devem realizar um outro tipo de exame — 0 Potencial Evocado
Auditivo de Tronco Encefalico-modo automatico (PEATE-A), ou como é mais conhecido,
BERA®®., A triagem serve para apontar uma suspeita de perda, que é confirmada ou rejeitada

mediante exames de avaliagdo mais apurados.

(3) BERA - Brain Evoked Response Audiometry
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Para que um sistema de saude seja considerado de qualidade no que se refere a
atencdo a saude auditiva na infancia, ele deve ter uma cobertura de triagem auditiva de, pelo
menos, 95% dos recém-nascidos vivos®¥. Desses, de 2% a 4% devem ser encaminhados para
avaliacdo para confirmacao ou excluséo da perda auditiva, dos quais, pelo menos, 90% devem
comparecer e concluir o processo avaliativo até os trés meses de vida. Dos neonatos com perda
auditiva confirmada, pelo menos 95% devem iniciar terapia fonoaudioldgica e adaptacdo de
aparelho auditivo imediatamente, ndo excedendo o prazo de um més apds a confirmacao da
perda®’®,

Estas sdo recomendagdes das Diretrizes de Atencdo a Triagem Auditiva
Neonatal® que sequem parametros estabelecidos pelo Joint Committee on Infant Hearing” e
pelo Comité Multiprofissional em Saude Auditiva (COMUSA), que preconizam que a deteccao
da surdez ocorra até os trés meses de idade e que a reabilitacdo se inicie até os seis. A rapidez
justifica-se por ser bastante difundido na literatura que os primeiros anos de vida se constituem
em um periodo critico para o desenvolvimento auditivo e de linguagem, sendo, portanto,
guando a intervencdo deve ser iniciada.

Trata-se de um mecanismo de regulacédo que se dirige a vida do neonato enquanto
individuo, mas também tem um carater populacional, o que Foucault denominou, em pesquisas
como A Histéria da Sexualidade, de biopoder. Este analisador nos ajuda a refletir sobre as
propostas de atencdo a salde auditiva na infancia que organizam o sistema de saide. Os
individuos se transformam em numeros, em taxas de cobertura, indicadores que traduzem o
percentual dos que foram avaliados e reabilitados. Para gerir a vida dos neonatos enquanto
corpo social, d&-se cada vez mais importancia a norma, para viabilizar praticas de poder que
pretendem agir diretamente sobre a vida“®®.

Em meio a protocolos e diretrizes, muitas vezes o otorrinolaringologista e o
fonoaudiodlogo audiologista podem esquecer que ha uma familia, na maioria das vezes de
ouvintes, que se assusta com a noticia de que o bebé que eles idealizaram ndo ouve como eles

esperavam. Dos responsaveis serdo exigidas decisdes importantes, pois € deles a

(4 Espera-se que 0s neonatos que nasceram a termo sejam triados até o primeiro més de vida e os prematuros, até
0 terceiro més.

%) A publicagdo deste documento visou subsidiar profissionais e gestores quanto a sadde auditiva integral na
infancia, sendo a TAN apenas uma das agdes. Também estdo previstos no documento: monitoramento e
acompanhamento do desenvolvimento da audicdo e da linguagem da crianga nos primeiros anos de vida; a deteccéo
de perdas auditivas, quando a suspeita for confirmada pela TAN e a reabilitacdo, quando a surdez for confirmada
na avaliagdo'’®.



171

responsabilidade pela definigdo dos préximos passos a serem tomados e que terdo repercussdes
na vida da criancal®,

No entanto, como em geral estes profissionais se subjetivam por um discurso
médico-patologico da surdez que pauta suas condutas no sentido da correcéo do déficit auditivo,
é automatico que eles indiquem aparelho auditivo e/ou implante coclear, como tenta explicar o

trecho a sequir.

Eu ja percebi que a maioria dos profissionais influencia a familia de um
bebé surdo a fazer o implante coclear. A minha opinido é que nao se
deve influenciar, como se houvesse apenas um Gnico caminho. O
médico pode falar do implante coclear, mas também deve falar das
outras opcOes, dos outros recursos e deixar que a familia escolha. A
crianca pode desenvolver a lingua de sinais e também pode usar o
aparelho ou o implante e desenvolver a fala, mas é necessario deixar a
familia escolher (Lideranca surda 1).

Toda escolha é proveniente de processos proprios de subjetivacdo que sdo
influenciados por um conjunto de saberes. Se na maioria das vezes as escolhas que os pais
fazem sdo no sentido de corrigir a audicdo, é porque eles também se subjetivam por uma norma
ouvinte. Tudo que eles querem ouvir quando do comunicado de que seu filho nasceu surdo é
que existe uma tecnologia que ira corrigir este “déficit”, 0 que em si ndo é necessariamente um
problema.

Esta relacdo profissional-pais € inevitavelmente uma relacdo de poder que, como
adverte Foucault®, ndo pode ser entendido como coercdo. Isto quer dizer que o poder é o
exercicio de uns sobre os outros que de fato influenciam suas condutas, mas sempre mantendo
graus de liberdade e aberto a todo um campo de respostas e reacdes possiveis.

A questdo é: que tipo de informagbes os profissionais fornecem aos pais para
subsidiar sua tomada de decisdo? Sao apontados 0s riscos, as possibilidades de fracasso, assim
como sdo explicados os beneficios e as chances de éxito quando se indica um aparelho auditivo
ou uma cirurgia de implante coclear? Sao apresentadas todas as modalidades terapéuticas e de
ensino que podem estar a disposicao desta crianca e da familia?

O prdprio documento Diretrizes Gerais para a Atengdo Especializada as Pessoas
com Deficiéncia Auditiva no Sistema Unico de Satide’ reconhece que o implante coclear n&o
significa éxito em todos os casos, mas ainda assim este recurso é extremamente valorizado

como se fosse operar um verdadeiro milagre.
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Estes tratamentos cirdrgicos vém sendo indicados como uma opgéo de
tratamento para pacientes, adultos e criancas, com deficiéncia sensorio-
neural profunda bilateral que obtém pouco ou nenhum beneficio com o
AASI (Aparelho de Amplificacdo Sonora Individual). Sdo considerados
como um recurso efetivo, que permite a melhora significativa na
maioria desses pacientes (grifo meu), sempre acompanhada de
habilitacio/reabilitacdo auditival’>>,

Geers, Mitchell, Warner-Czyz, Wang, Eisenberg the CDaCl Investigative Team?*®!

realizaram um estudo que diz fornecer o suporte mais forte j& disponibilizado na literatura de
implante coclear. Os autores se posicionam de forma contraria a afirmacdes ja publicadas no
mesmo periodico e afirmam que ndo ha vantagens quanto ao uso da lingua de sinais por parte
dos pais e/ou programas de intervencdo, seja antes ou depois da realizacdo de cirurgia de
implante coclear.

