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PERCURSOS TERAPEUTICOS DE PESSOAS SURDAS:
ESTIGMA E CUIDADO EM SAUDE MENTAL!

Ingrid D’Avila Francke’
Tonantzin Ribeiro Gongalves®

Introdugao

A garantia de acesso a assisténcia a satde e educagio de Pessoas
Com Deficiéncias (PCD) de modo equinime ¢ prevista pela Constituicio
Federal de 1988. Dados do tltimo levantamento apontam que 23,9% da
populagio brasileira é de PCD, sendo que a deficiéncia auditiva é a terceira
deficiéncia que atinge maior niimero de individuos, cerca de 5% dos bra-
sileiros (Brasil, 2012a). Segundo levantamento inédito realizado em 2019
pelo Instituto Locomotiva e a Semana da Acessibilidade Surda, existem,
no Brasil, 10,7 milhoes de pessoas com deficiéncia auditiva, sendo que 2,3
milhées tém deficiéncia severa (Gandra, 2019).

Apesar da representatividade da populagio de pessoas surdas no
pais, como grupo social, sao ainda muito invisibilizadas e estigmatizadas
em fun¢ao do desconhecimento gerado pela falta de interagao com a po-
pulacio de ouvintes. Nao raro, pessoas Surdas* sio maltratadas nos servi-
cos de saude pois, a forma como a rede se estrutura impée obstdculos na
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acessibilidade devido ao “déficit de humanizagio na relagio profissional-
-paciente” (Souza et al., 2017, p. 396). Pela falta de conhecimento sobre a
idiossincrasia do Surdo, seu desenvolvimento e funcionamento da expres-
sa0 linguistica, os ouvintes, em algumas situagoes, acabam estigmatizando—
-0s e, inclusive, indicando diagnésticos de transtornos psiquidtricos, sem
fundamento clinico, inconclusivos, elaborados com base em uma comu-
nicagao falha e vinculos frégeis (Eleweke; Rodda, 2000; Souza ez al. 2017;
Cole; Cantero, 2015). Seja no ambito individual, seja no 4mbito coletivo,
a surdez traz A tona muitos dilemas que requerem pensar nao sé a inclusao
académica e laboral, mas também as relacoes sociais. E importante reco-
nhecer as “especificidades psicolinguisticas” destes sujeitos, bem como as
necessidades de assisténcia aos cuidados a satide e cidadania (Ianni; Pereira,
2009, p. 90).

A regularizacio oficial da Libras no Brasil, reconhecendo que a
lingua de sinais ¢ tao estruturada e organizante cognitivamente quanto a
lingua oral o é para o ouvinte (FENEIS, 1993; Pizzio; De Quadros, 2011),
promoveu diversas mudangas no 4mbito das politicas publicas a fim de ga-
rantir o amplo acesso dos Surdos aos mais variados contextos de interacio
com ouvintes. A Lei Federal n.©10.436, de 24 de abril de 2002 reconheceu
a Libras como meio legal de comunicacio e expressio em todo territério
nacional, dispondo sobre a obrigatoriedade do uso da Libras em institui-
¢oes publicas e empresas concessiondrias de servigos ptblicos de assisténcia
a satde e a inclusdo do ensino obrigatério da Libras nos ParAmetros Cur-
riculares Nacionais dos cursos de Pedagogia, Fonoaudiologia e Magistério
em niveis médio e superior. Em 2005, o Decreto n.° 5.626 regulamentou
as disposigoes de 2002 e incluiu a Libras como disciplina obrigatéria para
os cursos superiores de licenciatura e optativa nos demais cursos, além de
tornar obrigatério o atendimento as pessoas surdas ou com deficiéncia au-
ditiva na rede de servicos do SUS por profissionais capacitados para o uso
de Libras ou para sua tradugio e interpretagao (Brasil, 2005). Em 2010, a
Lei Federal n.° 12.319 regulamentou a profissio de Tradutor e Intérprete
de Libras (Brasil, 2010).

A partir destes dois marcos legais em reconhecimento a Libras,
esteredtipos e preconceitos em torno dessa minoria sociolinguistica podem
ser desafiados, valorizando a cultura visual e os cédigos linguisticos pré-
prios e facilitando o acesso aos conhecimentos (Rangel, 2005; Schliinzen;
Di Benedetto; Santos, 2013; Skliar, 2012). No 4mbito da inclusio escolar,
por exemplo, um longo caminho foi percorrido, passando de uma aborda-
gem corretiva, que tentava oralizar e adaptar o surdo, até uma perspectiva
que tende, hoje, predominantemente, a trabalhar a partir dos potenciais
linguisticos e da identidade social dos individuos (Dalcin, 2009). Apesar
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desses avancos, as institui¢des continuam excluindo individuos e grupos
considerados fora dos padrées, criando subgrupos dentro da prépria es-
cola inclusiva com professores designados para “alunos dificeis” (Menezes,
2015). Além disso, pouco avango tem sido percebido em relagao aos siste-
mas de ensino para a garantia do ingresso e acessibilidade dos estudantes
com surdez nas escolas comuns (Menezes, 2015).

Naio obstante as conquistas relativas ao reconhecimento da Libras,
a reestruturagao das politicas na drea da educacio e a regularizagao do tra-
dutor e intérprete de Libras, restam muitos desafios para atender as necessi-
dades e vulnerabilidades especificas associadas a condigao de diferenca dos
Surdos. Particularmente, no setor da satde, garantir a acessibilidade aos
meios de cuidado ainda é um grande desafio. Do ponto de vista normati-
vo, o Ministério da Satde estipula disposi¢oes sobre a Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia no 4mbito do SUS (Brasil, 2012b) que deveria
promover formas de cuidado e atenc¢do diversificadas, multi e interdiscipli-
nares a fim de garantir o “desenvolvimento de atividades no territério, que
favorecam a inclusio social com vistas & promogio de autonomia e ao exer-
cicio da cidadania” (Brasil, 2012b, p. 1). A partir destas diretrizes, o aten-
dimento ao PCD deve seguir a l6gica do atendimento integral, nao apenas
voltado 2 deficiéncia do usudrio, mas a todas as necessidades em satide que
ele possua, incluindo avaliagio, reabilitagao e promogio da satide mental.

Estudos indicam que os Surdos ainda passam por muitas dificulda-
des nos atendimentos em satide. Na Bahia, uma pesquisa com 26 individuos
surdos mostrou que o recurso utilizado para se comunicarem com os profis-
sionais nas unidades era a escrita, o que tende a ser uma barreira para muitos
Surdos devido a baixa literacia em Portugués (Pires; Almeida, 2016). Outro
estudo de revisio sobre surdez e atendimentos em satide no Brasil, de 2010
a 2015 mostra evidéncias sélidas de que o atendimento aos Surdos nos ser-
vigos de satide no Brasil ¢ deficiente quanto a acessibilidade e, do contrério,
promovem a dependéncia do surdo a uma pessoa ouvinte e/ou a quebra o
principio da autonomia e confidencialidade (Moura ez al., 2017).

Tais dificuldades se acirraram no contexto dos cuidados em saide
mental baseado num entendimento ampliado, como postulado pela Or-
ganizacdo Mundial da Satde (2002). Nesse cendrio, lidar com barreiras de
compreensio linguistica ¢ mais um desafio que pode implicar em, desde a
falta de acesso, até um risco iminente a satide do usudrio Surdo. Barreiras
comunicativas comprometem o vinculo a assisténcia prestada (Chaveiro;
Porto; Barbosa, 2009) e incidem em uma légica restrita de satide, incluin-
do-se a sadde mental. Isso porque a linguagem ¢ uma das principais com-
peténcias mentais observadas pelo profissional e se este nao compartilha
a mesma lingua do usudrio, tal situacio dificultard uma avaliagao clinica
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adequada podendo implicar em equivocos diagndsticos (Rieffe, 2012). As
pessoas Surdas que vivem algum conflito familiar, académico ou laboral ou
mesmo possuem necessidade em satde, frequentemente sao estigmatizadas
e encaminhadas a servigos de satide mental, muitas vezes, sem implicar
em qualquer transtorno psiquidtrico subjacente. Assim, problemas corri-
queiros na vida de qualquer um podem tomar uma dimensao patolégica
devido a barreira na comunicago e ao estigma social.

