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SAUDE E DOENCA: OS SIGNIFICADOS DE FAMILIA E REPRODUCAO
DAS MULHERES SURDAS DE PORTO ALEGRE, RS

Ana Luisa Gediel'

O final da década de 70 e os anos 80 foram palco de mobiliza¢des politicas e sociais que
expressaram interesses de distintos grupos, instituicdes privadas e governamentais, em defesa da
criacdo de politicas publicas de saide para dar visibilidade as populagdes historicamente
marginalizadas. O Programa de Atencao Integral a Saide da Mulher (PAISM) surge nesse contexto,
na tentativa de dar conta de problemas relacionados aos eventos da reproducdo humana e ampliar a
no¢ao de saide da mulher, pensando além das perspectivas de ser mae e da nocdo de saide do
aparelho reprodutor feminino (Correa, 1999).

Segundo Meyer (2004), na década de 80 as nocdes de sadde reprodutiva e direitos
reprodutivos foram debatidos a partir de parametros institucionais e através do movimento
feminista. Desde entdo, até a década de 90, varias reformulacdes no ambito das politicas de saide
sdo pensadas e repensadas, sendo o ano 1994 considerado como um marco para a defini¢do de
saude reprodutiva. Este conceito foi (re)estabelecido durante a Conferéncia Internacional de
Populacdo e Desenvolvimento do Cairo, entendendo satude reprodutiva como um “‘estado completo
de bem-estar fisico, mental e social em todos os assuntos concernentes ao sistema reprodutivo, suas
fungdes e processos, € ndo a simples auséncia de doenga ou enfermidade” (apud Meyer, 2004).

A redefinicdo de saude reprodutiva serve para delinear uma série de iniciativas no ambito
dos direitos humanos, educagdo, acessibilidade, as quais sdo estabelecidas a partir de universos
particulares, conforme os grupos e instituicoes em questdo. Nesse sentido, vdrios foram os
questionamentos realizados no decorrer da etnografia realizada junto a Comunidade Surda de Porto
Alegrez, RS. Um dos resultados desse estudo apontou que os espacos de sociabilidade podem ser
considerados momentos para guiar discussdes e questionamentos politicos e ideoldgicos sobre
direitos de cidadania e acessibilidade ao trabalho, servicos de satude e educacao.

Esse grupo de pessoas tem marcada uma dualidade em sua trajetdria: as denominagdes entre
deficiente e diferente. Na acepcdo da deficiéncia sdo consideradas as limitacdes sensoriais e
cognitivas; ja a percepc¢do de diferenca € construida a partir da constitui¢do do préprio grupo, frente

a legislacdo em pauta e as discussdes do momento, situando a surdez como uma especificidade
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cultural, que estd amparada pelo uso de uma lingua gestual visual, a Lingua de Sinais. A partir da
aquisicao e utilizacao dessa lingua, as pessoas Surdas argumentam a possibilidade de manifestacao
de suas visdes de mundo e de percep¢ao de suas experiéncias vivenciadas.

Virios sdo os temas que envolvem a Comunidade Surda e questdes de saide coletiva e
vulnerabilidade social, dentre eles, pode-se citar a disponibilizacdo e acesso as tecnologias de
implantes que emergiram no sistema publico de saide em Porto Alegre, RS. Um dos servigos
oferecidos atualmente pelo SUS — Sistema Unico de Saidde - é a realizacio de implantes cocleares
de maneira economicamente mais acessivel. Debates t€m sido travados pelas pessoas da
comunidade Surda, pertencentes a SSRS?, pela divergéncia de pontos de vista a respeito do tema. O
implante € considerado pelos associados como uma técnica desnecessdria e, at€é mesmo, contriria
aos preceitos do grupo. Este caso pode ser ilustrado através do exemplo etnografico de um dos
participantes da SSRS, que passou a ser considerado pelos integrantes do grupo como portador de
distdrbios mentais, apds ser submetido a cirurgia de implante coclear.