Para sustentar tal conclusdo os autores realizaram um estudo quantitativo cujo
objetivo foi definir se havia ou ndo algum beneficio em expor uma crian¢a implantada a lingua
de sinais. Eles selecionaram, segundo os critérios definidos na pesquisa, 97 criancas do total de
um banco de dados que fazia parte de uma coorte nacional, provenientes de seis grandes centros
de implante coclear no periodo de novembro de 2002 e dezembro de 2004181,

As 97 criancas foram divididas em trés grupos: as de criancas nao expostas a lingua
de sinais, as expostas por um periodo menor de tempo e as expostas por um periodo maior de
tempo. Em cada um desses grupos, eles avaliaram o reconhecimento auditivo de fala, a
inteligibilidade de fala, linguagem oral e habilidades de leitura®®?.

Eles concluiram que mais de 70% das criancas sem exposicdo a lingua de sinais
adquiriram lingua oral apropriada para a idade comparados a apenas 39% daqguelas que foram
expostas por trés ou mais anos. Também afirmaram que a producdo de fala de criancas sem
exposicao a lingua de sinais foi mais inteligivel (média de 70%) do que as criancas expostas a
lingua de sinais (média de 51%). Estes e outros resultados “estatisticamente significantes” sdo
utilizados ao longo de todo o estudo para sustentar a afirmacéo de que ndo ha vantagens em se
utilizar a lingua de sinais antes ou depois da cirurgia de implante coclear'®.

Diante deste resultado, n6s nos perguntamos: 70% das criancas implantadas sem
exposicédo a lingua de sinais adquiriram a linguagem oral; e os outros 30%, ndo importam? Pois
elas ndo somente ndo adquiriram uma lingua oral, mas deixaram de adquirir qualquer outra
lingua devido a falta de exposicdo. E recomendavel pautar as préticas terapéuticas em dados
estatisticos como os apresentados no artigo supracitado? Pois o proprio resultado da pesquisa

nos mostra que algumas criancas ndo apresentam os resultados esperados. Nossa preocupacéo
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é com o fato de que uma Unica crianga que seja desprovida de oportunidades de adquirir uma
lingua, podera sofrer graves consequéncias em seu desenvolvimento linguistico e cognitivo.

O estudo, a0 mesmo tempo em que mostra 0 éxito, também mostra o fracasso da
tecnologia, por mais que ela tenha avancgado incrivelmente nos ultimos anos. Uma crianca sem
uma lingua suficientemente organizada terd varias dificuldades, inclusive quando iniciar seu
processo de letramento ao ingressar na escola, ao contrario da crianga ouvinte, que ja entra na
escola sabendo uma lingua que aprendeu na interacdo com a familia, o que a ajuda a aproximar-
se da escrita’®?,

Somente apds anos de tentativas de oralizacdo sem sucesso é que as criangas sao
encaminhadas para o aprendizado da Lingua de Sinais, o que também ocorre, como afirmam
Corréa, Fernandes, Almeida, Meneses e Rego'®’, quando a perda auditiva é detectada
tardiamente, pois € menos provavel que haja resultados satisfatorios em se alcancar a oralidade.

Por esta razdo, movimento social e estudiosos tém, cada vez mais, considerado o
ensino da Lingua de Sinais de forma concomitante a toda e qualquer técnica que vise 0

desenvolvimento da fala.

No caso de uma crianca, cujos pais receberam a noticia de que ela é
surda, precisam ser ofertados mesmo os aparelhos auditivos, que hoje
em dia apresentam tecnologias muito interessantes. O implante coclear
precisa ser visto com cuidado, mas pode ser uma possibilidade em
muitos casos, mas a lingua de sinais ndo deveria ser descartada. Pois se
age como se a crianga fosse passar a ser ouvinte e ela ndo passa a ser
ouvinte, ela continua sendo um sujeito surdo. Além disso tudo, deveria
haver uma aten¢do mais humanizada, porque quando vocé esta diante
de um pai e uma mae que descobre que seu filho é surdo, a tendéncia é
que eles foquem muito nas limitacdes, pensando que a crianca terd um
desenvolvimento limitado, menor que o das outras criangas, mas se ela
tiver contato com todas as possibilidades existentes ela vai ver que
existem pessoas surdas, oralizadas ou ndo, sinalizadas ou néo, que
atingem um grau académico e social interessante, que se
desenvolveram, que sdo legais, que sdo felizes (Gestor 2 Secretaria de
Direitos Humanos).

Contudo, médicos e fonoaudidlogos continuam disseminando a pais e professores
caminhos baseados exclusivamente em situagfes onde a ciéncia e a tecnologia surtiram o0s
efeitos desejados e este é o0 ponto que compromete o direito de escolha dos pais.

A Unica certeza que podemos ter diante de tudo que ja foi lido sobre a eterna
polémica entre lingua oral e lingua de sinais é que ndo ha certezas. Antes de indicar receitas

padronizadas, ha de se criar espacos de escuta e de dialogo para conhecer as pessoas, como



174

vivem, quais sdo suas demandas, e ir para 0 encontro com 0 usuario como propde
Feuerwerker!’®10 <com um olhar mais desarmado, mais interessado, menos preconceituoso e
menos prescritivo”.

Para que a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia ndo se resuma a uma rede
de reabilitacdo, mas seja de fato uma rede de cuidados é fundamental que os profissionais
tenham uma visdo mais ampla sobre a saude para além dos aspectos bioldgicos do corpo, o que,

conforme traz Feuerwerker!’®

, automaticamente demandard dele abertura para ampliar e
diversificar suas acdes, acionando outros setores para além da saiide nos processos de producgéo
do cuidado, o que no caso da surdez faz-se imprescindivel, sobretudo com a educacao.