Em particular, as pessoas Surdas com problemas mentais enfrentam
um duplo estigma: doenga mental e surdez. Como resultado, as tentativas
de comunicagio com os Surdos geralmente sio inadequadas e realizadas
sem conhecimento ou compreensio de suas necessidades de comunicagio
(Sirch; Salvador; Palese, 2017). Com isso, a prépria dificuldade de comu-
nicagdo entre Surdos e ouvintes, muitas vezes vivida no seio da prépria
familia, acaba por engendrar situacoes de satide mental que s2o a0 mesmo
tempo produtos e produtoras de novos problemas, a partir de diagnésticos
errados ou mesmo nao existentes, expressando a faceta da produgao social
de doenga mental.

Para além de o profissional conhecer ou nio a Libras, entende-se
que sio légicas de cuidado essencialmente centradas na concepgao biomé-
dica e individualizante que vao contribuir para gerar exclusoes e alimentar
o estigma social em torno dos Surdos. Assim, ressalta-se a ideia de Cui-
dado Integrado em Satde que, conforme Machado ez al. (2007, p. 336;
338) envolve “o cuidado de pessoas, grupos e coletividade percebendo o
usudrio como sujeito histdrico, social e politico, articulado ao seu contexto
familiar, a0 meio ambiente e & sociedade na qual se insere.” Neste sentido,
em nenhum contexto se imagina que uma comunicagio codificada por
bilhetes ou legendas possa produzir um cuidado efetivo. No entanto, para
além da necessidade de entender ou comunicar-se plenamente em Libras,
o acolhimento empdtico e livre de estereStipos pode fortalecer a relacio
profissional-paciente diminuindo o impacto das dificuldades de comuni-
cagdo que, associadas a indiferencga e os esteredtipos, restringem a aten¢io
em sadde das pessoas Surdas.

Nio hd dados oficiais sobre a disponibilidade de profissionais da
drea da satde de modo geral ou mesmo na satide mental que atendam em
Libras. Contudo, alguns estudos qualitativos indicam a falta de psicélogos,
assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, médicos e enfermeiros capa-
citados para o atendimento as pessoas Surdas no Brasil (Chaveiro; Porto;
Barbosa, 2009; Ianni; Pereira, 2009; Isaac; Manfredi, 2005), assim como
observado em muitos paises desenvolvidos. Por exemplo, um levantamen-
to norte-americano sobre a acessibilidade dos planos de sadde na perspec-
tiva das pessoas com algum tipo de deficiéncia sensorial encontrou que
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os Surdos enfrentavam maior dificuldade de acesso a informagoes e para
escolha de profissionais e servicos (Hill; Wooldridge, 2006). Ainda, um es-
tudo que avaliou a utilizagao dos servicos de emergéncia norte-americanos
pelos Surdos, concluiu que eles os utilizavam duas vezes mais, proporcio-
nalmente, do que os pacientes ouvintes, colocando em ddvida a acessibili-
dade aos servigos primdrios (Mckee ez al., 2015). Em outro estudo, sobre
a experiéncia de Surdos da Itdlia durante a internagao hospitalar revelou
que a internagao hospitalar pode ser critica para essas pessoas, pois ficavam
expostas a uma comunicagio falha e prolongada com os profissionais de
satide e em um ambiente despreparado (Sirch; Salvador; Palese, 2017).

Para além da vulnerabilidade usual a que uma pessoa doente estd
exposta, um Surdo convive com a incongruéncia entre os cuidados recebi-
dos e suas reais necessidades, podendo vivenciar situagoes de discriminagao
e desenvolver uma sensa¢ao de perda de poder progressiva (Sirch; Salvador;
Palese, 2017). Outros autores indicaram que a comunica¢do eficaz entre
profissionais e pacientes ¢ uma parte vital dos cuidados seguros e efica-
zes, porém, poucos recebem treinamento sobre como se comunicar com
pessoas surdas (Abramovay; Magowan, 2014). Nos Estados Unidos, por
exemplo, diversos institutos foram criados a fim de suprir a demanda de
estudo e aprimoramento para atendimento aos Surdos, mas persiste uma
diversidade de dificuldades nos atendimentos a esta populacio, principal-
mente no atendimento clinico e hospitalar (Garberoglio ez 4l., 2019). No
geral, verifica-se a fragilidade de propostas de capacitagoes profissionais
voltadas ao atendimento de Surdos.

No que tange a satide mental, Cole e Cantero (2015) afirmam que
as pessoas com deficiéncia auditiva sdo uma populacio frégil em termos
de acessibilidade aos cuidados psiquidtricos, principalmente em fungao
dos esteredtipos sobre surdez que permeiam os atendimentos. Crowe ez /.
(2016) entendem que o acesso aos cuidados da satide mental nas comu-
nidades surdas ¢ limitado por consideracoes culturais e disponibilidade de
tradutores e propoem o auxilio da telemedicina no atendimento de Surdos.

Como se pode depreender, dar atengao e suporte a uma pessoa Sur-
da no contexto da satide mental nio ¢ o mesmo que atender um ouvinte
ou mesmo alguém que perdeu a capacidade de ouvir. E uma populagio
que apresenta caracteristicas singulares e que demanda sensibilidade e ha-
bilidade do profissional para reconhecer estas caracteristicas e adequar as
intervencoes de modo mais efetivo. Contudo, o fato de serem Surdos e
fazerem uso do mesmo sistema Iingul’stico, nao faz dessas pessoas iguais en-
tre si, sendo importante também reconhecer e direcionar as estratégias de
cuidado de acordo com sua diversidade e acolhendo diferentes trajetérias
de vida e contextos sociais.
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Considerando as dificuldades de acesso e as barreiras linguisticas
enfrentadas pelos Surdos com relac¢io aos cuidados em satide, bem como
o duplo estigma social envolvendo a doenca mental e a Surdez, entende-se
que o acompanhamento das experiéncias dos Surdos em seus percursos
terapéuticos pode contribuir para a compreensio das suas necessidades e
colaborar com a constru¢io de novas maneiras de produzir saide com estas
pessoas. Soma-se a esse cendrio, a caréncia de estudos brasileiros sobre a
satide dos Surdos, em especial enfocando a satide mental. Assim, este es-
tudo se propds a compreender os percursos terapéuticos em saide mental
de pessoas Surdas, suas crengas e representacoes sobre a multiplicidade de
cuidados disponiveis, bem como os significados e trajetérias de vida rela-
cionadas as suas demandas de satde.

Método

Tratou-se de um estudo qualitativo de cardter descritivo e explo-
ratério, com o uso de etnografia buscando entender os percursos terapéu-
ticos de quatro Surdos em sua busca de cuidados em sadde mental. O
trabalho compés a tese de doutorado da primeira autora (Francke, 2018).
A etnografia foi empregada como fonte de constante aproximagio aos con-
teddos e experiéncias dos informantes, visando respeitar a dinamicidade
do campo de pesquisa e desenvolver entendimentos sobre o objeto de es-
tudo (Knauth, 2000). Observou-se representantes de uma cultura ainda
pouco estudada, mas sem a pretensdo de aprofundar-se nesta tltima, pois
como caracteristica definidora a “etnografia nao é o estudo de uma cultura,
mas um estudo dos comportamentos sociais de um grupo identificdvel
de pessoas” (Creswell, 2014, p. 83-85). Assim, ao utilizar a observacio
participante e entrevistas em profundidade, buscou-se investigar as inter-
pretagdes que os Surdos fazem a respeito de como vivem, como enxergam
a si mesmos, sentem e pensam, visto ser este um dos objetivos da escolha
do método (Minayo; Deslandes; Gomes, 2009).

Para entender os percursos singulares de busca, produgio e gestao
do cuidado em satide procurou-se acompanhar os informantes, em dife-
rentes momentos, conforme foram permitindo e/ou solicitando, de julho
de 2017 até fevereiro de 2018. Como orienta Minayo (2012, p. 623), “¢
preciso imergir na realidade empirica na busca de informagoes previstas ou
nao previstas no roteiro inicial” e, desta forma, sucedeu-se repetidas vezes.
Nessa dire¢ao, ao pensar os percursos das pessoas Surdas adotamos uma
perspectiva histérica e dialdgica, considerando que estes se desenrolam ao
longo de suas trajetérias de vida e que a narrativa condensa elementos do
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passado e do presente. Na medida em que o trabalho em campo avan-
cou, também pode-se tragar entendimentos de como as questoes sociais,
familiares, bem como fendmenos discriminatérios influfam na busca por
cuidados em sadde.

