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RESUMO

O Obijetivo desse trabalho foi verificar o impacto que a Comunicacao
Suplementar e/ou Alternativa pode ter na vida de dois adultos, sem fala
oralmente articulada, portadores de Paralisia Cerebral, que se encontram
internos em uma instituicdo. O Método utilizado foi de estudo de caso
envolvendo observagao. Por um periodo de seis meses, filmou - se e registrou
-se, por escrito, as sessoes de fonoaudiologia com dois sujeitos, nas quais se
construiram pranchas de comunicagao de baixa tecnologia, usando o Sistema
Picture Communication Symbols (P.C.S.). Durante o mesmo periodo a
pesquisadora também permaneceu como observadora da rotina da institui¢ao,
a fim de obter dados sobre o contexto. Foram observados os efeitos da
interacdo com o uso do P.C.S. na vida desses sujeitos, do ponto de vista de
suas subjetividades e de sua vivéncia no cotidiano da instituicdo. Como
resultado, os dados mostraram que, a partir do processo de construgao das
pranchas, os sujeitos geraram condi¢gdes para se colocarem de forma mais
autbnoma perante o0s outros, 0 que provocou uma sensagao de
"estranhamento” na instituicdo. Concluiu-se que o trabalho teve efeito positivo
para a subjetividade dos participantes, visto que comegaram a ser olhados e

respeitados como sujeitos dentro da instituicao.

Palavras — chaves: Deficiéncia, Comunicacdo Suplementar e/ou

Alternativa, Paralisia Cerebral, Linguagem, Instituicéo.



ABSTRACT

The aim of this work, was to verify how the AAC can affect the life of two
adults with a non articulated speech, due to the cerebral palsy, on both,
considering the fact that they are living as internals in an Institution. It was
chosen as method the case study with observation evolved by a six months
period of time. It has been made reports and pictures (movies) during the
sessions of speech therapy, with the two patients. Along with the sessions, it
was made by the therapist and the two patients, low technology boards using
P.C.S. (Picture Communication Symbols). During that same period of time, the
therapist too has been included as an observer in the institute routine, on the
purpose to acquire data, about the overall environment. It was followed and
reported the effect over the lives of the two patients due to the interaction,
provided by the P.C.S. system application, from the point of view of their

subjectivities, and daily routine of life.

Therefore as a result the data showed that from the beginning of the use
of low technology boards construction process, the two patients have developed
conditions that contributed for their autonomy with regards to their people.
Their new behavior were noticed inside the institution and an “unfamiliar” feeling
was observed. By the analysis of the data acquired, the Institution people
arrived to the conclusion that the work was good for the patient’s subjectivities,
with an overall positive effect on their behavior. So they started to be noticed

and respected in the Institution.

Key — words: Deficiency, Alternative and Augmentative Communication,

Cerebral Palsy, Language, Institution
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Introducgéo

Esse trabalho comecgou a se alinhavar em minha mente na época em
que, como estagiaria, adentrei ao mundo das instituicdes totais' pela primeira
vez. Ao iniciar os meus estagios curriculares, havia decidido estudar de forma
mais profunda a questdo da pessoa com deficiéncia®>. Um dos meus primeiros
estagios nessa area foi em um internato na cidade do Rio de Janeiro para
pessoas com deficiéncias, mantido por doagdes e contribuicdes dos governos

federal, estadual e municipal.

Algumas coisas me saltaram aos olhos nessa época: a
heterogeneidade de sua populagdo, que era composta de pessoas com
disturbios psiquiatricos e pessoas com deficiéncia dos mais diferentes tipos,
como mentais, sensoriais e motoras. Os graus de comprometimento dos
internos variavam dos casos leves até os considerados totalmente
dependentes. Um aspecto importante que me lembro dessa instituicdo é que
uma grande parte dos internos ndo recebia visitas, pois havia se perdido o

contato com suas familias.

Igualmente outro fato me chamou a atenc¢do: havia uma hierarquia de
atendimentos na instituicdo. As pessoas que ndo apresentavam uma fala
compreensivel ao entrar na adolescéncia, realizavam menos atendimentos

terapéuticos. Esse grupo, heterogéneo quanto ao tipo de deficiéncia

! Segundo Goffman, instituicdes fechadas ou totais sdo caracterizadas pela “barreira a relagéo
social com o mundo externo e por proibigdes a saida que muitas vezes estao incluidas no
esquema fisico — por exemplo, portas fechadas, paredes altas, arame farpado, fossos, agua,
florestas ou pantanos.” (2003, p. 16).

? Nesse trabalho, usarei o termo “pessoa com deficiéncia”, conforme as “Regras Gerais sobre a
Igualdade de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncias”, adotada pela Assembléia Geral
das Nagdes Unidas na sua Resolucao de n° 48/96, de 20 de Dezembro de 1993.
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diagnosticada, era visto como o que apresentava poucas condigcdes de
evolugao, pois a auséncia da fala oralmente articulada® era vista como um mau
prognoéstico. Em fungcdo da demanda crescente pelos servigos oferecidos pela

instituicao, se diminuiam os atendimentos oferecidos a essas pessoas.

Apesar de o desejo ter-me feito atuar junto a pessoas portadoras de
deficiéncia, principalmente nas areas da deficiéncia mental, motora e multipla
deficiéncia, com o tempo minha atuacgao profissional se expandiu e passou a
abarcar adultos com problemas neuroldégicos causados por doengas, acidentes

Ou processos degenerativos.

Essa atuacao profissional fortaleceu o questionamento que vinha desde
os primeiros estagios na minha graduagao: o que eu poderia oferecer, dentro
da Fonoaudiologia, para aquelas pessoas que tinham progndsticos reservados
em reaver ou desenvolver a oralidade, em funcdo da idade cronoldgica ou
problema organico. Eu me perguntava o que poderia ser feito por essas
pessoas a fim de tira-las do isolamento, que eu percebia em suas vidas,
ocasionado pela falta da fala oralmente articulada, para que elas ainda
pudessem expressar seus desejos e necessidades aos que se encontravam ao

seu redor.

Esse isolamento que eu refiro acima foi expresso de forma contundente
no depoimento de Rick Creech, um jovem portador de paralisia cerebral, que

escreveu o0 que se segue:

3 . ~ . . .

Nesse trabalho, usarei as expressdes “fala articulada™, “fala oralmente articulada” e “oralidade”,
propostas por Vasconcellos (1999), para me referir aos individuos que sdo chamados ndo falantes, por
possuirem dificuldades ou auséncia da denominada expressdo oral.
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“Se vocé quer saber como se sente quem é incapaz de falar,

hé& uma forma de saber. Va a uma festa e ndo fale. Mantenha-
se mudo. Use suas méos se desejar, mas néo utilize papel ou
lapis. Papel e lapis néo estdo sempre a mdo de uma pessoa
que nédo fala. Nesse ponto, vocé ira descobrir: as pessoas
conversam. Conversam atras, ao lado, em volta, acima, abaixo
de vocé, entre si e, até mesmo sobre vocé. Mas nunca com
vocé. Vocé é ignorado até se sentir como uma pega de
mobilia”. (Musselwrite & St. Louis, 1988, apud Beukelman &
Mirenda, 1998, p. 6, tradugédo da pesquisadora).’

Coexistia com essa reflexdo a busca de respostas para os familiares e
profissionais em contato com essas pessoas. Eu sempre era questionada se
aquelas pessoas que se mantinham mudas ou tentavam se comunicar através
de vocalizagdes, choros ou olhares um dia seriam capazes de se expressar

através da fala oralmente articulada.

A busca de solugbes para esses impasses me levou a pesquisar e,
entdo, conhecer o trabalho da Comunicagcdo Suplementar e/ou Alternativas,
como uma proposta que veio ao encontro do que eu procurava em minha

atuagao profissional.

Meu percurso como fonoaudidloga, desse modo, levou-me a ser
sensivel ao sofrimento que a auséncia ou diminuicdo da fala oralmente
articulada causa a uma pessoa e ao isolamento social consequente sofrido por
ela. Pergunto-me, hoje, se os recursos da Comunicagao Suplementar e/ou
Alternativa poderiam ser oferecidos a uma populacdo de deficientes
institucionalizados, com grandes dificuldades na oralidade, para auxilia-los de

alguma forma em seu cotidiano.

* “If you want to know what it is like to be unable to speak, there is a way. Go to a party and

don’t talk. Play mute. Use your hands if you wish but don’t use paper and pencil. Paper and
pencil are not always handy for a mute person. Here is what you will find: people talking; talking
behind, beside, around, over, under, through, and even for you. But never with you. You are
ignored until finally you feel like a piece of furniture.

> Nesse trabalho, usarei a terminologia “Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa” proposta
por Chun em 1991, que sera mais desenvolvida no capitulo referente a Comunicagao
Suplementar e/ou Alternativa.
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Esta pesquisa buscou compreender como os recursos utilizados na
Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa poderiam influenciar a
comunicagao e a vida de duas pessoas adultas e da instituicdo em que se
encontram. Essas pessoas apresentavam paralisia cerebral, auséncia da fala
oralmente articulada e se encontravam internadas numa instituicao de

deficientes.

Essa pesquisa foi organizada em duas partes. Na primeira parte,
exponho dados da literatura referentes a Paralisia Cerebral, a Comunicagcao
Suplementar e/ou Alternativa, a concepgao de linguagem que norteia esse
trabalho, a deficiéncia na histéria e as instituigdes totais. Na Segunda Parte,
explicito o método pelo qual obtive os dados que pretendo analisar, e
apresento os dois sujeitos da pesquisa: Pedro e Rosa. Analiso e discuto os
efeitos do trabalho desenvolvido na vida desses sujeitos e fago as

consideracgodes finais.
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CAPITULO I - A PARALISIA CEREBRAL

1.1- Introdugao

Inicio esse item trazendo dados estatisticos sobre a vida das pessoas

com deficiéncia no mundo e no Brasil.

A OMS (Organizagao Mundial de Saude, 1982) estima que cerca de
10% da populagao do Primeiro Mundo seja de pessoas com deficiéncia, sendo
que o numero de pessoas envolvidas com uma pessoa com deficiéncia por
lagos familiares seriam de 25% da populagéo. Esse contingente de pessoas
seria afetada, portanto, pelo fato. Nos demais paises, ao redor de 20% da
populagao sdo de pessoas com deficiéncia e o contingente de pessoas, ligadas

por lacos familiares, a elas seria de até 50% da populagéo.

Essa elevagdo de numero nos paises do Terceiro Mundo seria causada
pelas condicbes de vida e saude: a assisténcia médica insuficiente, a
desnutricdo, as mas condi¢gdes de habitacdo e saneamento, o aumento da
violéncia e das guerras, entre outros fatores. Calcula-se que 80% das pessoas
com deficiéncia do mundo vivam em areas rurais ou isoladas, dificultando o

diagnostico e o tratamento adequados.

No Brasil, segundo dados do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica), as pessoas com deficiéncias ocupariam a faixa de 14,5% da
populagdo, sendo que a maioria delas viveriam em areas urbanas. Seriam
aproximadamente, 24,6 milhdes de pessoas, no Brasil, com diferentes graus de

incapacidade ou deficiéncia. A maior parte das pessoas com deficiéncia mora
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nas Regides Norte e Nordeste e o menor contingente vive na Regido Sudeste.

A faixa etaria dos 40 aos 49 anos concentra a 0 maior numero dessas pessoas.

Os critérios utilizados pelo IBGE para esse levantamento foram: a
classificagdo dos tipos de deficiéncia e os diversos graus de incapacidade
permanente, baseados na Classificagcdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF)?, divulgada em 2001 pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) e no Decreto n° 3.298, de 20 de Dezembro de 1999. A forma

utilizada para coletar os dados foi 0 de autodenominacao.

Segundo esses critérios, as deficiéncias foram divididas em auditiva;
visual; mental e fisicas. As deficiéncias auditivas foram elencadas desde
alguma dificuldade para ouvir até a pessoa que se declarou totalmente surda,
usando, ou nao, aparelho auditivo. As deficiéncias visuais foram consideradas
desde alguma dificuldade para ver até a pessoa que se declarou totalmente
cega, usando, ou nao, 6culos ou lentes de contato. As deficiéncias mentais sdo
relativas a prejuizo intelectual, ndo fazendo parte desse grupo perturbagdes ou
doencas psiquiatricas, que nao foram elencadas no Censo 2000. As
deficiéncias fisicas incluem paralisias permanentes, como as Tetraplegias,
Paraplegias e Hemiplegia; a falta de membro do corpo ou parte dele e a
paralisia motora. Quanto ao grau de incapacidade, as pessoas puderam se
declarar como incapazes; com grande dificuldade permanente; com alguma

dificuldade permanente e sem nenhuma dificuldade.