Neste movimento de dirigir-se a outros equipamentos, inevitavelmente as
divergéncias aparecerdo, assim como as disputas discursivas em torno da surdez, as relagdes de
poder, as prioridades distintas, mas é fundamental que elas sejam problematizadas,
reconhecidas e discutidas abertamente, produzindo sentidos e valores compartilhados, tendo em

vista situacdes reais de pessoas singulares.
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APENDICE 1
DOCUMENTOS INFORMATIVO E/OU AVALIATIVOS SOBRE A PESSOA COM
DEFICIENCIA

Agenda Social - Direitos de cidadania pessoas com deficiéncia®

PRESIDENCIA DA REPUBLICA
SECRETARIA ESPECIAL DOS DIREITOS HUMANOS
i i a Portadora de

Nacional | para da Pessoa P Deficiéncia

AGENDA SOCIAL

DIREITOS DE CIDADANIA
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Brasilia
Setembro de 2007

Figura 01: Capa do documento Agenda Social - Direitos de cidadania pessoas com deficiéncia, publicado em
2007
Documento publicado pela Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de

Deficiéncia da Secretaria Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica que
apresentou as prioridades definidas para a Agenda Social da Pessoa com Deficiéncia durante o
Governo Lula. Resultou do debate de varias pastas ministeriais: Ministérios da Saude,
Educacdo, Desenvolvimento Social e Combate a Fome, Trabalho e Emprego, Cidades,
Planejamento, Orgcamento e Gestdo, e Casa Civil, sob orientagdo da Secretaria Especial dos
Direitos Humanos. Também participaram da construcdo da Agenda Social 0s governos
estaduais, municipais e Distrito Federal, os conselhos de direitos e as organizagdes das pessoas
com deficiéncia, além de parceiros e patrocinadores, como Banco do Brasil, Caixa Econémica
Federal, Banco do Nordeste, BNDES e empresas publicas, entidades patronais, organismos

internacionais, universidades e centros de pesquisa e desenvolvimento tecnologico.

96http://www.social.mq.qov.br/imaqes/documentos/Subsecretaria%ZODireitos"/020Humanos/Acesso rapido/carti
lha_ag_social.pdf
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A Convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia Comentada®
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Figura 02: Capa do documento A Conveng¢do sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia Comentada,
publicado em 2008.

O documento foi elaborado por encomenda da extinta Coordenadoria Nacional para Integracao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), 6rgédo ligado a antiga Secretaria Especial de
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, por varios especialistas de diferentes areas
profissionais, principalmente de inclusdo e vida independente. Sdo pessoas com deficiéncia
e/ou ativistas no campo da deficiéncia, comprometidas com a dignidade e a promocao da
qualidade de vida. O documento teve por objetivo subsidiar assessores e consultores legislativos
dos deputados e senadores; gestores e técnicos; liderancas politicas, sindicais e sociais e cada
pessoa, com ou sem deficiéncia, no que se refere a Convencdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia. Esta convencdo havia sido homologada pela Assembleia das Nag¢bes Unidas, em
2006, e assinada pelo Brasil, em 2007, restando apenas ser ratificada. Para tanto, a Convencao

seria votada no Congresso Nacional.

https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-
arquivos/A%20Convencao%20sobre%200s%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Coment
ada.pdf



https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
https://www.governoeletronico.gov.br/documentos-e-arquivos/A%20Convencao%20sobre%20os%20Direitos%20das%20Pessoas%20com%20Deficiencia%20Comentada.pdf
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Livro Historia do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil®®
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Figura 03: Capa do documento Histéria do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia, publicado em 2010.

Trata-se de um livro que conta a histéria do movimento social de pessoas com deficiéncia no
Brasil, bem como as politicas publicas e principais a¢fes realizadas pelo Estado brasileiro,
fruto, em grande medida, da luta do movimento. Foi realizado pela Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica, em parceria com a Organizacdo dos Estados Ibero-
americanos para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura (OEI), cuja metodologia incluiu a analise de
documentos e entrevistas de 25 atores sociais - liderancas com deficiéncia (fisica, intelectual,
visual, auditiva ou mdultipla) e especialistas, que viveram diretamente os fatos levantados no
livro. E dividido basicamente em duas partes: uma, que é fruto da analise das entrevistas e de
documentos e, outra, em que constam as transcri¢fes das 25 entrevistas na integra. Esta historia
foi contada no livro e também em um filme (documentario) de livre acesso®, que também foi

utilizado na pesquisa.

%http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/historia-do-movimento-politico-

pcd.pdf
99 https://www.youtube.com/watch?v=oxscY K9Xr4M



http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/historia-do-movimento-politico-pcd.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/historia-do-movimento-politico-pcd.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=oxscYK9Xr4M
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Convengcéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncial®

Convencéao sobre os
Direitos das Pessoas
com Deficiéncia

Figura 04: Capa do documento Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, publicado em 2012

Este documento foi elaborado pela Secretaria Nacional de Promocgdo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica para
disseminar o contetdo da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia para todos
os brasileiros, em cumprimento ao que rege a prépria Convencgdo. Em suas primeiras paginas
traz a informacéo de que, na contracapa de cada livro impresso, acompanha uma midia digital
com o mesmo conteddo, possivel de ser reproduzida em programas leitores de telas, ter os
caracteres do texto ampliados ou ser impressa em Braille, visando promover a acessibilidade
das pessoas com deficiéncia visual. Cabe acrescentar que ndo consta nenhuma informacéo sobre

versao acessivel para surdos usuérios de Lingua Brasileira de Sinais (Libras).

100http://WWW.pessoacomdefi(:iencia.qov.br/app/sites/default/fi les/publicacoes/convencaopessoascomdeficiencia
pdf



http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencaopessoascomdeficiencia.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencaopessoascomdeficiencia.pdf
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Viver sem Limite - Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncial®!

G OV ERNO FEDERAL
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Figura 05: Capa do documento Viver sem Limite - Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
publicado em 2013.

Este documento é uma cartilha sobre o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
- Viver sem Limite, publicada pela Secretaria Nacional de Promoc¢édo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, destinada aos
gestores, profissionais e populacdo em geral. Apresenta as metas e a¢des, divididas por eixo do
plano - acesso a educacao, inclusdo social, atencdo a satde e acessibilidade -, com o intuito de
disseminar a informacéo e servir como ferramenta para a implementacéo e fiscalizacdo da
politica pablica. No final do documento, também disponibiliza o contato (e-mail, telefone e
endereco) dos Conselhos de Direitos da Pessoa com Deficiéncia e Secretarias afins, em todos
os estados da federagdo e no Distrito Federal. Conta com uma versao acessivel para pessoas

com deficiéncia visual, mas ndo para pessoas surdas usuérias de Libras.

101 http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield _generico imagens-
filefield-description%5D 0.pdf



http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield_generico_imagens-filefield-description%5D_0.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/%5Bfield_generico_imagens-filefield-description%5D_0.pdf
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Novos Comentarios a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncial®?

Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas
com Deficiéncia

Novos Comentarios

Figura 06: Capa do documento Novos Comentérios a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com

Deficiéncia, publicado em 2014.