Com suporte em experiéncias da pesquisadora como mae de uma
pessoa Surda e psicéloga clinica na atengao de pessoas Surdas, a insercio
em campo foi feita a partir do “Projeto Rumo Norte” para que indicassem
potenciais participantes. Esta é uma entidade filantrépica, situada no cen-
tro de Porto Alegre, que visa oferecer diversas oficinas para PCD tais como:
de danga, espanhol, Libras, artesanato, informdtica, portugués e matemdti-
ca, legislagio, Braille, massoterapia, auxiliar administrativo e novas tecno-
logias. Os Surdos em contato com essa institui¢ao frequentam nao apenas
cursos de preparacdo para o mercado de trabalho, mas também recebem
assisténcia quanto a adaptagao no local de trabalho ou mesmo realocagio e
reorientagdo ocupacional em caso de dificuldades. Pelo contato duradouro
com as PCD e ao conhecer suas trajetérias e problemas, frequentemente,
a institui¢do também acaba orientando e sobre outras de suas demandas,
como de satde e assisténcia social. Portanto, a inser¢io nesse campo foi
escolhida por pensar-se que permitiria acessar interlocutores com uma
diversidade de demandas em sadde mental considerando as dificuldades
cotidianas enfrentadas por pessoas Surdas, sem priorizar, necessariamen-
te, situacoes mais graves ou que envolvessem diagndsticos psiquidtricos jd
consolidados, por exemplo.

Para o presente estudo, foram convidadas, por conveniéncia, pes-
soas acima de 18 anos que se definissem como Surdas, auténomas para
deslocamento e tomada de decisao em geral, e que jd tivessem sinalizado
algum tipo de demanda ou experiéncia de cuidado em satide mental. Tais
critérios foram explicitados a instituicio que entdo apresentou possiveis
participantes para a pesquisadora.

O processo de indicagao de possiveis participantes trouxe elemen-
tos importantes para entender os significados negativos e o forte estigma
associado a satide mental entre os Surdos, bem como sobre o resguardo e a
evitagdo que atravessavam seus percursos terapéuticos nesse Ambito. Desde
os primeiros contatos, o tema “saide mental” despertava um sentimento
atdvico, que remetia a reagoes similares a quem sofreu maus tratos. Adiante
esse ponto serd amplamente discutido. Desse modo, embora vérias pessoas
indicadas tivessem inicialmente concordado em participar de uma pesqui-
sa, trés delas ndo responderam as tentativas de contato e uma nio aceitou
participar apds o esclarecimento sobre a natureza etnogréfica da pesquisa.
Portanto, restaram quatro participantes que foram contatados por What-
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sApp e, em seguida, se marcou um primeiro encontro presencial para escla-
recimento dos termos da pesquisa e assinatura do TCLE.

Nao foi estabelecido nenhum tipo de roteiro, local ideal para as entre-
vistas ou limite de hordrios ou dias para os encontros. A pesquisadora se pro-
pos a acompanhar os participantes em momentos que julgassem pertinentes
a0 tema da pesquisa e nos quais se sentissem a vontade. Além do acompanha-
mento ao longo de sete meses, foram realizadas entrevistas em profundidade.
A primeira entrevista acontecia logo depois da pessoa concordar em partici-
par e tinha o intuito de promover a aproximagao inicial entre o participante
e a pesquisadora, focalizando-se nas suas trajetérias de vida. Essa primeira
entrevista foi feita em local de preferéncia de cada um/a, zelando pela priva-
cidade e conforto. Depois, outras conversas foram sendo agendadas a partir
da demanda do informante ou de novos contatos da pesquisadora, quando
se buscava detalhar aspectos da entrevista precedente, bem como abordar as-
pectos atuais do cuidado em satide mental. As comunicagdes aconteceram
também por outros meios como mensagens de texto, e-mail e rdpidos encon-
tros oportunos aos participantes, como “um momento de ir as compras” ou
um momento de “parada para um café”. Sempre que havia necessidade de
esclarecer alguma divida ou acrescentar algum detalhe para dar continuidade
a uma narrativa, a pesquisadora utilizava-se dessas oportunidades.

As entrevistas eram realizadas em Libras pela primeira autora, que ¢
fluente na lingua, e a maior parte delas foi gravada em video para posterior
transcri¢do em tradugao para o Portugués. A pesquisadora também fazia
anotacoes durante as entrevistas, caso necessdrio. A tradugio era enviada
para os interlocutores por e-mail para se certificar dos contetidos e sentidos
comunicados, sendo que podiam corrigir e/ou ampliar o que julgassem im-
portante. Embora, nem todos/as respondessem aos e-mails com sugestoes
e modificagoes, até pela menor fluéncia que possuiam no Portugués, esse
processo servia para manter o vinculo com os participantes, facilitando o
arranjo de novos momentos de acompanhamento e entrevista, conforme
suas indicacoes. Mensagens no WhatsApp também foram muito utiliza-
das para conversas e combinagées, pois é um recurso de uso continuo e
cotidiano dos Surdos. Ao longo de toda pesquisa foi mantido um didrio
de campo para o registro das observagdes e contatos com os interlocutores,
assim como das impressoes da pesquisadora.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Uni-
versidade do Vale do Rio dos Sinos, tendo tido anuéncia da Gnica insti-
tuigao participante. Todos os participantes concordaram com o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) e assinaram o
documento em duas vias. Em razao de o TCLE ser redigido em Portugués,
a pesquisadora fazia a leitura traduzida para Libras para cada participante.
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A andlise de dados compreendeu trés etapas: descri¢do, andlise e
interpretagao (Creswell, 2014, p. 159). Apés a preparacio do material, se
buscou codificar os dados de acordo com temas oriundos de uma com-
preensao inicial sobre a experiéncia no campo e produto da reflexio pes-
soal. Como refere Minayo (2012, p. 623), a reflexdo nao se esgota e, para
garantir a cientificidade do trabalho, é necessirio realizar o que a autora
chama de “dialetizar”. Assim, a compreensao do investigador, uma vez es-
gotada ou “impregnada” das vivéncias e saberes dos participantes, resulta
em unidades empiricas e estas passam a interagir com as referéncias. O
resultado ¢ um didlogo entre a compreensao do investigador com conceitos
e teorias discorrem sobre o tema, provocando assim, que o pesquisador saia
da sua “aldeia” e amplie o texto para “uma conversa critica com o mundo
e sobre 0 mundo” (Minayo, 2012, p. 625).

Aqui cabe uma observagio importante, sobre um dilema central
no trabalho. A andlise de contetido cléssica pressupoe a necessidade de “re-
cortar” trechos das narrativas que devem figurar nas respectivas categorias.
Durante a vivéncia no campo de pesquisa, enquanto os participantes rela-
tavam suas experiéncias do passado ou presente, era como se a pesquisadora
assistisse a um filme narrado em outra lingua, mas com tradugio simulta-
nea. Mas diferente daquela tradugao padronizada e externa ao espectador,
essa tradugao da Libras para o Portugués, acontecia particularmente para a
pesquisadora, ou seja, privadamente. Todo texto em Portugués referencia-
do aos participantes Surdos, na verdade, nio consegue ser ipsis litteris, pois
passa pela interferéncia da minha forma de interpretar uma lingua que,
como todas as demais, dd margens para ajustes linguisticos na “passagem”
de uma lingua para outra.

Assim, amparada pelos videos e relatérios revisados pelos partici-
pantes, pude construir os relatos da pesquisa permeados pela minha com-
preensao. Contudo, na forma tradicional de anilise de categorias é habi-
tual lancar trechos literais das falas dos participantes. E, neste caso, onde
estdo estas “falas”? Estas falas estio na minha cabe¢a, na minha memoria
visual, ou ainda, nos videos. Como inserir trechos de narrativas oriundas
de uma lingua estruturalmente visual, ou seja, como inserir imagens em
um texto essencialmente escrito?

A “Lingua de Fronteira” seria o entrave. Este termo utilizado por
Perlin (2003, p. 54), se refere a complicada missao de transformar os tex-
tos produzidos pelos Surdos em Portugués, politica e epistemologicamente
corretos, mas sem perder o sentido dado pelos préprios Surdos, quando
originalmente foram “ditos em Libras”. Buscando um método de anilise
que minimizasse este impasse criado pela/na “Lingua de Fronteira”, op-
tou-se pela Andlise Temdtica. Este método, em principio, seleciona unida-
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des de registros, contudo, estas unidades nao se restringem a palavras ou
frases, mas também incluem temas, situagdes e acontecimentos, que apds
exaustiva verifica¢do se mostraram legitimos integrantes de recortes temd-
ticos. Dessa forma, os dados sao organizados e apresentados de uma forma
sintética e cuidadosa (Creswell, 2014, p. 150-152; Braun; Clarke, 2006),
procurando estabelecer um modelo de anélise de dados interpretativo, via
a descri¢io de padroes ou temas.

Resultados e discussao

Os quatro interlocutores que participaram da pesquisa eram adul-
tos jovens, com ensino médio completo ou mais e apenas um era homem,
conforme mostra o Quadro 1. Todos adquiriram a Libras na infAncia, com
excecdo de Sofia que também era a tinica que nao estava trabalhando no
momento.