% “Impairment (deficiéncia) é descrita como as anormalidades nos 6rgéos e sistemas e nas
estruturas do corpo; disability (incapacidade) é caracterizada como as consequéncias da
deficiéncia do ponto de vista do rendimento funcional, ou seja, no desempenho das atividades;
handicap (desvantagem) reflete a adaptagao do individuo ao meio ambiente resultante da
deficiéncia e incapacidade”. (Farias & Buchalla, 2005, p. 189).
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No geral, as criangas com deficiéncia, como grupo, sdo as que tém as
menores taxas de escolarizagdo. No Brasil freqientam a escola 88,6% de
criangas com deficiéncia e 94,55% das criangas sem incapacidade declarada.
Cerca de 32,9% da populagado sem instrugado ou com menos de trés anos de
estudo é pessoas com deficiéncia. Essa proporgdo desce para 10% no grupo
de pessoas com 11 ou mais anos de estudo. As deficiéncias que mais afastam

as criancas da escola sao a fisica e a mental.

As pessoas com deficiéncia apresentam as menores taxas de
escolarizagdo e menor participacdo no mercado de trabalho. Em geral as
pessoas com deficiéncias ocupam fungdes que exigem um menor nivel de
especializacdo para o trabalho e, portanto, acabam recebendo menores

salarios.

Pelos dados coletados pelo IBGE, percebe-se que a deficiéncia, no
Brasil, limita a insercdo da pessoa na sociedade e no trabalho. O numero de
pessoas com deficiéncia trabalhando é, em média, de 27 % a 37% menor do
que o da populagao que nao declarou nenhum tipo de deficiéncia. Os numeros
variam conforme o sexo, anos de estudo e tipo de deficiéncia. A deficiéncia que
menos impede a insercdo no mercado de trabalho é a deficiéncia visual, e as

que mais afastam jovens e adultos sao as fisicas e mentais.

1.2 - A Paralisia Cerebral

A deficiéncia fisica, também chamada de fisico-motora, compreende
tanto a ma formagao ou auséncia de segmentos do corpo como os disturbios

em seu movimento. Esses disturbios do movimento sdo causados por lesdes
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no Sistema Nervoso Central, que compreende a medula espinhal e o encéfalo.
Sobre as disfungdes causadas quando esse ultimo é afetado nos primeiros

anos de vida, versa esse trabalho.

A paralisia cerebral € uma afecgao crbnica que acomete o sistema
nervoso no periodo pré-natal até, em geral, os trés anos de idade cronoldgica,

sem carater evolutivo, conforme define Karel Bobath (1979, p.11),

“Paralisia Cerebral é o resultado de uma leséo ou mau
desenvolvimento do cérebro, de carater ndo — progressivo e
existindo desde a infancia. A deficiéncia motora expressa-se
em padrbes anormais de postura e movimentos, associados
com um ténus postural anormal. A lesdo que atinge o cérebro
quando ainda é imaturo interfere com o desenvolvimento motor
normal da crianga”.

Em linhas gerais, os diversos autores que estudam a Paralisia Cerebral
concordam que essa patologia tem um carater ndo progressivo, distinguindo-a
de doencgas degenerativas que podem acometer uma crianga. Ha divergéncias
sobre a idade limite em que as afec¢cbes poderiam ser consideradas da

infancia: se até os trés ou oito anos. Segundo Leite & Prado,

“As encefalopatias crénicas da infancia incluem numerosas
afecgbes com varias etiologias e quadros clinicos diversos
tendo em comum o fato de afetarem o sistema nervoso central
das criangas com um carater crbénico. Um subgrupo de
pacientes é formado por afecgbes de carater progressivo que
vdo se agravando lenta ou rapidamente, e outro subgrupo
apresenta carater ndo progressivo e tendéncia a regressao
espontanea, maior ou menor, a medida que o tempo vai
passando” (2004, p. 42, grifos da pesquisadora).

Embora se encontrem referéncias a Paralisia Cerebral em antigas
civilizagbes, segundo Satow (1995, p. 24) essa foi citada pela primeira vez em
1741 por Audry, como a Sindrome de Paraplegia Espastica do recém-nascido.

E descrita pela primeira vez em uma publicagdo médica por John Little, em
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1853, como uma enfermidade que causa rigidez muscular por asfixia do recém
nato. Durante muitos anos foi chamada de Sindrome de Little. A Paralisia
Cerebral foi estudada também por Brissaud e Sigmund Freud, que em 1897,
cunha a expressao “Paralisia Cerebral Infantil”. Com o tempo, a expressao

“Paralisia cerebral” comeca a ser mais difundida.

O termo Paralisia Cerebral € o mais utilizado, embora ndo seja o mais
correto, pois sugere que o cérebro estaria impossibilitado de funcionar. Assim,
alguns autores a conceituam como Encefalopatia Crdnica Infantil (Lefévre &
Diament, 1980, apud Satow, 1995) por entenderem que as diversas doengas
que atingem o cérebro tém um carater crénico. Outros sindnimos utilizados

sao: enfermidade motora cerebral, problemas cérebro-motores, etc.

A incidéncia da paralisia cerebral estaria ao redor de 0,06 a 0,24 % da
populacdo (Beukelman & Mirenda, 1998, p. 246). Quanto a etiologia, elas se
dividiiam em quatro grandes grupos: pré-natais, ocorrendo na concepgao e
gestacdo; perinatais, durante o parto; pds-natais, do nascimento a primeira
infancia e sem causa esclarecida. A incidéncia da paralisia cerebral pode ser
diminuida com a melhora da assisténcia médica a gestante e a crianga e das

condi¢des de vida da populacao.

Segundo Tabith Junior (1984, p. 54), a Paralisia Cerebral tem diversas
causas. As causas pré-natais respondem pelo maior numero de casos. Elas
podem ser divididas em doengcas maternas, sejam essas infecciosas ou
metabdlicas como, por exemplo, a rubéola materna, a toxoplasmose e a
diabetes. Também seria fator causal a exposicdo a radiagcdo, as doencgas

cromossbmicas, mas formacgdes cerebrais, anoxias ou hipoxias e uso de
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medicamentos teratogénicos durante a gestacao (op cit, p. 54).

Nas causas perinatais, encontram-se as anoxias, que podem ocorrer
durante o trabalho de parto; a eritroblastose fetal, ou doenga hemolitica do
recém-nascido, que pode atingir criangas, com o tipo sanguineo RH positivo,
gestadas por mées de sangue Rh negativo sensibilizada por anticorpos anti -

Rh (op cit, p. 54).

As causas poés-natais ocorrem do nascimento até a primeira infancia.
Nesse grupo se incluem doengas infecciosas como meningites e encefalites,

traumas, disturbios vasculares e tumores (op cit, p. 54).

A Paralisia Cerebral acomete o Sistema Nervoso, causando alteracdes
no tdnus muscular, na coordenagao e na realizagao de movimentos voluntarios.
Tal afecgédo ira prejudicar, em graus variados, o desenvolvimento motor,
podendo impedir ou dificultar o controle de cabecga, a coordenagao manual, o

equilibrio do tronco e a marcha.

A literatura consultada (Beukelman & Mirenda, 1998; Bobath, 1979;
Crickway, 1977; Tabith Junior, 1984; Lacerda, 1993; Leite & Prado, 2004)
descreve e classifica a paralisia cerebral por trés critérios: o local da lesdo no
Sistema Nervoso, que descreve o0 quadro clinico resultante; o
comprometimento do movimento voluntario e o numero de extremidades do

corpo atingidas.

Quando o critério é o local da lesédo, a literatura cita os prejuizos
associados, as alteragbes do tdbnus muscular e as estratégias de reabilitacéo.

Quando as afecgbes ocorrem em nivel de cértex motor e via piramidal
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intracerebral, sdo denominadas espasticidade (Teive et al, 1998, p.854).
Lesbes na regiao do sistema extrapiramidal, formado pelo corpo estriado,
nacleo caudado, nucleos pdstero-inferiores do talamo, corpo de Luys,
substancia negra, nucleo vermelho e substancia reticular, recebem o nome de
atetose. Ja Leite & Prado (2004, p. 42), denomina o quadro clinico de “tipo
extrapiramidal ou discinético (atetdide, coréico e disténico)’. Quando a lesao
atinge o cerebelo e vias cerebelares, € chamada ataxia. As formas mistas séo
a combinagao de diversos locais de lesdo (Tabith Junior, 1984, p. 54; Leite &

Prado, 2004, p. 42).

O maior numero de casos de Paralisia Cerebral € do tipo espastico
(Beukelman & Mirenda, 1998, p.246; Leite & Prado, 2004, p. 43). Ele se
caracteriza pelo aumento dos reflexos e do tébnus muscular. Quanto maior a
espasticidade, menor € a amplitude e a movimentagao voluntaria, em funcao
da ocorréncia de reagdes associadas, que levam a um aumento do tonus e a

piora da postura anormal.

A Paralisa Cerebral atetdéide caracteriza-se pela instabilidade do tonus,
que passa de uma diminuicdo a um aumento. Tal fenédmeno é conhecido como
flutuacédo de tdnus. A pessoa também apresenta movimentagdo espasmaodica,
contragdes e movimentos abruptos e involuntarios, principalmente nas
extremidades do corpo (Crickway, 1977; Beukelman & Mirenda, 1998; Leite &

Prado, 2004).

A Paralisia Cerebral ataxica tem como caracteristica o tbnus muito baixo
(hipotonia), que causa dificuldade em manter uma postura contra a gravidade

como, por exemplo, ficar de pé imdvel. Ha alteragcbes no equilibrio, na
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coordenacdo de movimentos e, as vezes, tremor intencional’. A pessoa
apresenta uma marcha com a base de sustentagcdo alargada e instavel,
incoordenacao e lentiddo de movimentos (Crickway, 1977; Beukelman &

Mirenda, 1998; Leite & Prado, 2004).

As formas mistas geralmente sdo a associagdo “de movimentos
diaténicos e coreo-atetdides ou a combinagao de ataxia com plegia (sobretudo

diplegia)" (Leite & Prado, 2004, p. 43).

Ao citar o grau de comprometimento do movimento voluntario, o objetivo
da literatura é especificar o grau de paralisia, total ou parcial, que a pessoa
apresenta. Pelo comprometimento do movimento voluntario, classifica-se a
paralisia cerebral pelos sufixos: plegia, que é a paralisia completa de uma ou
mais extremidades do corpo ou paresia, que vem a ser a paralisia parcial de

um ou mais membros do corpo (Cesa et al., 2004, p. 159).

Pelo numero de extremidades do corpo afetadas, descreve-se a nogao
da intensidade da dificuldade, pois quanto maior o numero de membros do
corpo afetados, pior seria o prognéstico. Conforme o numero de extremidades
do corpo atingidas, classifica-se a paralisia cerebral pelos prefixos: mono
(apenas um brago ou uma perna afetada) di (as pernas sdo mais afetadas que
os bragos, podendo apresentar “marcha em tesoura”), hemi (um lado do corpo
mais afetado que o outro, sendo o membro superior mais afetado) e quadri
(bragos e pernas igualmente afetados). Segundo Leite & Prado (2004, p. 43),

as quadriplegias ocorrem por lesdes difusas no sistema piramidal.

7O tremor denominado intencional ocorre quando a pessoa realiza uma atividade consciente e voluntaria
como, por exemplo, segurar um objeto.
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Uma outra classificacdo é apresentada por Lacerda (1993) e Tabith
Junior (1984), que seria a do grau de incapacidade. “De acordo com o grau de
incapacidade que apresentam, ainda podem ser classificadas em leves,

moderadas e severas” (Lacerda, 1993, p. 39).

A lesdo que o cérebro sofre pode afetar, em graus variados, os
movimentos voluntarios, o tbnus, o desenvolvimento motor, as funcdes orais, a
articulagdo, voz, linguagem e respiracdo. Outras alteragcbes podem, ou néo,
estar presentes. Nesse grupo se incluem problemas no intelecto; problemas na
visdo, como estrabismos, diminuicdo dos campos visuais e problemas na
percepcao visual e na audicdo, com disturbios na percepcao auditiva e perdas

auditivas em graus variados.

Segundo Chevrie (1986, p. 153), ha duas instancias nos problemas de
comunicacao: os disturbios da fala, que ocasionariam uma disartria causada
por disturbios vocais, de elocu¢do e ritmo e disfungdo nos 6rgaos fono —
articulatérios. Ou seja, ocorre um disturbio da fala causado por um problema
motor. A oralidade estaria prejudicada pela disartria e por um retardo de
linguagem que poderia ocorrer, ou ndo. A autora ainda ressalta a dificuldade
em avaliar o aspecto da compreensao da linguagem pelas dificuldades motoras

dessas pessoas que impossibilitam a realizacao de testes padronizados.

Essa dificuldade em se avaliar as pessoas com Paralisia Cerebral
através de testes padronizados se estende aos aspectos cognitivos. Pela
dificuldade de resposta causada pelos diversos problemas motores, essas
pessoas podem ser consideradas portadoras de limitagdes intelectuais. Essa

visdo ira nortear o seu tratamento durante toda a vida. Segundo Satow,
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“[...] um dos principais preconceitos que o paralisado cerebral

sofre é o de ser confundido com uma pessoa com deficiéncia
mental, por ter dificuldade de comunicagédo, descoordenagcao
motora, movimentos involuntarios, imagem bizarra pelo tbénus
muscular anormal, entre outras, conforme a regido do cérebro
afetada”. (1995, p.25).