O documento foi construido com a contribuicdo de 43 especialistas, incluindo pesquisadores,
militantes e gestores publicos, que receberam a encomenda da Secretaria Nacional de Promocao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica, de comentar os trechos da Convencdo da ONU. Eles analisaram as medidas
empreendidas pelo Estado rumo ao cumprimento das prerrogativas da Convengéo dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, ratificada pelo Brasil em 2008. O material procura analisar o0s
entraves que ainda se impdem a garantia dos direitos da pessoa com deficiéncia, mas também
aponta os avangos obtidos até aquele momento. Chama atencédo o perfil académico dos textos
mas, em alguns trechos, assume caracteristicas de narrativa, quando se relatam fatos
pertencentes ao contexto sécio-politico de determinada época. Também tem o objetivo de
propagar o texto da convencdo, constituindo-se como mais uma publicacdo neste sentido,
acessivel para pessoas com deficiéncia visual, porém sem acessibilidade em Libras, como 0s

anteriores.

102 http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencao-sdpcd-novos-

comentarios.pdf



http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencao-sdpcd-novos-comentarios.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencao-sdpcd-novos-comentarios.pdf
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Cartilha Viver sem Limite - Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncial®®

Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

Figura 07: Capa da cartilha Viver sem Limite - Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
publicado em 2014.

Trata-se de uma cartilha publicada pela Secretaria Nacional de Promog¢do dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, com
carater avaliativo em relacéo as agdes e metas do Plano. Aborda o Viver sem Limite desde sua
fase de elaboracdo, implementacdo até o monitoramento. Nas trés partes do material sdo
abordados temas, como: o contexto historico que propiciou a elaboracdo do plano; as acdes de
cada um dos quatro eixos; e 0s processos de gestdo e monitoramento do Viver sem Limite.
Consta também o relato real de pessoas com deficiéncia, para demonstrar que metas e agdes se

repercutem na vida dos individuos.

103 http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/livro-viver-sem-limite-

2014.pdf


http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/livro-viver-sem-limite-2014.pdf
http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/livro-viver-sem-limite-2014.pdf
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Diretrizes de Atencéo da Triagem Auditiva Neonatal*®*

Diretrizes de Atencio

da Triagem Auditiva Neonatal

Figura 08: Capa do documento Diretrizes de Atengdo da Triagem Auditiva Neonatal, publicado em 2012.

O documento Diretrizes de Atencéo da Triagem Auditiva Neonatal foi elaborado pela extinta
Area Técnica de Satde da Pessoa com Deficiéncia do DAPES/SAS/MS em parceria com a
Coordenagédo-Geral de Média e Alta Complexidade CGMAC/DAE/SAS. Outras areas do
Ministério da Satde também participaram da elaboracéo do documento, como a Area Técnica
Salde da Crianca do DAPES/SAS/MS, bem como técnicos de Secretarias Estaduais e
Municipais de Saude, profissionais da Academia Brasileira de Audiologia, da Sociedade
Brasileira de Fonoaudiologia, Sociedade Brasileira de Otologia, Sociedade Brasileira de
Pediatria e Associacdo Brasileira de Otorrinolaringologia e Cirurgia Cervicofacial. O objetivo
das Diretrizes foi orientar as equipes multiprofissionais para o cuidado da saude auditiva na
infancia, com foco na Triagem Auditiva Neonatal, nos diferentes pontos de atencdo
constituintes da rede. Sdo diretrizes aprovadas pela Portaria SAS/MS n° 1.328, de 3 de
dezembro de 2012.

104 http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao triagem auditiva_neonatal.pdf



http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao_triagem_auditiva_neonatal.pdf
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Diretrizes gerais para a Atencéo Especializada as Pessoas com Deficiéncia Auditiva no Sistema
Unico de Saude (SUS)!%

Diretrizes Gerais para a
Atencao Especializada
as Pessoas com

Deficiéncia Auditiva

no Sistema Unico de Saide
(SUS)

Portatia GM/MS n° 2.776, de 18 de dezembro de 2014.

Brasilia = DF
Dezembro de 2014

Figura 09: Capa do documento Diretrizes gerais para a Atencdo Especializada as Pessoas com Deficiéncia
Auditiva no Sistema Unico de Satde (SUS), publicado em 2014.

Este documento é uma atualizacdo da Portaria n® 1.278/99 que definia os critérios para
indicacdo de implante coclear. Foi elaborado pela Coordenacao de Média e Alta Complexidade
do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica do Ministério da Salde, com a
contribuicdo de outras areas do proprio Ministério, bem como de representantes da Sociedade
Brasileira de Fonoaudiologia, Associacdo Brasileira de Otorrinolaringologia e Cirurgia
Cérvico-Facial, Academia Brasileira de Audiologia e especialistas de Centros/Nucleos de
Implante Coclear habilitados no SUS. Tem por objetivo orientar profissionais quanto a aspectos
relacionados a cirurgia de implante coclear e protese auditiva ancorada no 0sso, como
avaliacbes clinicas e audioldgicas, acompanhamentos e reabilitacdo fonoaudioldgica,
realizacdo de cirurgias e acompanhamentos pré e pds operatério e critérios de indicacdes e
contraindicacgOes. As diretrizes foram aprovadas pela Portaria 2.776, de 18 de dezembro de
2014 que revogou a Portaria GM/MS n° 1.278/99.

105http://bvsms.saude.qov.br/bvs/publicacoes/diretrizes gerais_atencao_especializada_pessoas _deficiencia_audi
tiva_SUS.pdf



http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_gerais_atencao_especializada_pessoas_deficiencia_auditiva_SUS.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_gerais_atencao_especializada_pessoas_deficiencia_auditiva_SUS.pdf
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Instrutivo de reabilitacdo auditiva, fisica, intelectual e visual CER e servigos habilitados em

uma Unica modalidade?®

Este documento foi elaborado pela Coordenacdo Geral de Saude da Pessoa com
Deficiéncia da Secretaria de Atencdo a Saude do Ministério da Saude, em referéncias as
Portarias 793/12 e 835/12. Isso quer dizer que é um documento complementar as portarias e
serve para subsidiar gestores municipais e estaduais no que se refere a organizacdo dos pontos
de atencdo, sobretudo os servicos de reabilitacdo quanto a estrutura fisica, equipamentos,
profissionais (categorias e quantitativo), bem como premissas para o exercicio das praticas de
cuidado. Néo foi publicado em Portaria, 0 que em tese poderia fragilizar o cumprimento das
normativas, porém € utilizado como instrumento base para a elaboracdo de pareceres técnicos
para habilitacdo de servi¢cos e monitoramento e para liberacdo de recursos para compra de

equipamentos.