O debate no campo da bioética diz respeito a possibilidade de escolha de genes, a qual
indicar-se-ia a sele¢do de embrides conforme caracteristicas desejadas, sendo descartados aqueles
com “defici€éncia” ou “anomalias”. A pesquisa realizada por Diniz (2001), aponta para a op¢ao de
escolher genes surdos por membros desta comunidade, gerando uma série de conflitos e
questionamentos éticos. Outra problemdtica evidenciada refere-se aos casamentos entre Surdos e
como esta questdo € pensada no campo da satde reprodutiva quando estas pessoas vao aos servigos
de satde em busca de esclarecimentos sobre planejamento familiar. A organizacdo de grupos e
associagdes de pessoas Surdas tem demonstrado um senso de poder e agéncia em suas vidas
cotidianas através das articulacOes de suas praticas sociais. Estas acOes sdo realizadas a partir dos
significados compartilhados pelo grupo de pessoas que se denomina como pertencente a uma
“cultura Surda”.

No decorrer da pesquisa observei que os casamentos ocorridos entre as pessoas que
freqiientam a SSRS sdo, em grande maioria, entre Surdos. Esse fato possibilita pensar questdes
sobre bioética e préticas de satde reprodutiva, visto que as aliancas ndo sdo significadas através da
determinacdo de parametros bioldgicos da surdez, mas sim, da constituicdo de elementos

considerados culturais por este grupo de pessoas.

3 Sociedade dos Surdos do Rio Grande do Sul.
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A perspectiva antropoldgica ndo nega o cardter universal de certos fendmenos bioldgicos, mas procura
entender o significado especifico que esses fendmenos assumem numa dada sociedade, visto que os registros
de normalidade e anormalidade sdo, antes de tudo, determinados a partir de valores®,

Nesse sentido, o entendimento das perspectivas sobre deficiéncia e diferenga traz visdes de
mundo divergentes, as quais estdo amparadas entre o sentido biolégico e nos valores sociais
adotados em ambas defini¢cdes. No caso das pessoas Surdas, elas adotam a idéia da diferenca e,
como foi percebido no decorrer da pesquisa de campo realizada entre os anos de 2005 e 2007 junto
a Comunidade Surda, parte da populacdo ouvinte da cidade de Porto Alegre considera as pessoas
Surdas como portadoras de deficiéncia, atribuindo um olhar de anormalidade. A idéia de sauide
reprodutiva pode ser pensada para além dos diagndsticos € medicamentos na reproducio feminina,
envolvendo mecanismos que auxiliem a criacdo de novas estratégias de intervenc¢do pautadas nos
direitos humanos fundamentais (Diniz, 2005). As questdes abordadas acima abrangem uma série de
concepgoes ligadas as formas de pensar em contracepg¢ado, reproducao e desenvolvimento familiar,

as quais surgem e sdo problematizadas a partir especificidade grupo.

Caminhos da Investigacdo

O presente ensaio foi construido a partir da etnografia junto a Comunidade Surda de Porto
Alegre. A investigacdo de ordem qualitativa refere-se a “um conjunto de pressupostos sobre a
realidade, bem como um instrumental, composto por uma série de conceitos, pelo treinamento do
olhar e por técnicas de observacdo da realidade” (Victora et al, 2000:33), as quais forneceram
elementos para o cumprimento dos propdsitos do estudo.

E impossivel descrever uma realidade observada sem trazer alguns aspectos influenciados
pelos conhecimentos adquiridos pelo observador. Caldeira (1980, p. 335), menciona que ‘“as
praticas de poder existem de maneira difusa por todo o tecido social, o passo inicial para os
cientistas sociais talvez deva ser denunciar a sua prépria préitica e toma-la como realmente €, ou
seja, uma relacdo que ndo € neutra™. Assim, as discussdes emergiam a partir de questdes que o
grupo considerava importante sobre satude, reproducdo e planejamento familiar.