1.3 - Tratamento e Reabilitacao

As estratégias atuais de tratamento da Paralisia Cerebral centram-se em
torno de uma equipe multidisciplinar, da qual participam médicos, odontdlogos,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicologos, assistentes sociais,
musicoterapeutas, terapeutas ocupacionais, pedagogos, psicomotricistas etc. O
acompanhamento inicia-se ja no diagndstico e continua até a fase adulta,

conforme as peculiaridades de cada caso.

O diagnostico médico e o progndstico vao marcar a vida dessa pessoa
de uma forma permanente, influenciando sua relagdo dentro da familia, da
escola e da sociedade. Por ser de natureza estavel, o diagnostico médico €, de
certa forma, visto como uma fatalidade, indicando o que esse deficiente sera
‘capaz’, ou nao, de fazer. Tal concepcgao influenciara sobremaneira os rumos
da reabilitacdo, que sera determinada pelas primeiras avaliagbes. Como diz

Garcia (1998, p. 81),

“Em qualquer dos casos, o progndstico nem sempre é visto
como possibilidade, mas como algo determinado pela
localizagdo e pela extensdo da lesdo. Dessa forma, o
diagnostico, a lesdo inicial, influenciaréd as relacbes entre a
sociedade em geral e esses individuos. O diagnéstico inicial
exerce uma forte influéncia sobre a vida futura dos individuos,
néo s6 em relagcdo a seus movimentos corporais, mas também
em outros aspectos, tais como o0 acesso a escolarizagéo e ao
trabalho. Tais influéncias podem vir a justificar uma série de
acontecimentos em sua vida que, possivelmente, giraréo em
torno da segregacéo, da excluséo e do preconceito”.

As primeiras tentativas de reabilitagdo comecam no século XX com
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Wintrolp Phelps, que criou um método denominado “Reeducacédo Muscular de
Phelps”, que se baseava numa detalhada analise da fungdo muscular,
trabalhando cada musculo individualmente. Mais tarde, Kabat e Knott
desenvolveram a técnica da resisténcia, através de movimentos de
estiramentos, resisténcia maxima e pressao para a ativagao da via motora. Ja o
tratamento de relaxagao foi proposto por Jacobson, que através da indugao da
contragao do musculo tenta leva-lo a relaxar, com o objetivo de fazer a pessoa
aprender a relaxar conscientemente cada grupo muscular. A técnica de Rood
utiliza estimulos proprioceptivos para estabelecer um comportamento motor

mais perto do normal (Crickway, 1977, p.23).

O método Doman — Delacato atualmente é conhecido como “Método do
Desenvolvimento do Potencial Humano”. Esse método surgiu em 1954, a partir
das pesquisas e observagbes de Temple Fay, um médico norte-americano.
Esse autor estudou as escalas de desenvolvimento de Gesell e observou os
movimentos estereotipados que as criangcas executam, que sido parte do
desenvolvimento motor normal, que ele denominou “padronizages” ®
(Padovan, 1994, p.16). Nesse método entende-se a lesdo como uma barreira a
recepcao de estimulos sensoriais e respostas motoras. Defende-se, portanto,
que a reabilitagcdo do individuo seja feita através inicialmente de estimulos
ampliados em frequéncia, intensidade e duracdo para vencer a barreira

causada pela lesdo, com o objetivo de possibilitar a vivéncia e a obtengao das

etapas normais do desenvolvimento motor na ordem de sua aquisi¢ao.

O método Bobath foi desenvolvido por Berta (fisioterapeuta) e Dr. Karel

8 Os padrdes de engatinhar sdo exemplo de padronizagdes, pois evoluem inicialmente de uma
forma homolateral, usando bragos e pernas do mesmo lado do corpo para, mais tarde, um
padrao cruzado, com o uso de brago e perna de lados diferentes.
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Bobath (neuropediatra) na década de 1940 do século XX, a partir de
experiéncias clinicas. Seus objetivos sao: alterar os padrdes posturais
anormais e os reflexos primitivos; prevenir e diminuir deformidades e
normalizar o tbnus muscular para que 0s movimentos possam ser 0s mais
proximos possiveis do normal. Para conseguir isso, trabalham através da
percepcao dos movimentos e do uso de posturas seletivas para melhorar a

postura e o movimento (Crickway, 1977, p.24).

Atualmente, também tem sido utilizada a estimulagdo elétrica no
tratamento fisioterapico, como a estimulagdo elétrica terapéutica (EET), a
estimulacao elétrica funcional (EEF), a técnica de biofeedback e a estimulagéo

nervosa elétrica transcutanea (ENET) (Teive et al, 1998, p.854).

Como conduta clinica, também se utiliza o tratamento cirdrgico, que
pode ser ortopédico ou neurolégico. O primeiro tem por objetivo tratar e
prevenir deformidades, como a tenotomia, a transferéncia e o alongamento de
tenddes (Teive et al, 1998, p.855). As cirurgias neurolégicas sao feitas na
coluna vertebral, como as rizotomias dorsais, as mielotomias e cordotomias, e
a estimulagédo da coluna dorsal da medula espinhal (Teive et al, 1998, p.855).
Também sao prescritas érteses para corrigir ou evitar deformidades e favorecer
0 uso do membro afetado. Os medicamentos sdo usados para promover o
relaxamento muscular. A Toxina Botulinica é utilizada para melhorar o controle
motor, diminuir a dor e prevenir deformidades (Silva & Oliveira, 2003, p.41).
Uma alternativa de tratamento que provavelmente estara disponivel nos
préoximos anos utilizara células-tronco, sendo que pesquisas desse tipo ja estao
sendo financiadas no Brasil pelo Governo Federal (Brasil, Ministério da Saude,

2006).
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Frazdo (1996), ressalta que os tratamentos de Fonoaudiologia na
Paralisia Cerebral concentram-se nas alteragbes neuroldogicas que afetam o
desenvolvimento motor. A linguagem se desenvolveria em consequéncia do
desenvolvimento sensoério-motor, ficando o tratamento fonoaudioldgico
reduzido ao trabalho articulatério para adequacédo dos padrdes normais de
funcionamento dos érgaos fono — articulatérios. Isso reduziria a terapia a um
trabalho com énfase na produgcdo motora oral. Alguns autores, como
Beukelman & Mirenda e Crickway apresentam essas caracteristicas, com a
tendéncia a ver a impossibilidade motora da fala oralmente articulada como

auséncia de linguagem.

Em seus trabalhos, Chun (2003) e Vasconcellos (1999) fazem eco a
Frazdo, apontando o fato de que nos autores citados acima, bem como em
Bobath, ha a tendéncia de se confundir a auséncia de fala oralmente articulada
com a auséncia de linguagem. Frazao, que se apdia no Interacionismo, lembra
que a pessoa, mesmo ndo apresentando fala oralmente articulada, esta
inserida na linguagem através da interagdo e da interpretacédo do outro. Ou
seja, trata-se de “um sujeito que € constituido no e pelo atravessamento da

linguagem” (Chun, 2003, p. 58), mesmo que nao possa falar.
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CAPITULO Il - A DEFICIENCIA NA HISTORIA

2.1- Introducgao

Através da histéria pode-se entender como a civilizagdo ocidental
organizou — se para criar um lugar para a pessoa com deficiéncia e todos
aqueles que, de algum modo, ndo se adequavam as normas vigentes na

sociedade de entao.

Segundo Marques,

“Nas sociedades onde se verifica a predominancia do modo
de produgédo primario, onde a moeda e a produgdo estdo
pouco desenvolvidas, mais facil torna-se a convivéncia com a
diferengca imposta pela deficiéncia. Ja nas sociedades
industrializadas, onde a moeda e a produgéo tecnologizada
estao em evidéncia, torna-se mais dificil a convivéncia com o
diferente, necessitando-se, portanto, da instalagdo de toda
uma rede de aparatos institucionais para que os critérios de
eficiéncia e de ineficiéncia (ou deficiéncia) possam ser
balizados e controlados com maior eficacia” (1998, p.106, grifo
do autor).

Entende — se aqui que nas sociedades nas sociedades com modo de
producao primario, como as pré-industriais, torna — se mais facil conviver com
pessoas com deficiéncia, porque, por exemplo, as pessoas com deficiéncia
mental leve podiam trabalhar, visto que grande parte da populagdo néo era
alfabetizada, e o trabalho era predominantemente manual. Em tal contexto, s6
as pessoas com deficiéncias mentais mais graves, surdos, cegos e pessoas

com paralisia cerebral eram vistas com estranheza.

Com o progresso dos povos e 0 consequente aumento da
industrializagdo e do conhecimento técnico, o deficiente paulatinamente vai

sendo isolado e se tornando alguém incapaz de produzir nos novos moldes



30

impostos pela sociedade. Tal visdo da deficiéncia carrega em si uma visao de
invalidez, no qual a pessoa se torna amarrada a concepg¢des de incapacidade
que, muitas vezes, nao se aplicam em seu caso especifico, pois ndo é vista em
sua singularidade e sim “como um dado de uma realidade maior, que é a
categoria a que pertence” (Marques, 1998, p. 113). Tudo isso conduz a
compreensao, importante para a discussao dos dados, que a deficiéncia € uma
construcao social e, como tal, varia de acordo com a época e o pais, sempre

em fungao das caracteristicas ideoldgicas da cultura e da sociedade:

“Na verdade, sob o manto da excepcionalidade sdo incluidos
individuos com caracteristicas as mais variadas, cujo ponto
fundamental é o desvio da norma, ndo a norma abstrata, que
determina a esséncia a-historica da espécie humana, mas a
norma construida pelos homens nas suas relagées
sociais” (Bueno, 2004, p.64, grifos do autor).

Esse capitulo traz um breve panorama da histéria da deficiéncia no
mundo ocidental e no Brasil. Discorre sobre a Educacdo Especial, ramo da
Educagdo que surgiu para trabalhar junto as pessoas com deficiéncia, e suas

politicas de atuagéo.

2.2 - A Deficiéncia no Mundo Ocidental

A maior parte dos autores consultados (Bueno, 2004; Kassar, 1999; Kirk
& Gallaguer, 1996; Jannuzzi, 2004; Pessotti, 1984) relatam que, nas antigas
civilizagbes, como em Roma, em Atenas e Esparta, se eliminavam ou se
abandonavam as pessoas com deficiéncia ao nascer, por se acreditar que elas
nao teriam condi¢gdes de sobreviver. Na civilizagdo romana, inclusive, as leis
permitiam o infanticidio. Na civilizagdo judaica, as pessoas com deficiéncia

eram discriminadas, como se encontra registrado em alguns versiculos do
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Pentateuco, da Biblia Sagrada:

“O Senhor disse a Moisés: ‘Dize a Aardo o seguinte: homem
algum de tua linhagem, por todas as geragées, que tiver um
defeito corporal, oferecera o pdo de seu Deus. Desse modo,
serdo excluidos todos aqueles que tiverem uma deformidade:
cegos, COXOS, mutilados, pessoas de membros
desproporcionados, ou tendo uma fratura no pé ou na mao,
corcundas ou anées, o0s que tiverem uma mancha no olho, ou
a sarna, um dartro, ou os testiculos quebrados. Homem algum
da linhagem de Aardo, o sacerdote, que for deformado,
oferecera os sacrificios consumidos pelo fogo. Sendo vitima de
uma deformidade, ndo podera apresentar-se para oferecer o
pdo de seu Deus. Mas podera comer o pdo de seu Deus,
proveniente das ofertas santissimas e das ofertas santas’ “
(Levitico 21, 16-22)”.

Segundo Kassar (1999, p.3) e Pessotti (1984, p.6), ja no periodo grego
se acreditava em determinantes divinos como causa da deficiéncia. Na época
medieval, em que se acreditava na existéncia de uma alma imortal, os
deficientes eram vistos como les enfants du bom Dieu. E a época em que os
cuidados cristdos, como o acolhimento, conviviam com os maus - tratos,
originados da idéia que os deficientes ou suas familias eram culpados de sua
condicdo. A educacéo e a cultura nessa época comegavam a se centralizar nos
mosteiros, pois a Igreja Catdlica gradativamente se organizava como uma

estrutura com um grande poder politico e econémico.

Pessotti (1984, p.25) aponta o ano de 1247 como o da fundacgéo da
primeira instituicdo de recolhimento, o Hospital — asilo de Bethlehem, na
Inglaterra. Essa e as demais instituicbes que a seguiram asilavam ndo apenas
pessoas com deficiéncia, mas orfaos, idosos, “doentes mentais”,

"delinquentes”. Abrigavam todos os desvalidos: os que ndo tinham valor.

O mundo ocidental vive nessa época o Feudalismo, com suas grandes

propriedades rurais e a exploragado dessas e de seus moradores pelos donos
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da terra. De forma gradativa, o comércio comeca a se desenvolver. Por isso,
cidades crescem e novas surgem, com reflexo na estrutura da sociedade como
um todo. Esse fato abre espacgo para o crescimento de classes sociais de tipo
urbano, como artesdos e comerciantes e novas relagdes de vida ocasionadas

pelo surgimento das manufaturas e, mais tarde, das fabricas.