106 http://portalsaude.saude.gov.br/images/pdf/2014/junho/05/Instrutivo-Reabilitacao-Rede-PCD-SAIPS-01-06-
14-FT.pdf
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APENDICE 2
ACOES E METAS DO PLANO VIVER SEM LIMITE DIVIDIDO POR EIXOS

Acdes e metas do Plano Viver sem Limite

Eixo Inclusdo Social

Efetivar o BPC Trabalho, por meio da alteracdo da legislacdo referente ao BPC, incluindo a
possibilidade Da pessoa com deficiéncia que perder o trabalho retornar ao beneficio sem novo
requerimento de avaliacdo e de que o beneficiario aprendiz possa acumular salério por dois anos
Ampliar o nimero de Centros-Dia de referéncia que oferta cuidados pessoais a jovens e adultos
com deficiéncia em situacdo de dependéncia em apoio aos cuidadores familiares

Ampliar o nimero de Residéncias Inclusivas para a pessoa com deficiéncia em situacdo de
dependéncia

Eixo Acesso & Educacdo

Promover a acessibilidade nas escolas, por meio da instalacio de Salas de Recursos
Multifuncionais, formacdo de professores para atendimento educacional especializado,
aquisicao de 6nibus escolares acessiveis e ampliagdo do Programa BPC na Escola

Priorizar o preenchimento de vagas para pessoas com deficiéncia nos cursos oferecidos pelo
Programa Nacional de Acesso ao Ensino Técnico e Emprego (Pronatec)

Apoiar as universidades federais para implantacdo de ndcleos de acessibilidade, incluindo a
contratacdo de intérpretes de Libras para acessibilidade aos estudantes com deficiéncia auditiva
Criar novos Cursos de letras/Libras e formar professores em Pedagogia Bilingue (Libras/Lingua
portuguesa)

Eixo Atenc¢do a Saude

Criacdo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia

Ampliar e qualificar a Triagem Neonatal, incluindo a extensdo da Fase IV do Teste do Pezinho
para todos os estados do pais; a qualificagdo de maternidades para Triagem Auditiva Neonatal;
a criacdo do marco normativo da Politica Nacional de Triagem Neonatal e a criagdo de um
sistema de acompanhamento de criangas diagnosticadas

Elaborar e publicar de dez Diretrizes Terapéuticas: da Triagem Auditiva Neonatal; Sindrome de
Down; da Pessoa Amputada; Lesdo Medular; Paralisia Cerebral; Transtorno do Espectro do
Autismo; Traumatismo Cranio-Encefélico; Acidente Vascular Encefélico; Saude Ocular na
Infancia; Sindrome Pés-Poliomelite)

Ampliar e qualificar a rede de reabilitacdo do SUS, em parceria com institui¢ces de referéncia
nacional e implantagéo de novos Centros Especializados em Reabilitacdo — CER,;

Adquirir e doar veiculos adaptados destinados ao transporte das pessoas com deficiéncia aos
servicos de reabilitacdo sob gestdo estadual ou municipal

Habilitar e criar oficinas ortopédicas fixas e itinerantes (terrestres e fluviais), bem como
capacitar profissionais de salide em Orteses e proteses, para atuacao nas oficinas

Qualificar Centros de Especialidades Odontoldgicas (CEQ) para atender as pessoas com
deficiéncia e adequar no que se refere a estrutura fisica e equipamentos centros cirlrgicos em
hospitais gerais, bem como qualificar profissionais de satde bucal para atendimento de pessoas
com deficiéncia

Eixo Acessibilidade

Construir casas adaptaveis por meio do Programa Minha Casa, Minha Vida;
Criar centros tecnoldgicos para formar treinadores e instrutores de cdes-guia
Instituir o Programa Nacional de Inovacdo em Tecnologia Assistiva

Criar linha de crédito para aquisicdo de tecnologia assistiva

Desonerar produtos de tecnologia assistiva

Fonte: Brasil (2013)
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ANEXO 1
PARECER COMITE DE ETICA EM PESQUISA

L. COMITE DE ETICA EM
& PESQUISA DA UNICAMP - gm“m
cePLnICAVE CAMPUS CAMPINAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A REDE DE CUIDADOS A PESSOA COM DEFICIENCIA: UMA ESTRATEGIA DE
BUSCA DE AUTONOMIA, RESPEITO A DIFERENGA E INCLUSAO

Pesquisador: Nubia Garcia Vianna

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 51771815.2.0000.5404

Instituicdo Proponente: Faculdade de Ciéncias Medicas - UNICAMP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.468.353

Apresentagao do Projeto:

Resumo: A atencéo & pessoa com deficiéncia apresentou importantes avangos nos tltimos anos, mas o
quadro que ainda se apresenta atualmente é de baixa cobertura populacional e insuficiente oferta de
servicos adequados a reabilitagéo o que, dentre outros fatores, compromete o cuidado integral. As novas
propostas governamentais, que envolvem o Plano Viver sem Limites e a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, s&o encaradas como uma aposta na superagdo dos problemas que ainda persistem, na
perspectiva do alcance da integralidade do cuidado. Este projeto tem como objetivo analisar a genealogia
das politicas de salde voltadas para a Pessoa com Deficiéncia no Brasil e a reabilitagdo a pessoa com
perda auditiva no ambito da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. A pesquisa compreende uma
abordagem qualitativa, utilizando como fontes de dados documentos histéricos, gerenciais e de legislagao,
assim como material colhido em entrevistas com usuérios e outros atores sociais, gestores das esferas
estadual, regional e municipal, gerentes/técnicos dos servigos e profissionais de satde. O projeto tera inicio
ap6s aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Campinas e todos os
sujeitos serao devidamente informados e esclarecidos sobre a pesquisa, verbalmente e através do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Espera-se com esta pesquisa contribuir para qualificar o
cuidado a saude na perspectiva da integralidade no processo de construgdo da Rede de
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Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario: Analisar as politicas de satde voltadas para a Pessoa com Deficiéncia no Brasil e a

reabilitagcdo a pessoa com perda auditiva no &mbito da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia.

Objetivo Secundario: Analisar a genealogia da atual politica de saude voltada para a Pessoa com
Deficiéncia. Analisar a reabilitagao a pessoa com perda auditiva no ambito da Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Nao esta previsto que a entrevista venha a produzir algum desconforto ou constrangimento.