Ao se disponibilizarem em participar da pesquisa, manifestaram
diferentes motivagoes. Por exemplo, um via a possibilidade de ser “ouvi-
do”, outra pensou que o trabalho poderia gerar mudangas no sistema de
satde, enquanto outra entendeu que era necessdrio “ajudar os estudantes”
e, por fim, a tltima achou que esta seria uma possibilidade de se distrair e
preencher um tempo ocioso. Tais peculiaridades ficaram marcantes tam-
bém com relacio aos percursos de acompanhamento engendrados na pes-
quisa. Enquanto Luci se reservou aos momentos de entrevista de modo
profundo e detalhado, Mariana foi a que acompanhei mais em diferentes
locais, como em um salio de festas e restaurantes. Ela ainda solicitou que
a acompanhasse para resolver um problema no banco e em uma loja. Com
Raul e Sofia foi possivel perceber suas reagoes apds atendimentos psicols-
gicos de casal, j4 que marcavam os encontros depois disso.

Quadro 1. Caracteristicas dos participantes’

. Cor auto | Situacido | Situagdo [Aquisi¢io .
Idade | Escolaridade declarada | Laboral | Conjugal |de Libras Pais

Mariana| 36 |Superior Parda Trabalha | Separada |Aos 5 anos | Ouvintes

Luci 37 | Técnico Branca Trabalha | Separada | Aos 11 anos | Ouvintes

Rui 37 | Ensino médio | Branca Trabalha Un} a0 Aos 7 anos | Ouvintes
estavel

Sofia 32 | Ensino médio | Branca Nao Un,lao Aos 17 anos | Ouvintes
trabalha | estdvel
Fonte: elaborado pelas autoras.

5 Os nomes sao ficticios e informagdes que eventualmente pudessem identificar as/o in-

terlocutoras/r foram alteradas ao longo do texto.
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O material das entrevistas e do relatério de campo foi lido exausti-
vamente a fim de elaborar eixos temdticos em torno do objetivo do estudo.
A seguir, serdo apresentados os dois eixos analiticos produzidos, ilustrando-
-os com vinhetas traduzidas da Libras para o Portugués pela pesquisadora,
descri¢oes sobre os casos, discutindo-os a luz de uma concep¢io ampliada
de Satde Mental (World Health Organization, 2002) e dos conceitos de
estigma (Goffman, 1988) e ouvicentrismo (Perlin, 2003; Skliar, 2016).

Experiéncias, estigma e representagées sobre satide e saide
mental entre pessoas Surdas

Durante as entrevistas, observacoes e conversas informais com os
participantes, a falta de entendimento, desconfiangas e vdrias marcas de
experiéncias estigmatizantes perpassaram a relacio da pesquisadora com as
interlocutoras e o interlocutor. Isso fez com que, inevitavelmente, a pes-
quisadora tivesse que reformular suas intervengées e, a0 mesmo tempo,
zelar para que isso nao prejudicasse o vinculo com os interlocutores. Por
exemplo, logo na primeira entrevista, Sofia questionou o que seria “per-
curso terapéutico” e “o porqué de sadde mental”. Por um lado, isso forcou
explicagoes e a busca por outros termos que melhor correspondessem aos
sentidos atribuidos na Libras para assegurar uma comunicagio eficaz. Nes-
se sentido, Bentes, Vidal e Maia (2011, p. 2) afirmam que “a troca de in-
formagdes, inerente & comunica¢do, pode nio ocorrer ou acontecer apenas
parcialmente...as linguas, oral e de sinais, nao devem ser vistas como opos-
tas e sim como canais diferentes para transmissao/recepgao de mensagens.”

Por outro lado, “mental”, longe de designar algo positivo, revelava
o forte estigma vivido pelos Surdos em suas experiéncias sociais, ocasio-
nando uma reagio de estranhamento e evitagio entre os interlocutores.
Segundo Goffman (1988, p. 6-20), o estigma social parte de uma tentativa
de manuten¢io do normal e restauragio do que estd “quebrado”, onde
um meio social compartilha as mesmas expectativas normativas e repudia
aquilo que ¢ estranho. O impacto deste repudio, implicito ou explicito,
produz uma marca no estigmatizado e que lhe coloca em situagio de des-
vantagem em relacio aos outros membros da sociedade. A discriminacio e
0s preconceitos, decorrentes do processo de estigmatizagdo, muitas vezes,
provoca um processo subjetivo de incorporagao deste estigma. Assim, pas-
sam a esquivar-se de experiéncias associadas as situacoes discriminatérias jd
vividas por si ou outros.

Desta forma, mesmo com a experiéncia de anos atendendo Surdos
adultos em psicoterapia, recolocava-se para a pesquisadora o desafio de



266 | Percursos terapéuticos de pessoas surdas: estigma e cuidado em savide mental

transpor a barreira linguistica com o Surdo. Existia um estado de atenc¢io
e preocupagao em nio reforcar situacdes que pudessem reproduzir de al-
guma forma, estigmas. De tal modo, a preocupacio nio ficou restrita a
tradugio e analogias linguisticas, mas ao significado subjetivo atribuido
as palavras, como aconteceu logo nos primeiros encontros com Sofia e
Mariana, por exemplo.

No primeiro encontro, Mariana questionou insistentemente “Por
que satide mental? Mental?” Embora a pesquisadora estivesse falando de
“Satide Mental”, a designagio “Mental” era uma nogio perpassada por
significados muito negativos em Libras, sendo uma forma abreviada para
se referir a “Retardo Mental” ou deficiéncia intelectual. Explicou-se que
satide mental era uma forma de se referir nao sé a auséncia de doenca,
mas também a qualidade de vida, tranquilidade para viver e resolver seus
problemas buscando recursos sempre que preciso. Assim, a atitude de es-
tranhamento de Sofia e Mariana refletiam, na verdade, sua recusa do bino-
mio surdez-doenga mental, diante da qual demarcavam claramente uma
posi¢do de rechago a ideia de deficiéncia.

Isso, novamente me fez pensar nos contornos especificos, histo-
ricamente demarcados, do estigma com relagao a Saide Mental para os
Surdos, que os participantes antecipavam e, portanto, buscam esquivar-se
(Goffman, 1988). Quantas vezes estas pessoas teriam vivenciado situagoes
de rotula¢io e inferéncias sobre a capacidade mental dos Surdos? Goffman
(1988, p. 9) assinalou que existem “termos especificos de estigma como
aleijado, bastardo, retardado”, que sao usados para identificar estigmati-
zados. Desse modo, se passaria a atribuir outras imperfei¢oes a partir da
imperfeicio original. Diante de representagoes sociais corriqueiras como
“todo surdo é mudo” e “todo mudinho é retardado”, percebe-se a insistén-
cia em manter essa relagao entre surdez e (dis)capacidade mental. Segundo
Witkoski (2011), na Grécia antiga, surdos eram condenados & morte em
decorréncia do estigma de incapazes, enfatizando a producio histérica de
uma perspectiva em torno dos surdos “como individuos sem inteligéncia e
incapazes de desenvolverem a fala” (p. 23).

Assim, a reboque da surdez, j4 tomada como marca da deficiéncia,
muitas vezes, sao imputados aos Surdos outros “estigmas” e incapacidades
ligadas as dificuldades de (con)viver com uma sociedade ouvinte que os
ignora. Ao longo da pesquisa, os participantes da pesquisa foram citan-
do diversas dessas situagdes em que eram chamados de “surdo-mudo” ou
quando eram taxados como “retardados mentais” porque muitos escrevem
o Portugués com outra estrutura gramatical, seguindo a légica da Libras.
Por exemplo, em uma ocasido em que acompanhava Mariana, fomos pagar
a conta no restaurante e a senhora do caixa respondeu ao seu sorriso com
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o sinal de ‘oi’ em Libras. Ela olhou para mim e disse: “Ela almoga aqui hd
tanto tempo que resolvi criar vergonha na cara e aprender alguma coisa
nessa linguagem de surdo-mudo”. Mariana queria saber o que conversdva-
mos e, com vergonha, omiti o detalhe do ‘surdo-mudo’.