A instituicdo asilar surge, nesse contexto, para dar um destino a um
contingente cada vez maior de pessoas desprovidas de condigdes de
sobrevivéncia, excluidas do consumo e da producdo, que perambulam pelas

cidades cada vez maiores da Europa.

Na massa dos desvalidos eram encontradas pessoas com deficiéncias,
gue ganhavam como destino passar as suas vidas nos asilos da época, como
foi visto acima. Essas ultimas, em geral eram oriundas das classes sociais mais

pobres.

Para as pessoas com deficiéncias, filhas de familias mais abastadas, o
destino era diferente, gracas aos educadores que cuidavam de todas as
criangas dessas familias. Esses educadores iniciam as primeiras tentativas de
reabilitacdo de pessoas com deficiéncias no seio das familias onde

trabalhavam. Inicialmente essas eram voltadas apenas para os surdos e cegos.

As primeiras iniciativas de educagao de deficientes auditivos ocorrem no
século XVI. A histéria registra como o precursor dessa tarefa um padre
beneditino chamado com Ponce de Léon, que educou surdos, filhos de

membros da corte espanhola. Com a sua morte, esse trabalho chegou ao fim.

Na Espanha, Carrion e Bonet criaram no século XVII um método de
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educacgao de criangas surdas, que se baseava na desmutizagao e leitura labial,
Pereire desenvolveu um método de educacao sensorial que utilizava o tato e a
visdo.Tais educadores, com diferentes visdes sobre o trabalho com os surdos,
tiveram grande influéncia na Europa e iniciaram, em sua época, os debates
entre oralismo e os sinais para a educagao dos surdos. Contemporaneo deles,
Bulwer, na Inglaterra, criou um tratamento que usava as maos e os gestos
como forma de comunicagdo dos surdos. Ha referéncias na literatura de
educadores de surdos na ltalia, Franca, Holanda e Alemanha (Bueno, 2004,

p.76).

Esses educadores eram, em geral, preceptores de criangas
pertencentes a aristocracia e a alta burguesia. Os preceptores, durante muito
tempo, foram uma das unicas formas de se oferecer uma educacido formal,
numa sociedade agricola, em que a maioria dos seus membros era de néo -
alfabetizados. Tal forma de ensino estava disponivel apenas aos que

pudessem paga-la (op cit, p. 80).

Essas criangas, que vinham a ser filhas dos nobres e da alta burguesia,
nao freqlentavam as escolas elementares, que comegaram a ser oferecidas,
nessa época, aos alunos de classes sociais mais pobres. Portanto, os
preceptores tinham como alunos n&do apenas aos surdos, como aos Seus
irmaos normais. A diferenga se encontrava no fato que as criangas ouvintes
recebiam educacdo formal, como matematica, linguas, musica e outras
disciplinas, enquanto o trabalho com as criangas surdas tinha por objetivo
propiciar a comunicagao delas, seja pela leitura labial ou pelos gestos (op cit, p.

80).
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O século XVIII é marcado pelo surgimento das primeiras instituicdes
publicas destinadas a educacédo especializada para pessoas portadoras de
deficiéncia: o “Instituto de Surdos Mudos” em 1760 pelo Abade de L’'Epée, que
usava, em seu trabalho, gestos para a com os surdos, por ele denominado de

“signos metddicos” (Bueno, 2004, p.89; Pessotti, 1984, p.33).

Em 1784 é fundado o “Instituto dos Jovens Cegos” em Paris por
Valentim Hauy, que usava letras em relevo para ensinar e permitir a leitura.
Apesar disso, ha registros anteriores de cegos que, pertencendo as elites da
época, se destacaram em varios campos do saber, como musica e matematica

(Bueno, 2004, p.78).

Na Alemanha, foi criado em 1778 o “Instituto Saxdo para Mudos e
Outras Pessoas Afetadas por Perturbagdes da Fala”. Outras instituigdes,
organizadas como escolas e asilos, foram abertas na Inglaterra, Portugal,

Bélgica e em outros paises (Bueno, 2004, p.89).

Os fundadores dessas instituicdes tinham por ideal fazer destas escolas
e asilos, para retirar das ruas os cegos e surdos mais pobres. Para tanto,
contavam com verbas da monarquia e mais tarde, com recursos financeiros

dos governos que seguiram a Revolugéo Francesa.

Nessas escolas, os surdos recebiam uma educagao voltada para o
aprendizado de gestos que substituiam a fala. Os cegos aprendiam a
reconhecer as palavras escritas em relevo. Porém, grande parte do tempo era
ocupada com o trabalho manual. Esse era pouco remunerado ou usado como
pagamento de sua hospedagem na instituigdo. O curriculo ndo contemplava

uma educagao mais esmerada, em condi¢cdes de igualdade com a instrugao
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oferecida as criangas normais nas nascentes escolas elementares que surgiam

na Europa, naquela época.

“Surdos e loucos, cegos e mendigos, todos faziam parte do
movimento maior de segregacdo dos divergentes, dos que
atrapalhavam o desenvolvimento do capitalismo e
necessitavam ser enquadrados as suas exigéncias, todos se
encaminhando para a internacdo e para o trabalho forgado,
manual e tedioso, parcamente remunerado, quando ndo em
troca de um lugar no ‘maravilhoso espago do asilo — escola —
oficina’” (Bueno, 2004, p.88, grifos do autor.).

Durante muitos anos os internatos para cegos utilizaram o sistema de
letras em relevo de Hauy até 1808, quando Charles Barbier introduziu um
sistema de pontos de relevo por ele criado para a comunicagdo militar,
chamado de “escrita noturna”. A utilizagdo desse sistema era dificultada pelo
seu tamanho, pelo numero de pontos, que eram doze, e a relagcdo de
correspondéncia, que era de pontos — sons da fala, ou seja, uma correlagéo

fonética (op cit, p. 92).

Em 1824, um interno cego de quinze anos, chamado Louis Braille
apresentou um sistema aperfeicoado do trabalho de Barbier, que apresentava
seis pontos em relevo e a correspondéncia dos pontos com as letras, o que
tornava esse sistema mais facil de ser lido. Apesar disso, o sistema Braille s6
foi aceito em 1854, dois anos depois de sua morte. Braille nasceu em 1809 e
aos trés anos de idade ficou cego. Estudou em sua cidade natal até os dez
anos, sendo considerado um “aluno dedicado e inteligente”. Foi estudar no
Instituto dos Jovens Cegos por néo ter condicbes de se deslocar para estudar
em cidades vizinhas. (Bueno, 2004, p.93). O que é pouco citado na literatura é
que Louis Braille, apesar de ser musico famoso e professor no Instituto dos

Jovens Cegos de Paris, conhecido junto a elite da época por sua inteligéncia,
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morou até o fim de sua vida no Instituto:

“Apesar de n&do poder deixar de reconhecer que Braille
realizou a maior parte de seus estudos no Instituto, que foi ai
que aprendeu musica, tornando-se musico famoso, ¢é
imperioso verificar que, sob a capa de uma instituicdo cuja
acdo deveria reverter na integragdo social dos cegos, o
Instituto dos Jovens Cegos de Paris tornou dependente
um homem notavel”. (Bueno, 2004,p. 96, grifos do autor).

A mudanca que vem a ocorrer nos asilos no final do século XVIII vai
abrir perspectivas de reabilitagdo para os deficientes mais graves. Na Francga,
Philippe Pinel, médico, e Tuke, na Inglaterra, iniciam um movimento de reforma
nos tratamentos oferecidos aos entdo chamados de alienados, através da
adocdo de um tratamento humano a eles. Philipe Pinel € nomeado para o
Hospital de Bicétre em 1793 e, mais tarde, para o Hospital de Salpetriere em

1795.

A educacido dos deficientes mentais comecga a despontar no horizonte
em 1801, através do trabalho de Jean Marie Gaspar Itard, contemporaneo de
Philippe Pinel, realizado com um menino que havia sido encontrado numa
floresta francesa em 1796, que sera conhecido como Victor, o selvagem de
Aveyron. Em 1840, Edouard Seguin, discipulo de ltard, inicia um trabalho de
reabilitacdo das criangas internas do Hospicio de Bicétre. Tal iniciativa €&
importante, pois até essa época, o que se oferecia aos deficientes mentais e
loucos eram as internagdes com o objetivo de conter essas pessoas, sem 0O
oferecimento de algum tipo de tratamento para elas (op cit, p. 96; Pessotti,

1984, p. 35).

2.3 - A Deficiéncia no Brasil
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Ha poucos registros sobre a trajetdria da educagao de criangas normais
e pessoas portadoras de deficiéncia no Brasil colonial. A educacgao estava sob
a responsabilidade de preceptores e dos religiosos que fundavam os colégios,
como a Companhia de Jesus que permanece no Brasil até o século XVIII,
quando os jesuitas sao expulsos de Portugal e de suas col6nias. (Jannuzzi,

2004; Kassar, 1999).

Ainda Jannuzzi nos indica que o atendimento aos deficientes no Brasil
colonial era realizado sob a forma de asilo, citando a Irmandade de Santa Ana
em Vila Rica, em 1730. As Santas Casas de Misericordia, que tinham como
funcao atender pobres e doentes em Portugal, devem ter desempenhado esse
papel no Brasil desde o século XVI. A partir do século XVIII sdo criadas no
Brasil as rodas de expostos, onde eram deixadas as criangas cujos pais

estavam impossibilitados de criar.

“Pode - se supor que muitas dessas criangas traziam defeitos
fisicos ou mentais, porquanto as crbnicas da época revelavam
que eram abandonadas em lugares assediados por bichos que
muitas vezes as mutilavam ou matavam”. (Jannuzzi, p.9,
2004).

O Brasil viveu sob a influéncia do ideal Positivista de Comte e das idéias
liberais, nos séculos XVIlIl e XIX, que pregavam a livre concorréncia, a
liberdade de expressdo, a nao interferéncia do Estado na economia e na
evolugdo natural da sociedade. Essas idéias estiveram presentes nos
movimentos que buscavam a Independéncia no século XVIIl, como, por
exemplo, a Inconfidéncia Mineira. Tais movimentos apresentavam em suas
propostas uma preocupagdo com a educagdo, oriundo do desejo da classe

média que se formava no Brasil de entdo, que era composta por pequenos
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comerciantes, professores, médicos, etc, que ndo possuiam, em sua maioria,
recursos financeiros para sustentar a educacado de seus filhos em Portugal

(Jannuzzi, 2004) .

A educacao sera tratada na Constituicao de 1824, através da promessa
da instrugcao primaria gratuita para todos e na Constituigdo da Republica em
1891. Como o governo nao consegue levar a frente adiante uma proposta de
educagao popular, € aberto o espaco para instituicbes particulares se
estabelecerem, criando assim um sistema de privatizagdo da educacido que

repercute até os dias de hoje.

No ambito da educagao das pessoas portadoras de deficiéncia, em 1854
€ fundado o Imperial Instituto dos Meninos Cegos, hoje Instituto Benjamin
Constant, e em 1856 o Instituto dos Surdos — Mudos, atual Instituto Nacional de
Educacdo de Surdos (INES). As instituicbes criadas inicialmente no Brasil
atendiam deficientes sensoriais. Mais tarde comegaram a surgir as que
cuidavam dos deficientes mentais que eram internados e colocados para

trabalhar em producao artesanal (Bueno, 2004, p. 107).

Durante o fim do século XIX e inicio do século XX era comum a
internacdo de criangas deficientes em instituicdes psiquiatricas que tinham,
como anexo, instituicbes escolares. Paralelamente, se incrementam as
medidas de deteccdo de deficiéncias utilizando testes, com o objetivo de

separar os pacientes considerados mais leves dos mais severos.

Com o advento da Republica, o liberalismo fara surgir no Brasil o
estimulo as atividades privadas nas areas de educacgao e servigos sociais, 0

gue marca até hoje a organizagao da Educagao Especial no Brasil:
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‘Desse modo, as instituicbes ‘privadas’, principalmente no
setor do atendimento especializado as deficiéncias,
apresentam — se na histéria do atendimento a educacdo
especial como extremamente fortes, com lugar garantido no
discurso oficial, chegando a confundir — se com o préprio
atendimento 'publico’, aos olhos da populagcdo, pela
‘gratuidade’ de alguns servigos™ (Kassar, 1999, p. 22, grifos da
autora).

Assim, na década de 1930 do século XX é fundado o "Instituto
Pestalozzi" que atende seus alunos seguindo os preceitos de educar, tratar e
assistir a as pessoas com deficiéncia, organizando — os em classes
homogéneas conforme aproveitamento pedagogico. O Brasil vai
gradativamente se industrializando e as cidades comegam a crescer,
necessitando que a escolarizacdo da populagdo melhore. E mantido o estimulo
as agdes privadas na area de educacao, sendo que na Constituicido de 1946 as
instituicbes educacionais e de assisténcia social ficam desobrigadas de pagar

impostos (Bueno, 2004, p. 112).

Em 1954 é fundada no Rio de Janeiro a APAE: Associagcdo de Pais e
Amigos do Excepcional. As APAEs se alastraram por todo o territério nacional,

pela auséncia das classes especiais no Brasil (Kassar, 1999, p.31).