Beneficios: Nao ha beneficios diretos para os sujeitos com a participagdo na pesquisa, mas sim a
contribuindo para um maior entendimento da elaboragdo e da implementagéo das politicas publicas de
saude para a pessoa com deficiéncia, visando com isto aprimorar a atengdo a salde para as pessoas com
deficiéncia no Sistema Unico de Saude.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa € um projeto de doutorado na area de concentragdo em Politica, Planejamento e Gesto, sob
orientagéo da Profa. Dra. Maria da Graga Garcia Andrade. Tera a coparticipagdo da ASSOCIAGAO GOIANA
DE INTEGRALIZAGAO E REABILITAGCAO - AGIR.

O projeto apresentava as seguintes inadequagoes:

A) No projeto:

1- Cronograma com inicio previsto antes da aprovagéo do CEP. Acertar o cronograma para data posterior a
aprovagao do CEP.

RESPOSTA: “o projeto s6 tera inicio apos a aprovagéo pelo Comité de Etica em Pesquisa.”

PENDENCIA RESOLVIDA.

2- Nao detalha os custos do projeto no orgamento. Detalhar.

RESPOSTA: “ Os custos do projeto serdo com impressao (R$ 50,00) para o TCLE o deslocamento até
Goiania para entrevistar os profissionais da assisténcia e da gestdo, bem como com os usuarios e
responsaveis no CRER (R$ 950,00). Os custos de deslocamento para entrevistar atores sociais/politicos
nao estao sendo computados por consideré-los parte da rotina da pesquisadora, uma vez que estes atores
podem estar em locais onde costuma frequentar (instituigdes, universidades).”

PENDENCIA RESOLVIDA.

3- Informa que néo havera ressarcimento, mas ndo diz em que momento sero feitas as
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(A

entrevistas. Se os entrevistados tiverem que vir ao servigo para participar do projeto ha necessidade de
ressarcimento do transporte. Esclarecer em que momento e onde serdo feitas as entrevistas.
RESPOSTA: “ Foram acrescentadas, no item “4.2 - Sujeitos da pesquisa”, informagdes sobre local de
realizagdo da entrevista de modo que n&o sera significara despesas para o participante e,
consequentemente, ndo implicara em ressarcimento. No caso de atores/politicos e profissionais da
assisténcia e gestao as entrevistas serao realizadas

no local de trabalho e de usudrios e responsaveis sera realizada em local onde s3o realizados atendimentos
no servigo de saude.”

PENDENCIA RESOLVIDA.

B) Nos TCLE:

1- No local da assinatura informa: “Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu responsavel
LEGAL", mas a pesquisa ndo sera feita com menores de idade ou pessoas incapacitadas de entender o
documento, de forma a precisar de representante, pelo menos nos documentos voltados para atores sociais
e profissionais da assisténcia. Rever paragrafo.

RESPOTA: item retirado

PENDENCIA RESOLVIDA.

2- Se o usuario for menor ou incapacitado, o TCLE devera ser voltado para o responsavel e especificar qual
o grau de parentesco.

RESPOSTA: Foi elaborado um TCLE (anexo 4) para o caso do participante ser responsavel por usuarios
menor de idade ou incapacitados de responder por si mesmo.

PENDENCIA RESOLVIDA.

3- De acordo com a discusséo feita no item referente ao ressarcimento, incluir esta informagéao no TCLE.
RESPOSTA: ndo havera necessidade de ressarcimento

PENDENCIA RESOLVIDA.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

Na primeira verséo foram anexados os seguintes documentos: 1) Resumo informativo da Plataforma Brasil:
PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_630713.pdf; 2) Projeto completo em:
ProjetodepesquisaNubia.pdr; 3) Autorizacaopesquisacrer.pdf com autorizago para realizagao da pesquisa
assinada por Fabriccio Queiroz Correa Diretor Técnico do Centro de Reabilitagdo e Readaptagao Dr.
Henrique Santillo — CRER; 4) folhaderosto0512.pdf assinada pelo Prof. Dr. Roberto
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Teixeira Mendes, diretor associado da FCM/UNICAMP; 5) TCLE.pdf com os 3 modelos de TCLE: para
ATORES SOCIAIS/POLITICOS, para PROFISSIONAIS DA ASSISTENCIA E DA GESTAO e para
USUARIOS; 6) cronogramadetalhado.pdf. Nesta segunda: 7) resumo da Plataforma Brasil em
PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_630713.pdf; 8) TCLE_080316.pdf; 9) cartaresposta.pdf;
10) cronogramadetalhado.pdf; 11) projetodetalhado.pdf

Recomendagoes:

Lembrar que, de acordo com a resolugdo CONEP 466/12:

XI.2 - Cabe ao pesquisador:

a) apresentar o protocolo devidamente instruido ao CEP ou & CONEP, aguardando a decisao de aprovagio
ética, antes de iniciar a pesquisa;

b) elaborar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

c) desenvolver o projeto conforme delineado;

d) elaborar e apresentar os relatérios parciais e final;

e) apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento;

f) manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo de 5 anos apds o término da pesquisa;

g) encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e

h) justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupg&o do projeto ou a nao publicagdo
dos resultados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Projeto considerado aprovado. Sem pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

- O sujeito de pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra,
por ele assinado.

- O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagao alguma e sem prejuizo ao seu cuidado.

- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuagao do estudo, esta deve ser justificada e somente ser
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realizada ap6s analise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve
aguardar o parecer do CEP quanto a descontinuagao, exceto quando perceber risco ou dano nao previsto
ao sujeito participante.

- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave

ocorrido.

- Eventuais modificages ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

- Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses apés a data deste
parecer de aprovagado e ao término do estudo.

- Manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um
periodo de 5 anos apds o término da pesquisa;

- Encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e

- Justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupgéo do projeto ou a nao publicagao
dos resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
InformagGes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 15/03/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 630713.pdf 18:32:22
Declaragao de cartaresposta.pdf 15/03/2016 |Nubia Garcia Vianna | Aceito
Pesquisadores 18:31:36
Cronograma cronogramadetalhado.pdf 09/03/2016 |Nubia Garcia Vianna | Aceito

00:43:34
Projeto Detalhado / | projetodetalhado.pdf 09/03/2016 |Nubia Garcia Vianna | Aceito
Brochura 00:43:23
L Investigador
TCLE/Termos de | TCLE_080316.pdf 09/03/2016 |Nubia Garcia Aceito
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Assentimento / TCLE_080316.pdf 00:39:50 |Vianna Aceito

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto folhaderosto0512.pdf 08/12/2015 |Nubia Garcia Vianna | Aceito
08:33:40

Declaragao de Autorizacaopesquisacrer.pdf 22/11/2015 |Nubia Garcia Vianna [ Aceito

Instituicao e 19:29:59

Infraestrutura

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

CAMPINAS, 29 de Margo de 2016

Assinado por:
Maria Fernanda Ribeiro Bittar

(Coordenador)
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ANEXO 2
MANIFESTO DOS SURDOS USUARIOS DA LINGUA PORTUGUESA - SULP

Abaixo Assinado para o Manifesto dos Surdos Usuéarios da Lingua Portuguesa - SULP
Destinatario: Ao Povo Brasileiro e aos seus Representantes Legais nos trés niveis de governo:
Federal, Estadual e Municipal

Manifesto dos Surdos Usuarios da Lingua Portuguesa SULP

Brasil, 19 de novembro de 2008

Predmbulo

O presente Manifesto revela a diversidade existente no universo da surdez e coloca as
necessidades de um grande grupo, até entdo praticamente ignorado, que vem se firmando e
consolidando seus objetivos, suas metas, com o fim de obter melhor atendimento, respeito
humano e profissional, ajudas técnicas e cultura.