O uso da Lingua de Sinais como forma de comunicagdo entre pesquisador e pesquisados €
entendida como essencial para a realizacdo do trabalho de campo, sendo esta a maneira com que as

pessoas integrantes da Comunidade Surda de Porto Alegre se comunicam e expressam suas idéias e

* VICTORA, Ceres. G. et al. Pesquisa Qualitativa em Saiide: uma introducdo ao tema. Porto Alegre: Tomo editorial,
2000, p.11.
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atitudes. Ao conseguir comunicar através da lingua do grupo pesquisado e compreender seus
significados, foi possivel adentrar nos aspectos considerados importantes sobre planejamento
familiar e reproducao.

Metodologicamente, as consideracdes antropoldgicas apontam que ‘“a relacdo de troca e
aprendizagem esta presente, com toda clareza, em situacOes de entrevistas abertas e de observagdo
participante, amenizando um pouco a violéncia do exercicio do poder que se estabelece sobre o
entrevistado” (Caldeira, 1980, p. 345). Pode-se apontar que a descricdo densa dos simbolos
denotados pela Comunidade Surda preconizam compreender o sistema de significados atribuidos
por essas pessoas em relacdio ao uso de métodos contraceptivos, reproducdo e planejamento

familiar.

Saiide Coletiva, Planejamento Familiar e Reprodugdo

O conceito de vulnerabilidade vem sendo discutido desde a década de 80, na tentativa de
romper com uma perspectiva que considera a vulnerabilidade centrada nas agdes individuais,
entendendo a necessidade de desenvolver uma anélise centrada na perspectiva relacional de risco,
onde as relagdes e os significados sdo construidos a partir dos diferentes contextos e niveis sociais
(Bajos e Marquet, 2000).

As discussdes amparadas por Bourdieu (1977), Butler (1990), Sahlins (2000), Ortner (2006),
desenvolvem idé€ias sobre a teoria da agéncia (agency), conceito cuja orientacao tedrica estd focada
na prética, na intera¢ao, na acao e naquele que a produz. “A necessidade de uma nocao substantiva
de agéncia significa a reproducdo das varidveis normativas de identificacdo de género, a qual é
construida em termos de imposi¢ao exdgena de normas de género, como um processo que envolve
graus de negociacao por parte dos sujeitos” (minha tradugcao - MCNAY, 2004, p.185).

O conceito de agéncia (agency) pode ser entendido pela forma com que as pessoas articulam
suas praticas sociais, dentro de seus grupos de convivio, mantendo certa individualidade e poder de
autonomia, possibilitando agir a partir de pardmetros culturais especificos (Ortner, 1994).

No sentido de que as decisdes reprodutivas ocorrem nao somente a partir da esfera privada,
mas por um conjunto de fatores sdcio-culturais e a influéncia de profissionais da drea da satide no
momento em que se busca os servicos publicos para receber atendimento sobre métodos
contraceptivos ou préticas reprodutivas. “E interessante notar, todavia, que o contexto de

significado acionado pelos individuos pode ser, em determinada situacdo, um contexto macro-social
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ou institucional e, em outra, um contexto mais local, permeado por valores e concepgdes
especificas” (Knauth, 2002, p. 51).

Os diferentes arranjos da vida social da Comunidade Surda ocorrem através das interacdes
cotidianas através do uso de sua prépria lingua, e, a partir dessa experiéncia a reativacdo de
memorias e fragmentos da vida social, as quais estdo situadas nas trajetorias dos narradores em
tempo presente € que vao sendo incrementadas no decorrer de suas falas (sinais) conforme suas
vivéncias atuais. Assim, a realidade da vida cotidiana dos sujeitos estd sempre em constante
modelamento, instigadas pelas negocia¢des ocorridas através da expressividade de ser diferente nos
contextos sociais vivenciados (Simmel, 1979).