As classes especiais na educagao publica aumentam nos anos 70, com
a matricula de criangas com “dificuldades de aprendizagem” ocasionada pela
entrada macica de alunos das camadas mais pobres da populagédo. Assim, cria
— se um perfil de atendimento na educacdo especial: as pessoas com
deficiéncias mais leves ou criangas com problemas “de aprendizagem” sao
clientela das diversas modalidades de atendimento em educagao especial das
escolas publicas, enquanto os casos mais graves sao encaminhados para

instituicdes privadas especializadas em atendimento a pessoas portadoras de
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deficiéncia (Kassar, 1995, p.32).

Muitas dessas instituicdes, a época desse estudo, ainda sdo mantidas
por doacbes de pessoas fisicas e/ou juridicas e verbas governamentais,
perpetuando dessa forma a exclusdo dessas pessoas € 0 estigma de
‘coitados", dependentes da caridade publica para sobreviver, visto que a
profissionalizagao desse deficiente é direcionada para a produgédo de artigos

artesanais em oficinas abrigadas (Bueno, 2004, p. 114).

2.4 - A Educacéao Especial

Olhando as datas e os dados da literatura, pode-se situar os trinta anos
anteriores e posteriores a Revolugdo Francesa como o inicio de um olhar
diferenciado a pessoa com deficiéncia. Essa época, que é considerada como o
inicio da Epoca Moderna, coincide com a ascensdao do capitalismo, o

nascimento da Medicina moderna e o desenvolvimento da Educagao moderna.

O mundo ocidental vive a época do desenvolvimento das pesquisas em
ciéncias naturais, com a sua necessidade de dissecar, analisar e compreender
os fendmenos que ocorrem na natureza e no ser humano. E dessa época o
nascimento da genética, com Mendel; da fisica moderna com Isaac Newton; da
teoria da evolugao das espécies com Charles Darwin e o desenvolvimento da

primeira vacina, contra a variola.

Até o século XIX, antes do surgimento de Pestalozzi, na Sui¢a e Seguin,
na Franca, havia poucas iniciativas de atendimentos educacionais sendo
oferecidas de forma sistematica para pessoas com deficiéncia mental mais

grave. Elas eram mais facilmente identificadas em suas comunidades, no
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contexto de uma sociedade pouco letrada e pré — industrial. Geralmente essas
pessoas acabavam em asilos, juntamente com idosos, maes solteiras, usuarios
de alcool etc, pois estas internacdes “tinham por funcéo fazer sancionar com
um internamento toda uma infrapenalidade, a da desordem, da agitagdo, da

desobediéncia, do mau comportamento” (Foucault, 2004/ 1987, p. 177).

Em paralelo ao surgimento de iniciativas voltadas para a pessoa com
deficiéncia, um ramo da Educagdo comecga a se organizar: o da Educacgéo
Especial, antes conhecida como Educacao dos excepcionais, que se propode a
estudar formas de habilitar a pessoa com deficiéncia. A Educacado Especial
nasce, no século XVIll, da necessidade de classificar e consertar o que se
desvia de um padréo que é considerado a norma, conforme os diferentes graus

de desenvolvimento médico, educacional e tecnoldgico de cada época.

Bueno (2004) e Jannuzzi (2004), analisando o processo histérico da
deficiéncia no mundo e no Brasil, se situam criticamente em relacdo ao
raciocinio que coloca a educacdo especial como parte da evolugdo da

sociedade, pois,

“[...] como néo partem das condi¢ées concretas de vida e das
formas segundo as quais 0os homens se organizam para
produzir sua vida material, passam a considerar a ‘sociedade
moderna’, independentemente das formas de sua organizagédo
social, como o periodo em que se esta realizando a redengado
dos excepcionais”. (Bueno, 2004, p. 72, grifos do autor).

Segundo eles, o processo de educagdo dessas pessoas deve ser
examinado numa perspectiva dialético — histoérica, em que as deficiéncias, no
decorrer dos séculos, comegam a ser absorvidas de forma gradativa pela

sociedade capitalista como mao — de — obra mais barata. Tal processo tem
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inicio com os surdos e os cegos. Assim, s6 no século XIX surgem as primeiras

iniciativas de educacéao das pessoas com deficiéncia mental.

A Educacao Especial ficara marcada, em um primeiro momento, pela
adocdo do chamado modelo médico — pedagdgico, que se preocupa em curar
ou reabilitar a doenca. Seu objetivo é que as pessoas com deficiéncias possam
participar da vida em sociedade. Esse modelo é caracterizado pelo seu

entrelacamento com o discurso médico:

‘A Educacgéo Especial ainda hoje é ftratada como topico
subteorizado e como um espago especializado de educacdo. E
uma educagdo marcada pela insergdo meédico-pedagdgica e
determinada freqlientemente por modelos clinico-terapéuticos,
em que as praticas pedagdgicas tém a tarefa da corregéo e da
normalizacdo. E uma préatica de intervengdo terapéutica
orientada para o cuidado e o tratamento com a intengdo de
oferecer uma ortopedia dos corpos e das mentes. Skliar (1999,
p. 17) acrescenta que isso é ‘conseqliéncia de uma tradigao
histérica de controlo do [outro] sujeito deficiente por expertos e
aficionados na medicina”. (Rampelotto, 2004, [1 tela]).

Dessa forma, ha uma “marca” na pessoa com deficiéncia . Essa “marca”
€ algo que o distingue da maioria dos seres humanos. No caso dos surdos e
cegos, por exemplo, € o mau funcionamento ou o nédo funcionamento de um
orgao. Essa imagem de “marca” esta ligada a nogao de estigma proposta por
Goffman (1982), em que o que diferencia uma pessoa das demais é visto de

forma negativa e leva a atitudes discriminatorias para com ela. Assim,

“Algo identificado como estranho afeta o status social e o
individuo seré percebido de forma depreciada, como no caso
de uma deformidade fisica, de alteracdo de -carater, de
distarbio de comportamento, de doenga mental, de desvio
sexual, de radicalismo politico, de diferencas de raga, de
nacdo e de religido. A idéia de estigma, portanto, pode ser
aplicada a uma infinidade de situagdes onde se observa algum
tipo de desvio. A pessoa estigmatizada sofre intensa
discriminagdo e passa a ingressar numa nova carreira moral”
(Cavalcante, 2002, p.203).
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De forma paulatina, a Educacdo Especial vai absorvendo novas
“deficiéncias”, incorporando aos cegos e surdos, os deficientes mentais, a
deficiéncia fisica, a deficiéncia motora e os disturbios psiquiatricos até chegar
ao seculo XX. Nesse século, alguns autores comegam a considerar objeto de
atuacdo da Educacao Especial superdotados, portadores de problemas de
linguagem, com problemas de saude e de adaptagdo escolar (Bueno, 2004,

p.47).

Juntamente com a ampliacdo de sua clientela, a Educacdo Especial
segue pelo século XX no confronto com a dicotomia exclusdo — inclusdo. Ao
classificar, definir e tomar como objeto de estudo uma determinada “alteragao”,
a pessoa que a apresenta, ainda em seus primeiros anos de vida, € inserida no
modelo do doente, do que se desvia da “norma”. O “desviante” acaba
segregado por seus pares. Ao mesmo tempo, a Educagdo Especial vem
debatendo formas de nao deixar a sua clientela a parte, tentando fazer com

que ela participe da sociedade em igualdade com os seus pares.

A década de 1950 do século XX observa surgir um novo modelo na
Educacao Especial, que se inicia nos paises escandinavos, o modelo de
normalizacdo. O denominado conceito de normalizagdo preconiza que as
pessoas com deficiéncia tenham oportunidades de reabilitagdo e habilitacdo
profissional para o trabalho, o que vai desencadear o modelo de integragéo do
excepcional. Segundo Cavalcante (2002, p. 191), “a normalizagdo procurou
oferecer condi¢cdes de vida, semelhantes a do resto da sociedade, muitas das

vezes criando um mundo separado, embora parecido”.
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“Normalizagéo ¢é objetivo. Integragdo é processo. Integragdo é
fenébmeno complexo que vai muito além de colocar ou manter
excepcionais em classes regulares. E parte do atendimento
que atinge todos os aspectos do processo educacional”.
(Pereira, 1980, p.3, grifo da autora).

A Educacéo Especial tenta integrar a pessoa com deficiéncia. Ou seja,
leva — lo a ter uma vida normal, identificando na pessoa com deficiéncia a sua
capacidade de ser eficiente e capaz de viver integrado em sociedade. Num

primeiro momento, esse tipo de proposta € unilateral:

“[...] a integrag@o constitui um esforgo unilateral tdo somente
da pessoa com deficiéncia e seus aliados (a familia, a
instituicdo especializada e algumas pessoas da comunidade
que abracem a causa da insergao social), sendo que a pessoa
com deficiéncia deve procurar tornar — se mais aceitavel pela
comunidade. A integragdo sempre procurou diminuir a
diferenga da pessoa em relagdo a maioria da populagdo, por
meio da reabilitagdo, da educagdo especial e até de cirurgias,
pois ela partia do pressuposto de que as diferengas constituem
um obstaculo, um transtorno que se interpbe a aceitagdo
social” (Sassaki, 2005, p.22).

Ainda segundo Sassaki, entretanto, ativistas de movimentos para
pessoas com deficiéncia sempre combateram na sociedade a questdao que
essas pessoas devem se mostrar aptas para entrar na escola e participar da
vida social. Segundo esses ativistas, a sociedade também deve promover

mudancgas para que as pessoas com deficiéncia possam participar dela.

A reflexdo e a discussdo sobre esse assunto desencadearam na
Educacado Especial o surgimento de um novo modelo, que é denominado de
modelo social da deficiéncia. Seu surgimento, segundo a literatura, foi na
década de 90 do século XX. Esse modelo busca apontar as barreiras fisicas,
(como, por exemplo, a falta de rampas para cadeiras de rodas) e sociais
(como, por exemplo, a crenga que uma pessoa com deficiéncia teria

dificuldades para trabalhar) que impedem a pessoa com deficiéncia de



45

participar da sociedade de forma mais plena. Assim,

“(...) a sociedade é chamada a refletir sobre como ela cria
problemas e sublinha a desvantagem quando mantém
ambientes restritivos, bens e objetos inacessiveis do ponto de
vista fisico, politicas e praticas discriminatérias, desinformagéo
sobre os direitos desse grupo social” (Cavalcante, 2002, p.
192).

No ano de 1994, a Conferéncia Mundial sobre Educagédo de Alunos com
Necessidades Especiais, realizada em Salamanca, na Espanha, defendeu a

idéia de "uma educacéo para todos" (Cavalcante, 2002,p. 192):

“Né6s, os delegados da Conferéncia Mundial de Educacéo
Especial, representando 88 governos e 25 organizagbes
internacionais em assembléia aqui em Salamanca, Espanha,
entre 7 e 10 de junho de 1994, reafirmamos o nosso
compromisso para com a Educagdo para Todos,
reconhecendo a necessidade e urgéncia do providenciamento
de educagdo para as criangas, jovens e adultos com
necessidades educacionais especiais dentro do sistema
regular de ensino e re - endossamos a Estrutura de A¢gdo em
Educagéo Especial, em que, pelo espirito de cujas provisées e
recomendagbes governo e organizagbes sejam guiados”,
(Declaragao de Salamanca, art. 1°, 2006).

Esse modelo, que comecou a ser defendido pela ONU em 1981, quando
decretou o Ano Internacional das Pessoas Deficientes, foi denominado de
modelo de inclusdo. O ensino deve ser oferecido a todos e a escola deve

acolher todas as criangas no sistema comum de ensino:

“O conceito de escola inclusiva, de acordo com as Diretrizes
Curriculares Nacionais para Educacdo Especial (MEC -
SEESP, 1998), implica e uma nova postura da escola regular
que deve propor no projeto politico — pedagoégico, no curriculo,
na metodologia, na avaliagdo e nas estratégias de ensino,
acées que favorecam a inclusao social e praticas educativas
diferenciadas que atendam a todos os alunos. Pois, numa
escola inclusiva a diversidade é valorizada em detrimento da
homogeneidade” (Glat, 2005, p. 38, grifos da autora).

Com essas propostas, novas discussdes surgem no cenario da escola e
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da Educacgao Especial: o que é inclusdo? Como incluir? Qual a formacao desse
professor que recebe em sala de aula a pessoa com deficiéncia? Essas e

outras questdes ainda se encontram sem resposta, como coloca Rampelotto:

“E preciso entender o significado dos conceitos de incluséo e
exclusao; entender as multiplas formas de relagcdo que existem
entre inclusado e exclusdo; entender que a forma moderna de
exclusdo ndo é assassinar os outros, sendo fazer ficcdo de
que os outros estao dentro; revisar questées epistemologicas,
questdes politicas antes de dar respostas aos problemas das
didaticas, da formagdo dos professores, etc”. (Rampelotto,
2004, [1 tela)).