Esse grupo, composto por surdos que utilizam a lingua portuguesa para se comunicar, na
modalidade oral, oro-facial, também denominada de leitura labial, e, ou, escrita sera aqui
denominado de Surdos Usuarios da Lingua Portuguesa (SULP).

Chegamos a essa denominacéo porque ela abrange os surdos que sabem ler, escrever e falar
fluentemente em portugués e os surdos que sabem ler e escrever em portugués, mas ndo sdo
fluentes na fala. Além disso, a denominagcdo também abrange os ensurdecidos e 0s surdos na
terceira idade. O denominador comum deste grupo é, em primeiro lugar, o uso da lingua
portuguesa como meio de comunicacgao em todas as suas formas.

Nos, Surdos Usuarios da Lingua Portuguesa (SULP) temos histérico de surdez congénita e
adquirida. Alguns utilizam aparelhos auditivos, outros séo implantados e alguns ndo se utilizam
de aparelhagem por motivos diversos. Todos, em algum grau, fazem leitura labial e ha, ainda,
aqueles que utilizam de dois ou trés desses recursos concomitantemente.
Essa comunicacdo oral faz parte de nossas vidas e é parte de nossa esséncia como humanos.
Surgiu, naturalmente, no processo de socializacdo de cada um, como ocorre com qualquer
pessoa, para aqueles que ficaram surdos ap6s aprenderem a falar e conquistou-se, por opcao
dos pais e ajuda fonoaudioldgica especializada, quando ainda pequenos, para aqueles que
perderam a audicao antes de adquirir a capacidade de fala.

O uso da lingua portuguesa oral é, também, uma opcao nossa, depois de adultos, pois € inegavel
que utilizar a lingua patria nos ajuda consideravelmente no processo de incluséo, pois favorece
nossa autonomia e abre possibilidades de desenvolvimento das nossas capacidades intelectuais
e cognitivas e nos possibilita interagir com a comunidade de maneira mais proxima da
plenitude.

Neste documento, desejamos informar ao povo brasileiro, preocupado com a integracdo de
todos os seus concidaddos, que existimos; que também precisamos de apoio para nossa
acessibilidade, e informar os nossos reclames por ajudas técnicas com suas especificidades,
questdes sociais, econémicas e praticas pertinentes ao assunto, necessarias para nossa completa
e perfeita integracdo a sociedade.

E x4

H& milhdes de brasileiros com algum grau de deficiéncia na audicdo e que tém como lingua
patria, a Lingua Portuguesa. S&o pessoas que trabalham, estudam, pagam impostos, séo
discriminadas e lutam pela sua sobrevivéncia e qualidade de vida como qualquer outra. A Unica
diferenca é que suas necessidades sé@o pouco conhecidas, pois quase nédo se fala deles.

Nos, Surdos Usuarios da Lingua Portuguesa (SULP), fomos reconhecidos no Decreto 5296/04,
que assim dispde:

Art. 50: 8 1o Considera-se, para os efeitos deste Decreto:
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| - pessoa portadora de deficiéncia, além daquelas previstas na Lei n°. 10.690, de 16 de junho
de 2003, a que possui limitag&o ou incapacidade para o desempenho de atividade e se enquadra
nas seguintes categorias:

b) deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais,
aferida por audiograma nas freqiéncias de 500 Hz, 1.000 Hz, 2.000Hz e 3.000Hz.
Pessoas que possuem as perdas mencionadas adquiriram essa deficiéncia em momentos
diferentes de suas vidas: ao nascer, na infancia ou quando adultos. Portanto, em nosso grupo,
pode-se encontrar o que chamamos de surdo po6s-lingual (aquele que ficou surdo depois de ter
adquirido a fala); e surdo pré-lingual (aquele que ficou surdo antes da aquisicéo da fala). Temos
também entre nos, surdos que ndo falam com fluéncia, mas Iéem e escrevem em lingua
portuguesa, portanto, o que identifica esse grupo, seguramente, é o uso da lingua portuguesa,
seja ela na modalidade escrita ou falada.

A acessibilidade dos surdos usuarios da lingua portuguesa é prevista no referido Decreto, que
assim dispoe:

Art.8°. Para os fins de acessibilidade, considera-se:

| - acessibilidade: condigéo para utilizagdo, com seguranca e autonomia, total ou assistida, dos
espacos, mobiliarios e equipamentos urbanos, das edificacdes, dos servicos de transporte e dos
dispositivos, sistemas e meios de comunicacdo e informacdo, por pessoa portadora de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida;

Il - barreiras: qualquer entrave ou obstaculo que limite ou impeca 0 acesso a liberdade de
movimento, a circulacdo com seguranca e a possibilidade de as pessoas se comunicarem ou
terem acesso a informacdo, classificadas em:

d) barreiras nas comunicacdes e informacdes: qualquer entrave ou obstaculo que dificulte ou
impossibilite a expressao ou o recebimento de mensagens, por intermédio dos dispositivos,
meios ou sistemas de comunicacdo, sejam ou ndao de massa, bem como aqueles que dificultem
ou impossibilitem o acesso a informacéo;

V- ajuda técnica: os produtos, instrumentos, equipamentos ou tecnologia adaptados ou
especialmente projetados para melhorar a funcionalidade da pessoa portadora de deficiéncia ou
com mobilidade reduzida, favorecendo a autonomia pessoal, total ou assistida;

Em nossa luta pela inclusdo, temos o amparo do Decreto retro mencionado que assim dispGe:
Art. 52. Cabera ao Poder Publico incentivar a oferta de aparelhos de televisdo equipados com
recursos tecnoldgicos que permitam sua utilizacdo de modo a garantir o direito de acesso a
informacdo  a&s  pessoas  portadoras de  deficiéncia  auditiva ou  visual.
Paragrafo Unico. Incluem-se entre os recursos referidos no caput: | - circuito de decodificacao
de legenda oculta; 11 - recurso para Programa Secundario de Audio (SAP); e 111 - entradas para
fones de ouvido com ou sem fio.