Ao longo do trabalho de campo percebeu-se a dificuldade, quase
generalizada, de dirigir um olhar sobre a diferenga do Surdo e suas po-
tencialidades ao invés desse olhar pautado pela dtica da deficiéncia que é
reforcado pelo paradigma biomédico e por processos sociais de exclusio.
Diante de uma pessoa que se comunica em outra lingua, no seria de se
esperar que pessoas vissem a oportunidade de ampliar seus conhecimen-
tos com ela? Pelo contririo, assim como nessa experiéncia com Mariana,
parece que o(a) ouvinte limita-se a minimizar o desconforto de nao poder
comunicar-se, colocando no outro a falta. Sobre isso, Perlin (2003), em
defesa da identidade do surdo, explica: “Ser surdo na experiéncia implica
em uma resposta aqueles que se refugiam comodamente sob a palavra de-
ficiéncia e a nomeiam em sua epistemologia. Equivale a uma recusa a ser
na diversidade, um assumir a diferenga” (p. 92). Por conta de estar fora do
“padrio de normalidade”, o Surdo ¢é visto tio somente como um paciente
dos especialistas capazes de lidar com seu problema relacionado a audigao
(Nobrega; Munguba; Pontes, 2017), ou ainda, como alguém que precisa
ser protegido por ser menos apto a sobreviver em uma sociedade baseada
no ouvicentrismo.

Os estigmas se estendem para além do julgamento sobre a “compe-
téncia’ dos Surdos implicando, muitas vezes, na medicalizagio desneces-
sdria ou no “desinvestimento” sobre seus potenciais. Porquanto, ao terem
uma crise de ansiedade, raiva ou tristeza, por exemplo, lhes sio atribuidos
transtornos mentais porque manifestam seus sofrimentos de forma dife-
rente, ou simplesmente porque se expressam diferente dos ouvintes, como
“uma espécie de mente selvagem” (Perlin, 2003, p. 145). Assim, of(s) estig-
ma(s) imposto(s) ao Surdo se expressa(m) através das relagoes sociais em
diversos momentos de suas vidas e de diversas formas (Moreira, 2015). A
vivéncia de Rui retratou muito bem esta banalizacio da doenga mental
atribuida ao Surdo como se fosse uma comorbidade inevitivel. Como seu
relato ilustra, esse processo passa ao largo de qualquer tentativa de engajar
o Surdo seja na avaliacdo clinica seja no tratamento, o0 que nem chega a ser
explicado ou entendido pelo principal interessado.

Na época da escola, Rui tinha uma professora que atendia na
sua sala quando tinha crises de raiva ou brigava com os cole-
gas. Uma vez a mde o levou em um médico, que nio era um
psiquiatra; ele achava que era um pediatra porque o consult-
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rio era infantil. Nio entendeu bem por que a mde tinha leva-
do ele ld, porque jd tinha uns 16 anos. Depois descobriu que
era porque estava muito nervoso e a escola tinha pedido para
levd-lo no médico e para tomar um remédio para se acalmar.
Saiu do consultorio com umas “caixas de remédio com faixa
preta” que tomava antes de dormir, mas que o deixavam so-
nolento no outro dia (Didrio de campo, setembro de 2017).

A falta de conhecimento, a caréncia de profissionais especializa-
dos e o despreparo sao alguns dos fatores apontados como responsaveis
por diagndsticos equivocados ou tendenciosos e pelo “sobrediagndstico”
do Surdo (Scheier, 2009). E claro que a atengio integral é um desafio
em diversos contextos de cuidado (Moreira; Onocko-Campos, 2017), mas
entende-se que os Surdos vivem cronicamente essa exclusio e estigmati-
zagdo que é amplificada por uma légica predominantemente biomédica,
marcando suas concepgoes de cuidado e afetando suas trajetdrias de satde.
Felizmente, a mae de Rui percebeu que ele nio conseguia mais acompa-
nhar a escola e ele parou de tomar seus remédios tarja-preta: “Nio copiava
as coisas do quadro, nio concluia os temas e estava tirando notas baixas”.
Disse que depois que parou com esse remédio ficou “normal de novo”, mas
que “nao tinha mais tantas confusées na escola”. Nesse ponto, teve um ma-
ravilhoso insight que reflete sua construgio sobre sua situacio e afirmou:
“Acho que estava crescendo”.

Além da dificuldade de acesso aos servicos para os mais diversos
cuidados em satde, o cidadio Surdo, ainda vive a inseguranca de vivenciar
o preconceito e hostilidade nos atendimentos. Isso implica na necessidade
de se submeter a um acompanhante ouvinte, buscando minimizar essa
sensac¢ao de vulnerabilidade, como relataram Sofia, Rui, Mariana e Luci. A
partir dos relatos dos interlocutores sobre suas experiéncias com profissio-
nais de satde ao longo da vida, depreende-se que o Surdo fica, em grande
parte, dependente da disponibilidade de um acompanhante, do grau de
confianga e do tipo e qualidade das relagoes que tem com essa pessoa para
intermediar os atendimentos no mundo ouvinte, sendo minimos os esfor-
cos dos profissionais em estabelecer uma interlocugao direta e efetiva com
o Surdo, como ilustra-se a seguir.

Quando Luci ia & uma consulta para algo simples como um
problema na pele, ia sozinha e escrevia os sintomas antes de
sair de casa. Entregava para o médico e este costumava sé pres-
crever uma medicagdo, as vezes, escrevendo o nome do pro-
blema em um papel e jd se despedindo. Porém, se fosse um
problema mais grave, que pudesse, segundo ela, indicar uma
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cirurgia, como o exame de rotina do cincer de mama, entio
ela preferia levar um acompanhante ouvinte “pela seguranca”
(Didrio de campo, novembro de 2017).

Percebeu-se recorrente a intengio de impor as normas do ouvi-
centrismo por parte dos dispositivos de saide acessados. Tal situagio vul-
nerabiliza grandemente a autonomia do Surdo, influenciando também a
possibilidade de reconhecer os profissionais de satide como recursos para
cuidar de sua sadde. Dos entrevistados, todos relataram desconforto frente
a essa subjugacio que novamente lhes coloca em um lugar de invalidez
(Perlin, 2003). Algumas vezes essa subalternizagio quanto a propria satde
ia a0 extremo, deixando consequéncias dificeis de serem desfeitas, como
no caso de Sofia, que foi dada como mentalmente incapaz a partir de uma
consulta com um psiquiatra que sequer tentou comunicar-se com ela. Sem
saber a0 menos o motivo da consulta e a partir do desespero da sua mae em
garantir-lhe a subsisténcia financeira apds sua eminente morte, Sofia foi
judicialmente interditada e despendia agora de tempo, dinheiro e muito
esforco para provar o erro diagndstico. Obviamente, a pensio j4 havia sido
suspensa mesmo que ndo tivesse ainda, oficialmente, conseguido resgatar o
direito de trabalhar e assinar em nome préprio.

Assim, vislumbra-se um processo continuo de reedi¢ao do estigma
nas relagdes cotidianas dos Surdos que implica em representa¢oes negativas
sobre o cuidado em sadde e, particularmente, sobre o cuidado em satde
mental, determinando um percurso terapéutico de evitagio e afastamento.
Para Alves e Souza (1999), nas tomadas de decisoes relativas a satde, as
representagoes orientam o processo de escolha terapéutica que refletem a
imagem apreendida do que seja um tratamento e das interagoes sociais que
a constituem.

No geral, os interlocutores da pesquisa relataram poucas histérias
de busca de recursos formais de cuidados a satide. Como se viu, é plausivel
que isso se relacione as experiéncias negativas e a intensa estigmatizacio
vivida em oportunidades de contato com profissionais de saide, o que
faz com que tenham um baixo grau de autonomia para lidar com essas
situacoes. Porém, também foi possivel identificar uma descri¢ao bastante
inespecifica dos Surdos em relagio aos sintomas, doengas e transtornos ji
experimentados. Ao contrério, grande parte dos relatos descreviam descon-
fortos e conflitos sociais e existenciais, ou ainda desordens emocionais que,
muitas vezes, eram relacionados as condutas desviantes, com conotagées de
desvio moral, cultural e até religioso, e suscetiveis a intervengoes corretivas
e de punicdo, tal como refere Luci:
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Luci reforcou que durante o tempo que frequentou a escola
regular ficava muito isolada e sentia-se triste. A mde era a
responsdvel por incentivi-la todas ds vezes que ndo queria
mais ir a aula e buscava para ela atividades complementares,
como aula de danga e gindstica, para ver se “se animava mais’.
Eventualmente, na pré-adolescéncia, refere que foi “bem ner-
vosa” e, certa vez, a mde a levou a uma “benzedeira” dizendo
que era para se acalmar. Sequidamente, a mae a fazia ajoelhar
e rezar para “deixar de ser mal-educada e ficar calma” (Didrio
de campo, setembro de 2017)

Parece operar ai um mecanismo de tentar proteger aquele que seria
o “desacreditdvel” da sobreposi¢ao de mais um problema e estigma, nesse
caso relacionado aos aspectos mentais, os quais sdo cercados de esteredti-
pos e preconceitos especificos. Segundo Goffman (1988, p. 38) a pessoa ¢
desacreditdvel “quando a diferenca nio estd imediatamente aparente e nio
se tem dela um conhecimento prévio (ou, pelo menos, ela nao sabe que os
outros a conhecem)”. Assim, se associa a dificuldade de nomear potenciais
conflitos emocionais que, na auséncia da surdez e dos estigmas relaciona-
dos, ndo seriam um problema de maior vulto.