A discussao do conceito da inclusdo traz em seu bojo uma preocupagao
mais ampla do que ajudar a sociedade aceitar as pessoas com deficiéncias.
Essa questao convida a incluir, de forma ampla, todas as pessoas que estao
alijadas da vida social, seja por cor, situagdo social, saude ou outros, e fazer

desse um mundo muito mais justo.
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CAPITULO Ill - COMUNICAGCAO SUPLEMENTAR E/OU
ALTERNATIVA

3.1- Introdugéo

A Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA)?, conforme
definicdo da ASHA (1991, p.8), “refere-se a uma area de pratica clinica, de
pesquisa e de educagao para fonoaudidlogos que visa compensar e facilitar,
temporaria, ou permanentemente, prejuizos e inabilidades de individuos com
severas desordens na compreensao de linguagem. A CSA pode ser necessaria
para individuos que demonstrem prejuizos nos modos de comunicagao gestual,

oral e/ou escrita (traducdo da pesquisadora)".™

A area da Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa tem, por
caracteristica, ser multidisciplinar (Gava, 1999). Por essa razao, ha diferentes
visdes sobre doengas, desenvolvimento motor, desenvolvimento cognitivo e
linguagem. Segundo a minha experiéncia, a diversidade de profissdes
envolvidas com a Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa abrangem desde
as da area educacional e de saude até as tecnolégicas. Dessa forma, todos os
trabalhos na area da Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa serao
marcados por esses olhares diferenciados, como se pode observar nos

congressos da area.

Segundo Duarte (2004), um fator que vai definir como os trabalhos em

? Para efeitos dessa dissertac&o, usarei a terminologia “Comunicagéo Suplementar e/ou
Alternativa”.

" “AAC refers to an area of clinical, research, and educational practice for speech-language
pathologists and audiologists that attempts to compensate and facilitate, temporarily or
permanently, for the impairment and disability patterns of individuals with severe expressive
and/or language comprehension disorders. AAC may be required for individuals demonstrating
impairments in gestural, spoken, and/or written modes of communication”. (ASHA, 1991:8).
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Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa sao direcionados € a maneira de se
entender a linguagem: como um meio de comunicagao ou como um espago de

interacdo em que o dialogo vai construindo os diferentes sentidos do que é dito.

Candidatos ao uso da Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa
podem ser encontrados em todos os grupos étnicos, socio-econdémicos e
cronoldgicos. Ha muitas doencgas, sejam estas agudas ou crbnicas, estaveis ou
degenerativas e que podem atingir, parcial ou totalmente, de forma definitiva,
ou nao, a expressao individual. Alguns autores, como Gava (1999), postulam a
necessidade de se avaliar alguns pré — requisitos que justificariam, ou nao, a

eleicao de sistemas de comunicacao suplementar e/ou alternativa:

“Obviamente, a AAC"" nao realiza milagres. E uma abordagem
multidisciplinar ao problema da deficiéncia verbal, e como tal
procura potencializar todas as possibilidades comunicativas do
individuo, mas necessita de uma base sobre a qual operar e,
como ja mencionado, S&o necessarios, alguns pré — requisitos
e um diagnéstico o mais preciso e diferenciado possivel”
(1991, p.97).

3.2 - Historico da Comunicagcdao Suplementar e/ou Alternativa

O inicio da CSA é dificil de ser situado, pois ocorreu em muitas partes do
mundo e em muitas areas do conhecimento. A CSA teria surgido nos anos 60
do século XX através da construgdo de pranchas que continham figuras ou
palavras escritas, com possibilidades linguisticas restritas. (Vanderheiden &

Yoder, 1965, apud Chun, 1991).

A partir da década de 70 do século XX, ganha um maior impulso o

0 termo AAC se refere a Augmentative and Alternative Communication, que é usado, em geral, nas
literaturas de lingua inglesa.
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processo de mudancga de visdo sobre a deficiéncia e o crescimento da filosofia
de integracado das pessoas com deficiéncia em sociedade. Os tratamentos de
reabilitacdo, por isso, buscam o desenvolver das potencialidades e a
integracdo destas pessoas. Em todo mundo, crescem os estudos que se
preocupam com 0s aspectos sociais da linguagem, “valorizando — se suas
possibilidades e, também, as varias possibilidades linguisticas” (Chun, 2003, p.

58).

Ainda segundo Chun (2003, p. 57) a CSA se desenvolve pela
confluéncia de trés grandes &reas: os estudos de linguagem utilizando
pranchas de comunicacdo que aconteciam na clinica; as pesquisas com a
deficiéncia auditiva, quando se iniciaram estudos que expandiram os sistemas
de sinais e gestos para sujeitos motoramente comprometidos e pelo
desenvolvimento de recursos tecnoldgicos especiais para deficientes, como,

por exemplo, os acionadores e maquinas de escrever especiais.

No Canada, o “Ontario Crippled Children’s Center’, em busca de meios
alternativos de comunicacéo para criangas pequenas com problemas motores
descobre o Blissymbols, sistema Bliss de comunicagdo. Em 1971, o
Blissymbols comega a ser utilizado por pessoas com paralisia cerebral. Mais
tarde o seu uso é estendido para a deficiéncia mental, afasia e outros disturbios

de comunicagao (Chun, 1991, p.39).

Segundo Verzoni (2003), em 1975, é criado a Blissymbols
Communication Foundation, que expande o uso dos simbolos Bliss pelo
restante do Canada. A década de 80 do século XX marca a expansado da CSA

pelo Canada, EUA, Inglaterra e Australia, impulsionada pela expansado de
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diferentes sistemas, como, por exemplo, o P.C.S., P.I.C. e Rebus. Em 1983, ¢é
fundada a International Society for Augmentative and Alternative

Communication (ISAAC).

3.3 - Definigbes e nomenclaturas

A literatura internacional cunhou o termo “Augmentative and Alternative
Communication”. No Brasil, sdo usados diversos nomes, como “Comunicagao
Aumentativa” ou “Comunicacao Alternativa” (Gill, 1997, p. 34), “Comunicagcao
Alternativa e Facilitadora” (Capovilla et al, 1998) e “Comunicacao Alternativa e
Ampliada” (Nunes, 2002, p.12). O termo “Comunicacdo Suplementar e/ou

Alternativa” foi criado por Chun (1991, p. 32), que justifica:

“Vanderheiden e Yoder (1986) consideram que o significado
do termo ‘augmentative’ é suplementar (‘supplemental’) e,
dentro do contexto, significa ‘suplementar & fala’. O termo
‘alternative’ usado em conjunto com ‘augmentative’ aplica-se
aos individuos que tém a fala prejudicada de tal forma que
necessitam de um meio, ndo que amplie (‘augment’) a sua fala
(‘speech’), mas que seja uma alternativa a ela. Os autores
preferem o termo ‘augmentative’ a ‘alternative’ (usado
isoladamente), pois, lembram que mesmo os individuos mais
gravemente comprometidos produzem alguma vocalizagdo sob
determinadas condig¢bes” (grifos da autora).

.O termo Comunicagao Suplementar e/ou Alternativa, que sera por mim
adotado neste trabalho, assume o seu carater de suplementar quando € usada
como um apoio a uma oralidade empobrecida pelo motivo colocado acima. Ela

€ alternativa quando necessita substituir a fala oralmente articulada.

Ainda segundo a ASHA (1991, p.10), os sistemas de Comunicagao
Suplementar e/ou Alternativa, também denominados Sistemas Suplementares
e Alternativos de Comunicacao (SSAC), (Chun, 2003) “sao um grupo integrado

de componentes que incluem os simbolos, recursos, estratégias e técnicas
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usadas por individuos para realgar/intensificar a comunicacgéo”.'? (traducdo da

pesquisadora). Em alguns trabalhos, como o de Gericota (1995) o termo

recursos € substituido por ajudas.

Os sistemas de comunicagao nao — verbal utilizam simbolos diferentes
da fala e permitem a expressdo das pessoas. Dividem-se em sistemas de
comunicagcdo sem ajuda e sistemas de comunicagdo com ajuda. Os sistemas
“sem ajuda” ndo necessitam de objetos ou auxilio fisico para serem usados
(Gericota, 1995, p.14). Os sistemas de comunicagdo com ajuda, segundo
Wolff, “sdo sistemas que requerem algum tipo de assisténcia externa,

instrumento ou ajuda técnica” (2001, p.13).

Como exemplo de sistemas de comunicagao sem ajuda, pode -se citar
0os gestos de uso comum, como o0 aceno de mao e outros. Alguns desses
sistemas sao usados para propiciar ou ampliar a comunicacdo de pessoas que

apresentam problemas na fala articulada.

Os sistemas com ajuda necessitam de instrumentos para que haja
comunicagado. Sdo em grande numero e organizados desde os mais simples e
concretos até os mais abstratos. Nessa categoria, inserem-se os simbolos

graficos e tateis.

Os simbolos sao usados para a representacao visual, tatil e/ou auditiva
dos signos linguisticos, como o Alfabeto Braille, gestos convencionados (o
alfabeto manual), fotografias, sistemas graficos (pictogramas, ideogramas, etc),

a escrita, os simbolos tangiveis (com duas dimensdes) e outros (Gericota,

12 “an integrated group of components, including the symbols, aids, strategies, and techniques

used by individuals to enhance communication". ASHA (1991:10).
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1995, p.6). Os simbolos tangiveis

“(...) séo aqueles que podem ser discriminados por suas
propriedades tateis (isto é, peso, textura e consisténcia); assim
muitos dos simbolos que possuem duas dimensbes, como 0s
pictograficos, ndo estdo incluidos. Simbolos tangiveis sé&o
comumente usados por individuos com perda visual ou de dois
sensdrios, com severas dificuldades cognitivas, mas pode ser
utilizado por outras populagbes (por exemplo, por criangas
com perda visual que estejam comegando a usar os simbolos
de comunicagdo)" (Beukelman & Mirenda, 1998, p.65,
traducdo da pesquisadora).”

Os simbolos graficos dividem — se em pictograficos, ideograficos, de
dupla classificacdo e os arbitrarios, conforme a sua semelhanga com objetos
reais. Os simbolos pictograficos se assemelham aos objetos que o
representam, como alguns simbolos do P.C.S., o P.I.C. e o Pycsyms. Os
ideograficos sugerem o conceito que representam. Os simbolos de dupla
classificagdo podem ser considerados tanto ideograficos quanto arbitrarios. Os
arbitrarios nao apresentam analogia com o conceito que representam. Os
sistemas Rebus e Bliss combinam os trés tipos de simbolos (Chun, 1991, p. 49;

Gericota, 1995, p.14; Beukelman & Mirenda, 1998, p.99).

Os recursos sao “objectos ou dispositivos fisicos usados para transmitir
ou receber mensagens” (Gericota, 1995, p.6). Podem ser de alta tecnologia

(recursos eletrbnicos) e baixa tecnologia (recursos nao-eletronicos).

As técnicas sao escolhidas de acordo com o problema fisico,
possibilitando ao individuo maior adaptagdo ao recurso escolhido, como as

ponteiras de infravermelho, o piscar, o apontar etc. Dizem respeito “ao0 método

13« (...) to refer to symbols that can be discriminated on the basis of tangible properties (e. g., shape,

texture, consistency); thus, most two — dimensional (i.e., pictorial) symbols are not included. Tangible
symbols are typically used with individuals with visual or dual sensorial impairments and sever cognitive
disabilities, but they may also be appropriate for others populations (e.g., beginning communication
symbols for children with visual impairments).”



53

de selecgao/transmissdo das mensagens” (Gericota, 1995, p.6; Beukelman &
Mirenda, 1998, p.99). As técnicas sao divididas em selecéao direta e selegcao por
varredura ou varrimento (Gericota, 1995). Ambas podem ser utilizadas em
recursos de baixa ou alta tecnologia. A selecao direta consiste na transmissao
da mensagem pelo usuario da CSA, seja apontando com um dedo ou uma
ponteira, seja tocando na tecla de um computador, etc. Na selegcao por

varredura, ou varrimento,

“(...) o parceiro de comunicagdo ou um método electrénico vai
possibilitando consecutivamente varias escolhas, permitindo
ao individuo assinalar a sua opgéo quando o simbolo desejado
aparece. O assinalar da escolha, quer na selecgdo direta, quer
na selecdo por varrimento, pode ser efectuada de varias
formas, como o uso de sinalética, gesticulacdo, ou o accionar
de qualquer dispositivo por meio de um movimento corporal
néo intempestivo” (Gericota, 1995, p.6).

As estratégias sao os planos de trabalho escolhidos para facilitar a
performance do sujeito em se comunicar e se fazer compreendido. Segundo
Gericota, abarcam a “maneira especifica de usar as ajudas e/ou técnicas de

forma eficiente, que conduza a melhoria da comunicagao” (1995, p.7).

3.4 - Os diferentes Sistemas de Comunicacao Suplementar e/ou
Alternativa

Alguns dos Sistemas Suplementares e Alternativos de Comunicagao
(SSAC) que sao utilizados no Brasil e em outros paises serédo citados neste

item.

Os simbolos Bliss foram os primeiros, no Brasil, que se tem
conhecimento a serem usados na Comunicagao Suplementar e/ou Alternativa.