As questdes relativas a “cultura surda” estdo pautadas pelo conjunto de “significados
transmitidos historicamente, incorporado em simbolos, um sistema de concepcdes herdadas
expressas em formas simbodlicas por meio das quais os homens se comunicam, perpetuam,
desenvolvem seu conhecimento e suas atividades em relacdo a vida” (Geertz, 1989, p.66). A
partilha de significados faz sentido no momento em que utilizam cédigos lingiiisticos especificos e
que marcam defini¢des quando seus membros sinalizam entre si ou as interagcdes que ocorrem entre
surdos e ouvintes (Blom e Gumperz, 1998). As experiéncias sociais dos individuos ocorrem através
da comunicacdo (Gumperz, 1998) e, também, dos aspectos referentes a sociabilidade (Simmel,
1983), os quais dimensionam as questdes de reproducgdo e planejamento familiar, por exemplo.

Levando em consideracdo as narrativas das pessoas Surdas, pode-se dizer que com o
advento da tecnologia, a comunidade Surda foi levada a questionar a permanéncia de sua condicao
ou o término da mesma, como a possibilidade de utiliza¢do de técnicas médicas que atuam sobre a
potencialidade do nascimento de criancas surdas, por exemplo. Assistimos, ultimamente, uma série
de propositos levantados a despeito dos avangos tecnoldgicos, vistos como um sério problema
quanto a ética e a moral ao se referirem a assuntos delicados como a separagdao de genes, aborto,
transferéncia de embrides. As mudangas de conceitos que surgem a partir das novas tecnologias
fazem com que as pessoas reflitam sobre o que pode ser melhor ou ndo para elas, j4 que nem
sempre uma tecnologia pode vir a proporcionar beneficios. Conforme a discussdo abordada por
Novaes & Salem (1995, p. 85), “os novos procedimentos técnicos reprodutivos implicam
fertilizacdo e impregnacao, nao é surpreendente ver seus valores pessoais morais sobre vida, morte,
sexualidade e familia imiscuirem-se em suas argumentagdes’”.

Além disso, ao trazer as concep¢Oes de Diniz (2003), que afirma que através do

mapeamento genético de sindromes causadoras da surdez, associado pelo orgulho ao pertencimento
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a uma comunidade Surda, é possivel selecionar positivamente o embrido surdo. Existe entdo uma
controvérsia entre a discussdao amparada pelas comunidades Surdas e a legitimada pelo viés médico.
Sendo que o primeiro modelo defende a idéia de cultura, onde a tnica fronteira tracada € delimitada
através da audi¢do, o que ndo justifica um estigma social. J4 o segundo modelo trata a surdez como
um sindnimo de limitagdo ligada a deficiéncia.

O curioso é que o avanco cientifico que marcou alguns dos tracos genéticos para a surdez ndo supunha a
selecdo positiva dos embrides surdos, tal como pressuposto ela comunidade Surda. Muito provavelmente as
pesquisas sobre as causas genéticas da surdez possuiam dois objetivos: 1) conhecer as configuragdes genéticas
da surdez, com vistas ao desenvolvimento de tratamentos e curas; 2) na auséncia de tratamentos e curas,
permitir que futuros pais selecionassem negativamente os embrides portadores de genes para a surdez’.

Visto que a surdez pode ser considerada como uma defici€ncia, os individuos que compdem
o grupo passam diretamente a serem segregados, impossibilitando, inclusive, a sua preferéncia por
terem filhos surdos. A opcdo por gerar uma crianga surda representa, para o grupo, a continuidade
da comunidade, perpetuando sua cultura. J4 a preferéncia por uma crianga ouvinte pode ser
entendida como uma maneira de garantir maiores beneficios, ou seja, ter acesso as informagdes
“ouvintes” e ainda ter a possibilidade de atuar como mediadora entre duas realidades distintas.
Dentre as discussdes de bioética, chamo a aten¢do para as diferentes concepcdes que norteiam as
praticas de sadde, ou seja, as relacdes estabelecidas entre os profissionais da drea da saide e as

pessoas que buscam as instituicdes. Segundo Faria:

As discordéncias entre o discurso médico e as préticas relacionadas ao planejamento familiar das usudrias dos
servicos publicos de satide levantam uma série de questdes a respeito dos fatores envolvidos na escolha de um
método contraceptivo e se estas tecnologias garantem uma pratica contraceptiva que seja culturalmente
adequada7.