Nio obstante, a aquisi¢io do repertério linguistico baseia-se nas
experiéncias e as relagoes com a familia, com outras pessoas e com o am-
biente a que estdo expostas, sendo que a aquisi¢ao e a expansiao deste de-
penderd do desenvolvimento de sentidos e utilidades para estas palavras
(Ferreira et al., 2012). Em que pese a importincia da familia no cuidado
e desenvolvimento de qualquer crianga, a superprotegio parental em re-
lagao aos Surdos pode impactar sua capacidade de nomear sentimentos e
sintomas. Uma “nomeacio generalista” para vérios “fendmenos da vida e
da natureza”, talvez pela prépria falta de conhecimento da Libras da parte
dos familiares, poderd refletir na forma como o Surdo nomeard ou tradu-
zird, na lingua de Sinais, suas emogbes, sentimentos, comportamentos e
os sintomas, ficando vulnerdvel a rotulagdes externas. Segundo Behares e
Peluso, a crianca surda, filha de ouvintes, inicia seu contato com o mundo
através de uma lingua oral “e logo serd sujeitada a ela, lingua que nunca
lhe poderia devolver a imagem de que ¢ dono de seu dizer. Esta situagio
continuard por muito tempo sem conseguir constituir-se em um locutor”
(apud Dalcin, 2009, p. 23).

Nessa dire¢do, Rui relatou experiéncias com desconforto emocio-
nal ou comportamental na infincia, mas que nao conseguia explicar, en-
sejando que nio teve acesso A informagio precisa ou nomeagao alternativa
sobre o que estaria lhe acontecendo por parte dos familiares ou da escola.
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Na escola havia uma “chefe que pedia respeito e educagao” e Rui tinha
muito medo dela. Apesar disso, no conseguia segurar a raiva de vez em
quando e os conflitos aconteciam. Ele disse que as professoras e a mae re-
petiam: “Surdo é mal-educado”. Mas, segundo Rui, isso era normal porque
“Surdo ¢ nervoso”, o que sugere um processo de naturalizacio de proble-
mas comportamentais e emocionais entre os Surdos que seriam frequente-
mente definidos como “dificeis”, “nervosos”, “agitados” e “teimosos”.

As barreiras de comunicagio experimentadas pelos Surdos pare-
ciam operar, portanto, como pano de fundo para outras barreiras. Além
da dificuldade de interacdo pela falta do conhecimento da Libras e pelos
esteredtipos que resultavam em condutas preconceituosas, os entrevistados
relataram outros elementos associados aos cuidados em satide como o des-
conhecimento dos servigos ofertados, formas de acesso e fatores interpes-
soais como timidez, assertividade e inseguranga, muitas vezes reforgados
pelo cerceamento da sua autonomia. Por exemplo, para além das escassas
opgoes e possibilidades de escolha, Sofia herdou um inconsistente histérico
de sadde. A dificuldade de comunicagio e, talvez, de confianga na capa-
cidade de compartilhar e entender os “cédigos” dos ouvintes em torno de
seu corpo e do que sentia, gerava angustia e limitava sua legitimidade para
referir o que sentia ou questionar algo.

Softa contou que sua maie nunca lhe dissera o porqué da sur-
dez ¢ que sempre foi surda. Conta que nunca usou protese
auditiva, pois a mde nunca procurou qualquer atendimento
voltado para a surdez, embora tivesse vontade de saber como
seria usar uma protese. Durante a inféncia e adolescéncia, So-
Jfra teve muitas idas ao médico, pois tinha “um estomago elou
Jigado fraco”. Fez cirurgia, que inferia ser do apéndice, e sofria
de constantes gripes, que poderiam ser problemas na garganta
ou alergia (Didrio de campo, agosto de 2017).

Desse modo, no geral, os entrevistados relataram diversas intro-
missdes como a constante presenga de familiares como intermedidrios nas
consultas, a indiferenca dos profissionais de satde e a falta de esforgo para
explicar e dar nome para seus sintomas. Outros estudos jd apontaram que a
falta de acesso a informagdo de campanhas da midia, o comprometimento
dos processos diagndsticos pela rapidez do atendimento e, principalmente,
pela falta de conhecimento dos Surdos sobre seu histérico de satide impac-
tam nos atendimentos e, por consequéncia, na sua descrenga nos recursos
formais de cuidado a satide em geral (Bentes; Vidal; Maia, 2011).

Ser privado de participar das experiéncias das pessoas ao seu redor
também colabora para o baixo repertério relacionado a identifica¢io dos sin-
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tomas e na busca pelo tratamento adequado e critica ao tratamento que estd
recebendo. Sobre isso, Sofia contou que, quando tinha 22 anos, a sua mae ia
seguidamente a0 médico e ndo lhe contava nada até que estar em estdgio ter-
minal de cincer. Assim, em alguns dos relatos, ficou patente o descrédito dos
familiares frente a capacidade do entendimento dos fendmenos da vida e da
morte, o que pode repercutir na relagio do Surdo com seu préprio cuidado.
Consequentemente, a0 nao saber se comunicar com o0s termos que 0s pro-
fissionais talvez esperem sobre satde, os Surdos novamente tenderiam a ser
considerados na perspectiva da insuficiéncia, como evidencia o relato de Luci.

Luci nunca buscou nenhum profissional para resolver seus con-
flitos e tensoes psicoldgicas, mas sua mde a levava ao médico
para tratar “uma gripe ou dor de barriga” muito raramente.
Luci disse que ndo gostava dessas ocasives porque “ficava de
bragos cruzados sé olhando o médico e a mae falar” (Didrio de
campo, outubro de 2017).

Assim, nido se trata simplesmente de uma dificuldade individual
dos Surdos de nomear/significar, o que acabaria por enfatizar a légica da
deficiéncia, mas de uma falta primdria de possibilidades de compartilhar
cbdigos linguisticos com sua rede social que, pelo menos inicialmente, é
majoritariamente ouvinte e, muitas vezes, refratdria a Libras. Sobre isso
Mariana denuncia: “Menosprezam minha capacidade de dar nome ao que
sinto”. Ela referiu o descaso e indiferenca que sente dos profissionais de sad-
de quando tentava questionar algo sobre sua satide ou seus exames: “Muitas
vezes eles olham para o exame, pensam, olham em um livro ou na internet,
mas quando eu pergunto dizem que nio ¢ nada importante.” Com isso,
entende-se que as prdticas de cuidado relatadas oprimiam a expressio da
autonomia e da reflexdo critica, requisitos importantes para a busca pelo
autoconhecimento e o bem-estar psiquico. Como diria Perlin (2003, p. 95)
“...esté-se diante de uma responsabilidade com o outro, responsabilidade
que ndo ¢é baseada na vitimiza¢do e no sofrimento, mas no voltar-se contra
a opressdo colonialista’. Assim, os relatos de Mariana e Luci demonstram
percursos marcados pelo descrédito, a desisténcia ou falta de motivacio
para continuar os tratamentos.

Mariana diz que segue fazendo exames periddicos, mas confes-
sa que estd atrasada no momento porque se incomoda de ir ao
médico e ele 56 lhe diz que estd bem: “Mas eu vejo que ele olha
para os exames, pensa e compara com outros, mas eu pergunto o
que estd acontecendo e ele diz que ndo é para se preocupar, faz
uma receita e se despede” (Didrio de campo, agosto de 2017).
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Acrescentei minha percep¢io de que essa parecia ter sido uma
experiéncia paradoxal para Luci, pois ao mesmo tempo que
sua made se colocava como mediadora para ela, numa posicio
de controle e, em certa medida, de saber mais do que ela sobre
suas doves e desconfortos diante do médico, agora sua propria
filha também ocupava esse papel privando-a de uma relacio
mais autbnoma e sigilosa com seu prprio médico, o que pare-
cia incomodd-la. Luci simplesmente concordou com a cabeca
e diz que isso ¢ recorrente com os Surdos (Didrio de campo,
novembro de 2017).