Foram criados por Charles K. Bliss entre 1942 e 1965 como uma forma de
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linguagem universal entre os homens, baseado na escrita pictografica chinesa.
Em 1969, o livro Semantography foi publicado por Charles K. Bliss. Esse livro
foi descoberto no Canada por Shirley McNaughton, que passou a utiliza-lo
como um meio alternativo e suplementar de comunicagdo para paralisados

cerebrais (Gava, 1999).

O Amer-Ind é baseado no sistema de sinais de tribos indigenas norte-
americanas, que foi criado por elas para permitir a comunicacéo entre tribos. E
um sistema sem ajuda usado nos EUA. Atualmente esse sistema é utilizado
por criangas com severos problemas cognitivos e adultos afetados por afasias,
disfonia, disartria, glossectomizados e laringectomizados (Beukelman &

Mirenda, 1998, p.46).

O Alfabeto Braille é um sistema tati em que os simbolos sao
representados por seis pontos em duas colunas em diversas combinacdes,
representando numeros e letras podendo ser organizados em 63 diferentes
combinagdes, sendo utilizado na literatura, simbologia matematica, cientifica,
musica e informatica. Foi inventado em 1825 na Franga por Louis Braille, um
jovem cego, a partir do sistema de leitura no escuro, para uso militar, de
Charles Barbier. Por sua eficiéncia e vasta aplicabilidade, o sistema se impds
como o melhor meio de leitura e de escrita para as pessoas cegas em todo o

mundo (Beukelman & Mirenda, 1998, p.68; Bueno, 2004, p.76).

O Tadoma, outro sistema “sem ajuda”, & direcionado a pessoas com
dupla deficiéncia sensorial (surdocegos) e foi utilizado por Helen Keller.
Consiste no aprendizado da leitura das vibragbes emitidas pelos falantes e no

uso do alfabeto manual para possibilitar a comunicacdo do surdocego. A
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pessoa portadora de deficiéncia coloca uma mao sobre a face e a outra sobre o
pescoco do falante para captar as vibragées emitidas pela pessoa ao articular,
com o fim de compreender a sua fala, usando o alfabeto manual para se

expressar com os demais (Beukelman & Mirenda, 1998, p.47).

O sistema Rebus foi criado em 1968 e contém oitocentos simbolos em
preto e branco que podem representar mais de duas mil palavras (Verzoni,
2003, [1 tela]). O Pictogram Ideogram Communication (P.I.C.) foi desenvolvido
por Maharay em 1980 para pessoas com problemas de discriminagdo em figura
- fundo, sendo composto por quatrocentos simbolos em preto e branco. E muito
usado no Canada e nos EUA para pessoas com grandes prejuizos cognitivos

(Capovilla et al, 1989, p.189).

Em 1981, a fonoaudidloga Roxanna Mayer Johnson desenvolveu o
Picture Communication Symbols (P.C.S.), inicialmente com setecentos
simbolos e ampliados para mais de trés mil simbolos atualmente. Esse sistema
€ utilizado em muitas partes do mundo, inclusive no Brasil, por estar traduzido
para varios idiomas, inclusive o portugués (Johnson, 1998). E considerado
menos complexo que o Blissymbols, sendo apresentado a pessoas que

possam apresentar comprometimento intelectivo associado.

Faith Carson desenvolveu o Picsyms em 1985 para criangas pequenas
com dificuldades de fala e, mais tarde o DynaSyms, que seria o Picsyms

adaptado para o uso em computadores (Beukelman & Mirenda, 1998, p.49).

Alguns Sistemas Suplementares e/ou Alternativos de comunicagédo sao
estruturados através da combinagdo de sistemas com e sem ajuda, com o

intuito de ampliar as possibilidades de comunicagdao. O Sigsymbols foi criado



56

na Inglaterra para adolescentes e pessoas com deficiéncia que aprenderam a
lingua de sinais, sendo constituido de simbolos pictograficos em preto e
branco, ideogramas e sinais manuais (Beukelman & Mirenda, 1998, p.70). O
vocabulario Makaton também € um desses, que combina fala, sinais manuais e
simbolos graficos (geralmente o P.C.S.), sendo usado no Reino Unido e em

outros paises como Japao e Portugal (Beukelman & Mirenda, 1998, p.71).

Um aspecto que nao pode ser esquecido no trabalho com a
Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa € o cuidado que se deve tomar
para nao se ver a impossibilidade da fala oralmente articulada como a falta da
linguagem. Assumir a presencga da linguagem evita que se veja a Comunicagao
Suplementar e/ou Alternativa apenas como uma atividade de ensinar simbolos

e de ensinar a falar, como aborda Chun (2003, p.58).

Nas palavras da autora:

“(...) para aqueles que se dispbem a enveredar pelos caminhos
da CSA, torna-se necessario colocar a linguagem em cena e
funcionamento, e ir além do mero ‘ensino/acionamento’ de
simbolos dos SSAC, ou seja, do fazer ‘apontar/acionar’ um
simbolo ou uma tecla como também ‘fazer articular” (op. cit, p.
58).

O trabalho da Fonoaudiologia é permitir a constituicdo da linguagem que

se acha impedida de fluir por uma limitag&o orgénica.
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CAPITULO IV - A LINGUAGEM E A COMUNICAGAO SUPLEMENTAR
E/OU ALTERNATIVA

4.1- Introducéao

Conforme exponho no capitulo de numero 3 sobre Comunicacao
Suplementar e/ou Alternativa, diferentes visbes de linguagem subjazem aos

trabalhos nesse campo.

Segundo Dorziat (2006), a linguagem pode ser concebida de trés formas
gerais: como representagao do mundo, como instrumento de comunicagao ou
como atividade. A concepgao de linguagem como representagdo do mundo e

do pensamento € a mais antiga:

“Aristételes, na Antigliidade classica, dizia que o0s sons
emitidos pela voz sdo os simbolos dos estados da alma. A
andlise classica da linguagem Ihe atribuia, como funcgéo,
externalizar o pensamento. Temos aqui o que os estudiosos
chamam de a teoria do pensamento — linguagem: a linguagem
verbal tem a funcdo de exteriorizar o pensamento. A
linguagem é vista como tradugdo: manifestagdo sensivel e
externa da representacéo interna” (Magnanti, 2000, [1 tela]).

A visdo de linguagem como instrumento de comunicagdo em geral
postula que ha um emissor que, usando um codigo, transmite uma mensagem
para um receptor. Representantes dessa forma de pensar a linguagem seriam,

entre outros, Saussure, Jakobson e Chomski (op cit).

Uma terceira concepcgao de linguagem a entende como atividade, uma
forma de acédo entre individuos que possibilita a interacdo em sociedade; a

esse respeito diz Magnanti:

“Para superar as limitagbées e o reducionismo das concepgbes
anteriores, quando o russo L. Vygotsky propbe a linguagem
como ferramenta psicol6gica estruturante (fungdo cognitiva —
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mediadora entre relagbes e categorias mentais abstratas e o
mundo) e de agdo social, seu conterrdneo Bakhtin lanca as
bases de uma nova concepgéo de linguagem: ela é uma forma
de inter-agcdo, porque mais que possibilitar transmisséo de
informagbes e mensagens de um emissor a um receptor, a
linguagem atua como um lugar de interagcdo de interlocu¢ao
humana” (Magnanti, 2000, [1 tela]).

Neste trabalho com Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa entendo
linguagem como interacéo e €, portanto, esta a visdo que assumi para embasa
- lo. Sendo assim, neste capitulo, explano as idéias de autores que trabalham

com o conceito de linguagem como interagéo.

4.2 - Linguagem como Interagao
A partir da leitura dos autores aqui apresentados, compreendi que a
forma de explicar a linguagem através da interagdo postula que esta é o

resultado da acéo reciproca entre ambiente e organismo.

Vigotskii explica o desenvolvimento da linguagem por meio da
participacdo na vida social, mais especificamente por intermédio das trocas

comunicativas entre crianca e adulto.

Segundo esse autor, linguagem e pensamento se desenvolvem de forma
paralela e independente até os 2 anos de idade. Durante esse periodo o autor
propde os conceitos de pensamento ndo verbal, que acontece por meio de
imagens, bem como o de linguagem né&o intelectual, que se caracteriza pelos

choros, gritos e palavras iniciais.

A partir dos 2 anos, pensamento e linguagem se tocam e iniciam um
processo de interdependéncia. A linguagem passa a servir ao pensamento e o

pensamento comega a se verbalizar gragas aos estimulos linguisticos que a
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crianca recebe de sua vida em sociedade (Fernandes, 2003).

Segundo Lukianchuki, a criangca nasce duas vezes: uma fisicamente e
outra socialmente, quando é inserida na histéria. A vida social pode ser
pensada como a construcdo de valores e histérias dos antepassados que
desembocam na vida presente do individuo, que é convocado a ndao apenas se

adaptar, mas a transformar o meio em que vive (Goldfeld & Chiari, 2003).

“As agcbes humanas sdo acgbes significativas, também
simbdlicas, portanto: criam relagbes entre os objetos, entre os
objetos e as palavras, entre palavra e palavra. As condi¢cbes
de producdo dessas acgbes significativas devem ser
compreendidas como relagbes entre a linguagem, a cognigéo
e a cultura” (Padilha, 2005, p. 101).

Sendo assim, a partir dos 2 anos a linguagem da um salto de
desenvolvimento: a crianga amplia o seu vocabulario e comega a se interessar

pelas palavras.

“Este momento crucial, quando a linguagem comeca a servir o
intelecto e o0s pensamentos comegam a oralizar —se, é
indicado por dois sinfomas objectivos que ndo deixam lugar a
duvidas: (1), a subita e activa curiosidade da crian¢a pelas
palavras, as suas perguntas acerca de todas as coisas novas
(« o que é isto?») e, (2), o conseqliente enriquecimento do
vocabulario que progride por saltos e muito rapidamente”
(Vigotskii, 1979, p. 64).

Nessa etapa comegam as nascer a chamadas fala interior e a fala social.
A primeira é o pensamento que se verbaliza e a segunda é a fala que o
individuo usa em sua interacdo em sociedade. Ainda segundo Vigotskii,
pensamento e linguagem se desenvolvem a partir do uso que a crianga faz da

fala do adulto. Num primeiro momento ele a usa para ajudar em suas tarefas.
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Progressivamente a criangca passa a usar sua propria fala, para auxilia-la na
realizacdo de suas atividades. Essa fala externalizada serve ao seu
pensamento e sera internalizada por volta dos 7 anos, quando se transforma

em fala interior.

“Numa certa idade o discurso social da crianga subdivide —se
bastante nitidamente em discurso egocéntrico e discurso
comunicativo. (Preferimos utilizar o termo comunicativo para
a forma de discurso que Piaget designa por socializado —
como se tivesse algo diferente antes de se tornar social. Do
nosso ponto — de — vista, as duas formas, a comunicativa e a
egocéntrica, sdo ambas sociais, apesar de suas func¢bes
diferirem). O discurso egocéntrico emerge quando a crianga
transfere as formas sociais cooperativas de comportamento
para a esfera das fungbes psiquicas pessoais internas”
(Vigotskii, 1979, p. 33, grifos do autor).

O desenvolvimento da linguagem e das fungdes psiquicas superiores,
como a atengdo, a memoria, 0 pensamento abstrato, inicia — se, assim, num
processo interpsiquico, em que se necessita da mediagdo de um adulto para
organizar uma atividade e progride até um procedimento intrapsiquico, em que
a propria pessoa organiza o seu funcionamento. Desse modo, as fungdes
psicolégicas superiores teriam o seu desenvolvimento caracterizado pelo
controle voluntario do comportamento, pela consciéncia que o individuo tem em
suas atividades, pela origem social e pela mediagdo por signos. A esse

respeito, Carlo (2001, p. 70) diz:

“Nessa perspectiva, ha uma énfase sobre a produg¢do e o uso
de signos — a passagem a atividade mediada por signos —
como diferenciadores entre o comportamento superior e o
elementar, que séo introduzidos pelo homem na situagdo
psicolégica e que servem como meios organizadores para o
dominio das préprias agcbes”

Sao0 os signos que vao permitir que a crianga construa o pensamento

abstrato, através da imaginagao. A imaginacgao possibilitara que um significante
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(objeto), substitua outro. Assim a crianga que monta uma cidade, com pecas de

Lego, esta usando a mediagado semidtica.

‘A formagdo de conceitos é resultado de uma atividade
complexa, em que todas as fungbes intelectuais béasicas
tomam parte. No entanto, o processo nao pode ser reduzido a
associagdo, a atengéo, a formagédo de imagens, a inferéncia ou
as tendéncias dominantes. Todas sdo indispensaveis, porém
insuficientes sem o uso do signo, ou palavra, como meio pelo
qual conduzimos as nossas operagbes mentais, controlamos o
seu curso e as canalizamos em direcdo a solugdo de
problemas que enfrentamos” (Vigotskii, 1989, P. 50).

Tem — se assim uma visdo na qual ndo € apenas a biologia que
determina o desenvolvimento do ser, mas a soma de suas interagdes com a
sociedade em que vive. Uma visdo onde o signo, a palavra, tem um papel

fundamental.