Em relacdo aos sentidos atribuidos aos corpos das mulheres Surdas e as suas idéias
culturalmente estabelecidas sobre planejamento familiar e saide reprodutiva entendo que o corpo
torna-se limitante e limitado a partir de uma condi¢do biolégica. Entretanto, as limitagdes biologicas
tém grande significacdo socioldgica, como € o caso de algumas instancias para conseguirem
beneficios. Neste aspecto, a condi¢do “deficiente” ganha uma nova perspectiva, a qual se torna
positivada, embora tais significados sejam logo ressignificados através da vida social, nas relacdes
de sociabilidade do grupo de surdos, onde a diferenca de comunicagdo € “resolvida” através do uso

da lingua de sinais (Gediel e Victora, 2007).

6 DINIZ, Débora. Conflitos Morais e Bioética. Brasilia: Letras Livres, 2001, p.178.

" FARIA, Marta Abatepaulo de. Escolha ou Destino Feminino: repensando concepg¢des de corpo e reproducio entre
mulheres usudrias de uma unidade de satide em Curitiba. Dissertacio de Mestrado — PPGAS UFRGS, Porto Alegre,
2008, p.2.
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A relacdo entre as praticas médicas e as significacdes da Comunidade Surda sdo
problematizadas na tentativa questionar as distingdes e especificidades sociais vinculadas ao corpo e
a saude, intermediando o didlogo entre as noc¢des Surdas de si proprios e as nog¢des médicas a
respeito dos Surdos, refletindo sobre as influencias nas escolhas de métodos contraceptivos e na
maneira de como ocorre o planejamento familiar e no¢des de reproducdo através das instituicdes de

saude.

Consideracoes Finais

As idéias de corpo e saide das pessoas que constituem a Comunidade Surda, a construcao
das concepcdes sobre as praticas de saude reprodutiva e o planejamento familiar sdo elementos
chave para serem pensados no ambito da saide coletiva e vulnerabilidade. Nesse sentido, sdao
evidenciadas as discussdes que tratam da dualidade estabelecida entre normalidade e deficiéncia,
colocando em pauta as visdes de mundo e as formas de relacionar-se com o outro.

De modo geral, pode-se dizer que as pessoas Surdas buscam esclarecimentos sobre satude
com familia, amigos, revistas, midia, entre outros, antes de buscar o servico de satde. Entretanto,
as mulheres Surdas recebem tratamento diferenciado, por serem consideradas deficientes, ou se isso
pode trazer outras implicacdes no que se refere a forma de tratamento e informacdes recebidas. As
praticas de saude podem estar carregadas de preconcepcdes aliadas a questdo da deficiéncia, as
quais influenciariam diretamente nos esclarecimentos sobre planejamento familiar e sadde
reprodutiva. A criacdo de espagos de acessibilidade para pessoas Surdas em relacdo as préticas
reprodutivas e desenvolvimento familiar podem ser consideradas a partir do entendimento dos
servicos de saide no momento que tal estratégia seja reconhecida como legitima pelo grupo. Tais
espacos somente poderdo ser vislumbrados no momento em que tiverem dados sobre o
entendimento da realidade dessas pessoas e da descricdo que elas fazem sobre as informacdes
recebidas e os atendimentos nos servigos e sadde.

A falta de focalizagdo do grupo em campanhas de saide e prevencdo contra doengas
sexualmente transmissiveis, a descentralizagdo para a obten¢do de conhecimentos a partir de meios
de comunicacdo exclusivos para ouvintes e a dificuldade de trocas lingiiisticas fazem com que esse
grupo ndo tenha acesso ao conhecimento devido a impossibilidade de incluirem-se nos sistemas

atuais de sadde.
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