Assim, a busca por cuidados em satide dos Surdos, em vez de estar
associado as lembrancas de alivio e restabelecimento do bem-estar, pelo
contrdrio, retoma sensacoes de frustragdo, impoténcia e desesperanca.
Além disso, a constante dependéncia de um ouvinte reforga a falta de auto-
nomia e privacidade. Parece que a prevaléncia da “ouvintiza¢io” acaba por
amalgamar a sensagio de fracasso e descontentamento em suas investidas
na busca de cuidados, obscurecendo a percep¢io de comunicagao e geran-
do sentimentos como timidez e inseguranca, como o relato de Rui reforga:

Lembrou que o médico fez muitas perguntas e que se comu-
nicou por escrito o tempo todo. Rui comentou que era muito
chato e demorado conversar por escrito e que, muitas vezes,
evitava ir ao médico pois era ruim levar a mae junto e sozinho
tinha medo de néo ser entendido e “os remédios serem errados”

(Didrio de campo, agosto de 2017).

Tais relatos ajudam a compreender como se reforcam situagoes de
falta de motivacio e desconfianga que, por vezes, provocam um distancia-
mento completo dos Surdos dos cuidados em satide de modo geral (Pires;
Almeida, 2016; Scheier, 2009). Isso poderd resultar problemas para acessar
com sucesso os servicos de satde e a continuidade do tratamento adequa-
do quando necessdrio (Kritzinger er al., 2014; Mckee et al., 2015; Sirch;
Salvador; Palese, 2017; Steinberg ez al., 2006; Tamaskar ez al., 2000). Ma-
riana expressou diversas vezes tristeza, mdgoa e inseguranca pelas intimeras
experiéncias frustrantes de cuidado em satde. Rui parecia personificar essa
tendéncia de modo mais radical, pois manifestava uma verdadeira aversao
aos cuidados consigo mesmo. Rui inclusive nio tinha muito claro que as
sessdes na psicoterapia que fazia seriam uma estratégia de cuidado ou busca
de resolver problemas. Por exemplo, quando o questionei sobre o que fazia
para cuidar de sua sadde mental ele disse que nunca tivera problemas e que
nunca procurou qualquer tipo de assisténcia, apesar de meu contato com
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ele estar ocorrendo logo apés a sua psicoterapia. Isso me faz questionar por
que ele nio consideraria a psicoterapia como um cuidado 2 satide mental ou,
ainda, o que significava para ele esse espago. Além do duplo estigma asso-
ciado a0 “mental” para os surdos, especula-se que a dificuldade de nomear
os problemas e a baixa participagio nos préprios atendimentos de satide ao
longo da vida dificultassem a identificacio da psicoterapia como um recurso
de cuidado. Posteriormente, ao longo do nosso contato, Rui relatou sobre os
problemas que teve na escola e perguntei se ele entendia que esse seria um
momento em que estava precisando de cuidados em sadde mental. Entéo,
Rui fez uma expressio de surpresa, disse que nunca tinha pensado nisso e que
entao a crise que estava tratando com a terapeuta também seria para cuidar
da sua saiide mental: “Legal!”. Tal insight mostra que a construgao de signifi-
cados quanto aos cuidados em satde se baseia, primordialmente, em relacoes
de reciprocidade que considerem a situacionalidade dos interlocutores.

A rede que me apoia: entre direitos e esperanca, o que é
possivel

Qualquer pessoa ¢ desafiada a construir uma rede de cuidados, aco-
lhendo a necessidade de assisténcia e seguranga, principalmente quando
ocorre um problema de satide. Nesse processo, as pessoas mudam seus per-
cursos continuamente a partir de experiéncias, expectativas, prioridades,
padroes e influéncias culturais, ou seja, elementos circunscritos na histéria
da sua existéncia (Alves, 2015; Alves; Souza, 1999). A presente categoria
procurou descrever como os participantes Surdos tentavam construir per-
cursos de cuidado a satide mobilizando esforcos acessiveis na rede formal
e informal de apoio como alternativas a pura evitagio demarcada pelas
intensas e diversificadas experiéncias de estigma descritas anteriormente.
Fundamentalmente, os interlocutores trataram de situagoes de cuidado,
prevengao e promogao em saude e nio de reabilitacio ou cura, o que, por
outro lado, parece ser o oposto do que lhe é frequentemente oferecido
como diagndstico e tratamento de cardter biomédico.

O percurso de cuidado em satide de Mariana ¢ ilustrativo de um
processo nao linear, tramado a partir de negociacoes entre o que ela espe-
rava/desejava e do que era possivel com o amparo e suporte disponivel, no
caso dela, possibilitado por maior poder aquisitivo. A partir disso é interes-
sante pensar que sendo uma das interlocutoras que tinha mais recursos fi-
nanceiros e de conhecimento, Mariana s6 consultava com profissionais ou-
vintes. Refletindo sobre isso, nos reportamos a no¢ao de identidade social

(Goffman, 1988) e de cidadania doméstica (Das; Addlakha, 2001). Maria-
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na sempre se referia a familia como seu esteio mas, a0 mesmo tempo, como
aqueles que exigiam dela atitudes e iniciativas de uma pessoa ‘normal’. Eles
se referiam a ter que ser e parecer uma ouvinte, tanto que ela frequentou
escola nio-inclusiva e sempre teve muitos atendimentos com profissionais
de satide para “compensar” as dificuldades. Ensejada por uma trajetéria de
“normalidade”, tracejada no seio das relagoes familiares, parece-nos que
Mariana procurava se apresentar como alguém que ultrapassa a barreira
da comunicagio e supera qualquer obstdculo, possibilitando dissimular o
estigma e evitar, a0 mdximo, suas consequéncias. Ainda, ¢ possivel pensar
que ela buscasse também assegurar sua privacidade, visto que sao poucos
os psicologos que atendem em Libras na cidade e usudrios e profissionais
compéem uma rede restrita em que todos acabam se conhecendo e que,
novamente, facilitaria “ser reconhecida” como Surda.

Assim, durante muito tempo ela fez psicoterapia com a mesma psi-
cloga, que apesar de ser mae de uma pessoa Surda e, surpreendentemente
nao saber Libras, a fazia se sentir muito bem. Depois disso, procurou outro
profissional por quase um ano e quando encontrou um psicélogo também
ouvinte, ficou apenas cinco ou seis meses com ele e desistiu por dificulda-
de de comunicagio, pois constantemente tinha que escrever o que estava
tentando explicar ou usar de cansativas tentativas de oralizar. Voltou para
a primeira psic6loga apenas uma ou duas vezes por més e passou a experi-
mentar alivio com outros recursos terapéuticos como com um acupuntu-
rista que nao usava Libras e nem tinha qualquer contato com o universo
dos Surdos. Ela argumentava nio achar ruim porque sé entrava em contato
com estes profissionais uma ou duas vezes por més. Desde que comecou
as sessoes, Mariana dizia estar mais calma e relaxada e que passaram suas
dores nas costas. Quanto a uma doenca cronica que tinha no trato digesti-
vo, disse ter uma alimentagao bem restrita e que jd deveria ter feito novos
exames de rotina. Entretanto, ficava muito triste ao pensar em todos os
empecilhos a enfrentar e que nao achava certo ter que chamar sua empre-
gada doméstica para acompanhi-la na consulta ao médico. Assim, apesar
de conseguir tragar percursos efetivos, a necessidade de um acompanhante
era vista como problemadtica, pois dificultava seu protagonismo quanto a
sua prépria satude. O sentimento de injustica e frustracdo que essas repe-
ticoes geraram para Mariana, a fazia estar “cansada” e ela resistia quando
precisava de uma consulta ou procedimento especifico.

Por outro lado, a exemplo do evidenciado em outro estudo (Krit-
zinger et al., 2014), alguns Surdos encontram diferentes formas de lidar
com essas barreiras ao buscar apoio na comunidade Surda. Luci referiu sua
preocupagio com a recorréncia de problemas relacionados a satide mental
entre os Surdos e as diferentes formas de lidar com as barreiras para acessar
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ajuda: “Conheco muitos e muitos Surdos com problemas de ansiedade, depres-
sdo e uso de drogas. Sei que todo Brasil passa por uma crise, mas com Surdo é
pior porque ndo tem a quem procurar para ajudar”. Ela referiu que muitos
surdos tém formado grupos no Facebook para tentar resolver questoes pri-
vadas, pois nio tém apoio profissional fora da internet. Ao mesmo tempo
em que esta ¢ uma ferramenta importante para a troca de informagio em
um contexto de falta de acesso a profissionais de satide e do ouvicentrismo
generalizado, Luci vé esse uso com cautela e diz que muitas vezes d4 con-
selhos aos mais jovens:

1ém surdos perguntando e pedindo conselhos para outros sur-
dos em videos sobre relacionamentos amorosos, sexualidade,
AIDS, sentimentos e estados de humor. Luci disse que fica ad-
mirada e preocupada, porque algumas respostas/conselhos ela
até concordava, mas outros achava equivocados e que preci-
saria de ajuda de profissionais para responder corretamente.
Completou que as pessoas tentavam se ajudar através das redes
sociais porque ndo tinham outro recurso e faltava acessibilida-
de (Didrio de campo, novembro de 2017).