Sem deixar de mencionar a nossa Carta Magna que prevé:

Art. 215. O Estado garantira a todos o pleno exercicio dos direitos culturais e acesso as fontes
da cultura nacional, e apoiard e incentivara a valorizacdo e a difusdo das manifestacoes
culturais.

8 1° - O Estado protegera as manifestacdes das culturas populares, indigenas e afro-brasileiras,
e das de outros grupos participantes do processo civilizatério nacional.

Assim, com amparo no disposto pelo artigo 8, inciso V do Decreto 5296/04, para melhorar a
nossa qualidade de vida e contribuir para o desenvolvimento de nossas capacidades cognitivas,
pleiteamos:

1.Aparelhos auditivos livres de impostos;

2.Sistemas FM individuais que funcionam como interface entre os aparelhos auditivos e 0s
telefones celulares livres de impostos;

3.Equipamentos de telefonia especiais livres de impostos;

4.Despertadores vibratérios livres de impostos;
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5.Sinalizacdo luminosa doméstica ou publica;

6.Facilidade para implantes tanto em adultos como em criangas, nos casos de indicacdo médica;
7.Equipamentos de FM ou de Sonorizacéo especial (hearing loop*), em grandes ambientes
publicos tais como teatros, cinemas, igrejas, foruns, tribunais de justica, dentre outros, livres de
impostos;

8.Sinalizagdes escrita e luminosa que acompanhe as informagdes sonoras em ambitos publicos,
em conferéncias, aulas, bancos, tribunais e outros locais;

9.Adequada iluminacéo e lugares preferenciais perto do locutor para facilitar a leitura oro-
facial, (comumente chamada de leitura labial);

10.Intérpretes oralistas, para aqueles que solicitarem, quando for impossivel a proximidade
visual com o interlocutor;

11.TV, cinema nacional e teatro com legendagem em portugués, e outras facilidades pertinentes
a comunicacao oral e escrita em lingua portuguesa;

12.Facilidade para aquisicdo de equipamentos de informética e programas de computadores,
fundamentais como ajudas técnicas, para a integracdo ao mercado de trabalho;

13.Saida de fones de ouvido padrdo em todas as TVs produzidas e importadas para o Brasil;

E importante observar que no solicitamos privilégios de nenhum tipo. Solicitamos a ajuda
técnica que nos permita usufruir, como todos os demais cidadédos, de vida independente e com
qualidade. Isso significa, também, usufruir das artes audiovisuais disponibilizadas no pais. Para
isso, a legendagem para filmes estrangeiros e, principalmente, nacionais, se torna de
fundamental importancia, pois a dublagem de filmes estrangeiros e a falta de legenda em filmes
nacionais impedem que os surdos, de maneira geral, apreciem as artes audiovisuais em sua
plenitude.

No que se refere especificamente as legendas em portugués, defendemos legendas de boa
qualidade, o que significa que elas sejam completas e fiéis aos didlogos que transcrevem, sem
nenhuma simplificagdo conceitual. Defendemos que as mesmas sejam elaboradas por
profissionais de boa formacdo técnica, que utilizem também bons softwares e que estejam
empenhados em ouvir e discutir nossas reivindica¢fes no assunto, abrindo espaco para nossas
idéias e questionamentos.

Observe-se que as legendas em portugués ndo atenderiam somente aos surdos usuarios da
Lingua Portuguesa, mas também as pessoas de meia idade que tém a audicdo diminuida;
criancas em fase de alfabetizacdo; adultos que necessitam de alfabetizacdo; estrangeiros que
querem aprender nosso idioma, dentre outros usuarios.

Sob o olhar pedagdgico, o contato diario do individuo com a escrita, sendo ele via legenda ou
por meio de outras tecnologias (como material impresso, por exemplo), facilita muito a
aprendizagem, entretanto, é necessario que esse material seja elaborado de maneira criteriosa.
Isso significa o uso de legendas realmente comprometidas com a norma culta da lingua e ndo
legendas facilitadas, condensadas ou simplificadas, que apenas iriam provocar a acomodacgéo
do leitor, além de nada contribuir para o desenvolvimento da sua capacidade de entendimento
e estruturacdo do pensamento.

Sabemos que precisa haver sintonia e equilibrio entre nossas reivindicacdes acerca das legendas
e as questdes técnicas que envolvem a traducao/interpretacdo. Por isso, pleiteamos, também, a
nossa participacdo no controle de qualidade dessas legendas, que a nosso ver deveriam ser
submetidas a uma comisséo a ser criada dentro de um consenso, em que 1/3 de seus membros
fosse de surdos usuérios da lingua portuguesa, 1/3 de pessoas da terceira idade com audicéo
diminuida, e 1/3 de profissionais em traducdo e pedagogos.
Quanto a acessibilidade em eventos que ocorrem em grandes ambientes, solicitamos ao Estado
que facilite a implantacdo do equipamento conhecido por Hearing Loop, também denominado
induction loop, boucle magnetique, aro magnético ou ainda anel indutor ou emissor para
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receptor auricular, como é conhecido, respectivamente, nos Estados Unidos, na Franca, na
Argentina e no Brasil.

Tal equipamento tem por premissa captar o som da TV, do cinema, do palestrante na sala de
conferéncias e o transmitir, sem ecos ou interferéncias, para os aparelhos auditivos e aparelhos
de implante. E importante ressaltar que na Argentina esse equipamento ja esta instalado em
varios cinemas, teatros, escolas, e demais espagos publicos e que ele tem também uma funcgéo
bastante eficaz, quando utilizado em criancas surdas, em sala de aula.
Deste modo, desejamos que o Estado assuma 0s encargos necessarios para a facilitar que as
salas de cinema, as casas teatrais, as escolas e os demais ambientes publicos possam implantar
esse  equipamento, democratizando, dessa forma, o0 acesso a cultura.
Enfim, ndo desejamos privilégios, queremos apenas vencer a discriminacdo que enfrentamos
nos atos cotidianos da vida.

Finalizamos apelando ao povo brasileiro e aos seus representantes legais nos trés niveis de
governo: Federal, Estaduais e Municipais que resgatem a divida do Brasil com surdos usuarios
de lingua portuguesa (SULP) de modo que todos possam vivenciar suas vidas sem
discriminacdo e sem tolhimentos de quaisquer tipos, pois, como reza a Constituicdo da
Republica, todos sdo iguais perante a lei, sem discriminacao de qualquer tipo.