Nestas narrativas, percebe-se que a necessidade do cuidado precede
a necessidade da cura. Como referido por Ayres (2007), falar em satde
nio significa falar sobre nio estar doente e falar em doenca nao significa
falar sobre “ndo-satde”, sendo necessdrio reconstruir as priticas de modo
a enfatizar a produgio de satde. Neste sentido, reforca-se a necessidade de
se pensar na saide mental dos Surdos em qualquer contexto de satde e
contemplar a sua capacidade de transversalidade.

De modo geral, observou-se nos relatos a busca pelo nao adoecer,
pelo manter-se sauddvel e pelo cuidar-se. Percebeu-se a pouca diversidade
em termos de alternativas de cuidado em satide mental relatadas pelas/o
interlocutoras/r, com baixo acionamento de sistemas informais de apoio.
Uma sugestao de Luci seria ampliar o acesso ao que ela chamou de “grupos
terapéuticos” que, na sua experiéncia, favoreciam espago de compartilha-
mento de vivéncias e de esclarecimentos de ddvidas. Quando estudava ha-
via uma professora de uma escola para Surdos, que fazia um grupo semanal
sobre assuntos como Bullying, sexo e gravidez, contaminacio e relaciona-
mentos de familia. Este grupo era aberto para qualquer um, independente
de ser da escola ou nao, e disse que estava sempre cheio. Ela nao sabe por
que o grupo acabou e nio conhecia nenhum outro deste tipo na cidade.
Para ela, faziam falta iniciativas como esta: “Tem muito Surdo confuso,
ansioso, precisando de orientagao”.
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Luci corrobora com a percep¢io de que pouco se tem feito em
relagao a prevencido dos problemas de satide dos Surdos e muito menos em
relagio a satide mental. Apesar dos relatos apresentarem poucas queixas e
cobrancgas em relagio a este cuidado, a saide mental do Surdo vem sen-
do escorchada a partir das relagoes opressoras advindas do ouvicentrismo,
como visto no eixo analitico anterior. Inclusive, pode-se pensar na forma
como as campanhas de preven¢io e promogio a satide em geral sao divul-
gadas de modo que nio sio acessiveis aos Surdos. Como revela o relato de
Luci, descortina-se a grande demanda e necessidade dessa populacio por
medidas de cuidado, assisténcia e informagio sobre a saide que, embora
nao seja uma demanda especifica dos Surdos (Moreira; Onocko-Campos,
2017), é atravessada pelos desafios particulares dessa comunidade em aces-
sar os servicos de satude.

Por outro lado, a partir do caso de Rui, entende-se que nio basta
levar os recursos e oferecer cuidados se o individuo recusa essa possibili-
dade em funcio de representagdes e experiéncias negativas. Pensa-se em
cuidados em satide que nio auxiliaram a constituir Rui como protagonis-
ta de seu préprio cuidado, produzindo-se situagoes de subalternidade e,
potencialmente, afetando sua satide mental. Rui parecia distanciar-se em
todo momento da possibilidade de o que estaria passando consigo fosse
algo associado ao ‘mental’, devido ao forte estigma. Além disso, havia a
possibilidade real refor¢ada pela trajetdria da sua companheira Sofia, de ser
imputado a ele um “distirbio mental”. Embora tivesse experiéncia anterior
com psiquiatra e de queixas emocionais, bem como estivesse em atendi-
mento psicoterdpico, ele precisava negar a ligacdo com qualquer cuidado
do tipo, sugerindo novamente o mecanismo de acobertamento do estigma,
mas de modo diferente de Mariana (Goffman, 1988).

Enquanto para Mariana qualquer cuidado de satide que a associas-
se a deficiéncia (como buscar um profissional que usasse Libras) nio era
atrativo, para Rui, ainda que tencionado pelos percursos em satide mental
que fizera, precisava se afastar do estigma que ligava a surdez a doenga/
deficiéncia mental, estando ainda muito atrelado & protegao materna. Em
comum, pode-se pensar que ambos os percursos acabaram os afastando de
redes de apoio e referéncia com a comunidade de pares que, por sua vez,
poderia proteger e promover sua satide mental. Por outro lado, Luci nos
revela que esse ¢ um percurso muito recorrente entre os Surdos que tentam
se apoiar uns aos outros na busca por informagoes e cuidados em satde. Tal
possibilidade pode ter um impacto especialmente importante no sentido
da equidade. A trajetdria de Sofia, a mais vulnerdvel em termos socioe-
condmicos e familiares, ¢ ilustrativa desse argumento. Foi apenas ao se
integrar a um grupo de Surdos religiosos que ela conseguiu se articular de
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modo mais autbnomo para resistir ao processo cronico de estigmatizacio
e vitimizagdo que lhe imp6s uma interdi¢ao judicial e subjetiva, reivindi-
cando e construindo um lugar de protagonismo a partir de sua diferenca.

Consideragoes finais

Partindo do ruido na comunicagio ao anunciar essa pesquisa aos
Surdos, somados as suas vivéncias cotidianas em torno do acolhimento de
problemas de satde, emocionais ou comportamentais, entende-se que as
experiéncias negativas destes relacionadas ao sentido que se dd/deu a sadde
mental, bem como o ouvicentrismo banalizado nas préticas dos profissio-
nais acabam por minar a possibilidade de produzir satide. As interpretagoes
equivocadas a respeito das (dis)capacidades mentais sobre estes individuos,
acabam por gerar “modelos explicativos” baseados em estereétipos, mas
que justificavam diagndsticos e condutas iatrogénicas e estigmatizantes.
As narrativas e impressdes geradas por essas experiéncias revelam um en-
tendimento dos Surdos sobre saide mental entretecido pelas marcas da
deficiéncia e do estigma. Tais condutas, baseadas na ideia da deficiéncia
seja do corpo seja da mente, nao sao coerentes com um modelo de cuidado
a saude integral e contrariam as premissas do atendimento humanizado,
provocando desconforto e inseguranca aos que buscam cuidados em satde
(Kritzinger er al., 2014; Pires; Almeida, 2016).

O cuidado em sadde mental se ligava ao estereétipo de desajus-
tamento e as alternativas terapéuticas baseadas no modelo médico tra-
dicional eram vistas como uma via de estigmatizagao. Tal processo era
acompanhado de atitudes de discriminacio e preconceito que afastavam
os profissionais daquilo no outro que nao entendiam e despertava o que
de mais deficitdrio tinham. Nessa direcio, Gesser afirma que “a surdez é
muito mais um problema para os ouvintes do que para os surdos” (apud
Silva; Severo, 2014, p. 1198).

Assim, o recorrente desafio revelado pelas narrativas nio estava
apenas no porqué de os cuidados em satide mental serem isolados, descon-
tinuados e restritos a sintomas agudos, muitas vezes necessitando exigindo
atengio emergencial, mas na forma como esses cuidados se davam, pois os
Surdos eram constantemente privados, discriminados e impossibilitados
de expressar seus desconfortos psiquicos de modo legitimo (Murta ez al.,
2015). Assim como os profissionais especialistas, em geral, limitam-se a
diagnosticar e proferir progndsticos restritos as especialidades, também as
politicas publicas sao insuficientes para contemplar e prestar servigos em
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satde para os individuos a partir de modelos que contemplem as experién-
cias singulares da satde e do adoecer (Czeresnia, 2003).

Entendemos que a integralidade e a equidade no cuidado sempre serd
um ideal a ser buscado cotidianamente, exigindo abertura, empatia, articula-
¢do da rede de cuidado e enfrentamento das barreiras programdticas impostas
pelo sistema de satide a partir de uma abordagem participativa e democrdtica
que integre as pessoas Surdas em sua diversidade na construgao do seu cuida-
do como sujeitos politicos. Tal aproximagao vai exigir nao apenas a ampliacio
dos recursos linguisticos (como o acesso a tradutores, a capacitagao de profis-
sionais em Libras e até a formagio e incorporagao de profissionais Surdos nos
servicos de Satide), mas a ampliagio de espacos de participacio e produgao de
cuidado compartilhado com as comunidades Surdas existentes.
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