Também trabalhando em uma concepgéao de linguagem como interagao,
uma autora que tem contribuido bastante para a teorizagdo no campo da
Fonoaudiologia € De Lemos. Suas idéias tém colaborado para compreender a
aquisicao da linguagem por meio de suas proposi¢des sobre o “erro” e sobre
as posi¢oes que a crianga ocupa em relagao a sua fala e a do outro. De Lemos
entende que a crianga € capturada pela linguagem, num processo que a torna
capaz de mudar da posigao de interpretada para a de intérprete de si mesmo e

do outro (Azevedo & Freire, 2001, p. 146).

A teoria parte de uma concepg¢ao que nao naturaliza a fala da
crianga, mas a entende como processo. A partir disso, comega a ser
desenhada a nogao de processos dialdgicos entre a crianga e o adulto. Assim,
o didlogo € a unidade de analise usada para compreender como a fala da

crianga € interpretada pelo adulto e a importédncia disso no processo de
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aquisigcao de linguagem.

O funcionamento da lingua é revelado pelos “erros” enquanto produtos
de relagdes entre cadeias que se cruzam produzindo substituicbes. Isso é
explicado pela autora a partir da nogado de eixo metonimico (sintagma), em
quem os elementos da linguagem se relacionam, e de eixo metafdrico
(paradigma), em quem os elementos da linguagem se alternam. Os processos
metaféricos e metonimicos remetem aos efeitos de substituicio e da
combinagao/contiglidade, conforme a releitura de Jakobson sobre a obra de

Saussure.

“As relagbes sintagmaticas (processos metonimicos) s&o
qualificadas como relagbes em presenga, uma vez que o valor
de um significante é determinado por sua oposi¢cdo aos outros
significantes que se associam a ele. Ja as relagbes
paradigmaticas (processos metaféricos) sédo qualificadas como
relagbes em auséncia, por se referirem a significantes que ndo
se encontram presentes na cadeia” (Azevedo & Freire, 2001,
p. 147).

Na fala inicial da crianga ha a vigéncia de um processo metonimico no
qual a crianga so repete enunciados da mée. Numa etapa posterior entre em
vigéncia o processo metaférico, que permite a crianga o afastamento do
enunciado da mae. Assim, a crianga passa da situacao de interpretado para a
de intérprete. A compreensao do funcionamento do processo de linguagem por
meio dos processos metaforicos e metonimicos, revela a presenga de um
sujeito na cadeia significante. Desse modo, a teoria de aquisicdo de linguagem

de De Lemos aponta para uma relagao entre Psicanalise e Linguistica .

Nessa perspectiva, a autora vé a crianga capturada por um

funcionamento linguistico-discursivo que, ao mesmo tempo a significa, lhe
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permite significar as outras coisas do mundo. Tal visdo possibilita tratar a
aquisi¢cao de linguagem como mudancas de posigcao em relagao a fala do outro,
a lingua e a sua propria fala, bem como ver os erros como indicios dessas

mudancas de posigao (De Lemos, 2001).

Assim, numa primeira posi¢cdo discursiva, como vimos anteriormente,
domina a fala do outro. Ou seja, ha o retorno, na fala da crianga, de parte dos
enunciados usados pelo outro, 0 que aponta para a sua dependéncia da fala
deste. Nessas condicdes, a crianca acerta sempre a medida que a sua fala se
compde de fragmentos discursivos da fala do adulto, mostrando que o dialogo

esta ancorado na fala e na interpretagao da mée (op cit, p. 56).

Na segunda posigéo discursiva, domina o funcionamento da lingua, e o
“erro” € uma caracteristica, quando ocorre substituicdo de um termo por outro
como, por exemplo, morreu por morrido. A lingua é o polo dominante com a
vigéncia do processo metaférico. Os enunciados sdo cadeias permeaveis a
outras cadeias, apontando a lingua e o processo metaférico como dominantes

nessa posicao. A relagédo da crianga € com a lingua (op cit, p. 56).

Na terceira posi¢gdo, domina a relagao do sujeito com sua prépria fala.
Nessa ultima posicao, a crianga € dividida entre aquela que fala e aquela que
escuta a sua prépria fala, podendo reformula-la e reconhecer a diferenga entre
a sua fala e a fala do outro. H4 maior homogeneidade da fala da crianga, com
aparente coincidéncia da sua fala com a do adulto. Desaparecem os erros e,
ao mesmo tempo, ocorrem pausas, reformulagbes e autocorrecoes,

convocadas ou nao pela reagao direta ou indireta do interlocutor (op cit, p. 56).

Esse conjunto de proposi¢cbes expostas sobre linguagem interessa a
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este trabalho porque nele se aborda a interagdo com sujeitos capturados pela
linguagem, e que nao apresentam fala oralmente articulada por problemas
organicos. Nessa condicdo, assumo que a mediagdo ocorre por meios dos
simbolos dos sistemas utilizados na Comunicacdo Suplementar e/ou
Alternativa. Os Sistemas Suplementares e/ou Alternativos de Comunicagao
ofereceria a esses sujeitos a possibilidade de funcionar, em interagdo com o
outro a medida que os simbolos sdao apontados numa prancha, permitindo —

Ihes assumir a posicao de intérprete do seu dizer.
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CAPITULO V- AS INSTITUICOES TOTAIS

5.1- Introducgéao

No capitulo sobre a Deficiéncia na Historia, tento trazer a contribuigdo de
autores que demonstrem o processo de constru¢cdo do conceito de deficiéncia
na sociedade ocidental através dos séculos. A criacao desse conceito ocorre
no interior das sociedades, ligada a transi¢des politicas e econbdmicas que
repercutem até hoje, na forma como as pessoas com deficiéncias sao vistas no

mundo.

Como este trabalho versa sobre pessoas com deficiéncias que, além
disso, sdo internas em uma instituicdo, pretendo trazer algumas idéias de
autores que estudam o fendmeno das instituicbes. Falar sobre instituicoes
totais € discorrer sobre vidas de individuos por tras de suas portas € muros e
sobre ideologias e poder, que ocorrem entre dois grupos que fazem parte de

uma instituicao total: os internos e a equipe dirigente.

“Na esséncia de todos os sistemas disciplinares, funciona um
pequeno mecanismo penal. E beneficiado por uma espécie de
privilégio de justica, com suas leis proprias, seus delitos
especificados, suas formas particulares de sang¢do, suas
insténcias de julgamento. As disciplinas estabelecem uma
‘infrapenalidade’; quadriculam um espago deixado vazio pelas
leis; qualificam e reprimem um conjunto de comportamentos
que escapava aos grandes sistemas de castigo por sua
relativa indiferenga” (Foucault, 2004, p. 149, grifos do autor).

Tentarei trazer diversas idéias que possam ajudar a descortinar as

caracteristicas que definem e organizam uma instituicao total.
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5.2 - Caracteristicas principais

Conforme diz Goffman (2003), toda a instituicido tem tendéncia ao
fechamento. As instituicbes sdo uma organizagao social, criadas por diferentes

grupos sociais e regidas por regras proprias.

‘A instituicdo é, em primeiro lugar, uma formacdo da
sociedade e da cultura; segue — lhes a Iégica propria. Instituida
pela divindade ou pelos homens, a instituicdo se opde aquilo
que é estabelecido pela natureza” (Kaés, 1991, p.6,).

Portanto, o local de trabalho, a escola, as agremiagdes religiosas, etc
sdo instituicbes que tém suas proprias regras e codigos de conduta, muitas
vezes diferentes de outras instituicbes. Assim, o consumo de bebidas
alcodlicas , por exemplo, pode ser desencorajado numa igreja, mas ndo em um

clube.

Essa criagdo de cddigos e regras € o que da as instituicbes uma
caracteristica de fechamento. Porém, o que difere a instituicdo total € que o seu
fechamento é demonstrado nas proibicdes a saida espontanea dos internos e
na utilizagdo de barreiras fisicas, como arame farpado, seja para evitar que as
pessoas deixem a instituicdo ou para simbolizar seu desejo de nao se

relacionar com o mundo externo (Goffman, 2003, p. 16).

As instituicbes totais podem ser divididas em cinco grupos: as que
abrigam pessoas consideradas incapazes, como asilos e instituicbes para
pessoas com deficiéncia; as que acolhem pessoas que sdo uma ameaga nao —
intencional @ comunidade, como hospitais psiquiatricos; as que protegem a
sociedade das pessoas que la se encontram, como as prisdes; as formadas

por pessoas que se reunem para executar uma determinada tarefa, como os
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quartéis e as que recebem pessoas que se propdem a se afastar do mundo

externo, como os mosteiros (Goffman, 2003, p. 17).

Nas instituicbes totais, todas as atividades, como comer, dormir, etc
acontecem no mesmo local e sob a mesma autoridade. Ao contrario, as
pessoas que vivem fora das instituicdes totais, em geral, passam o seu dia em
diferentes lugares, onde moram, trabalham e se divertem, convivendo com

diferentes pessoas nesse interim (Goffman, 2003, p. 21).

Nas instituicdes totais, além da liberdade de locomocéo da pessoa ser
restrita, as atividades sao estabelecidas e impostas por um sistema de regras e
por um grupo de funcionarios. As atividades s&o realizadas em conjunto, por
um grande numero de participantes como, por exemplo, banhos em chuveiros
coletivos. Essas ag¢des sado planejadas conforme a conveniéncia de objetivos e

de organizacgéao da instituicao (Goffman, 2003, p. 233).

As formas de organizacdo das instituicbes totais sdo incompativeis,
segundo Goffman (2003), com a estrutura de pagamento pelo trabalho , pois a
vida do interno esta organizada dentro dela. As instituicbes totais também sao
inconcilidveis com a vida familiar, uma vez que esta é fragmentada por ocasiao

da entrada de um individuo numa institui¢ao total.

Ha dois grupos sociais distintos numa instituicdo total: um grupo grande
e controlado de pessoas que vivem na instituicdo e tem seu contato com o
mundo exterior diminuido. O outro grupo de individuos €& menor, vivem
integrados no mundo externo e cumprem na instituicao total uma carga horaria
de trabalho, como poderia cumprir em qualquer outro lugar. Entre esses dois

grupos ha uma grande distancia social e pouca comunicagédo. Por isso, a
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mobilidade entre esses grupos é pequena (Goffman, 2003, p. 20).

5.3 - 0 ingresso

A experiéncia da entrada em uma instituicao total € marcante, pois pode
ser algo imposto ao individuo por outra pessoa, como nos casos de internagao
em um manicémio, ou voluntaria, como postulante em um convento. Da mesma
forma, a saida dela também tera caracteristicas peculiares. O fato de ter
participado de uma determinada instituicao total pode ser encarado sob a forma
de orgulho, como acontece com ex — internos de colégios de elite ou sob a
forma de sentimento de estar estigmatizado, tal como ocorre com ex —

presidiarios.

Ainda segundo Goffman (2003), ao se ingressar em uma instituicao
total ocorre o fendbmeno do desculturamento. Para entender esse conceito, &
necessario ter em mente que uma pessoa ao entrar em uma instituicio total
possui uma cultura prépria, que se desenvolveu através de seu convivio, até
entdo, no mundo familiar, escolar ou profissional. Fazem parte dessa cultura a
sua visdao que o sujeito tem de si mesmo, seu senso de autonomia, suas
relagdes pessoais, seus bens e o lugar que sente que ocupa no mundo. Essa

visao se choca com a organizagao social de uma instituigdo total. Assim,

“[...] estamos diante de algo mais limitado que aculturacdo ou
assimilagdo. Se ocorre mudanca cultural, talvez se refira ao
afastamento de algumas oportunidades de comportamento e
ao fracasso para acompanhar mudangas sociais recentes no
mundo externo. Por isso, se a estada do internado é muito
longa, pode ocorrer, caso ele volte para o mundo exterior, o
que ja foi denominado ‘'desculturamento' - isto §,
'destreinamento’ — que o torna temporariamente incapaz de
enfrentar alguns aspectos de sua vida diaria” (Goffman, 2003,
p.23, grifos do autor).

Esse desculturamento ocorre porque a pessoa passa por uma serie
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de rebaixamentos e humilhagdes, através das quais o senso de si propria e sua
autonomia sao atacados. Esse fendbmeno, que Goffman chamou de processo
de mortificagdo do eu, causara alteragcdes na subjetividade da pessoa, num

processo por ele denominado de modificagbes na carreira moral-

“Tal como ocorre com o novato de muitas dessas instituicbes
totais, o novo internado percebe que esta despojado de muitas
de suas defesas, satisfacbes e afirmagbes usuais, e esta
sujeito a um conjunto relativamente complexo de experiéncias
de mortificagdo: restricdo de movimento livre, vida comunitaria,
autoridade difusa de toda uma escala de pessoas, e assim por
diante. Aqui comegamos a aprender até que ponto é limitada a
concepgdo de si mesma que uma pessoa pode conservar
quando o ambiente usual de apoios é subitamente retirado”
(Goffman, 2003, p.127).

Algumas das atitudes e formas que a instituicao total usa para conseguir

levar a cabo essas modificagdes serao expostas a seguir.

Ja ao se entrar numa instituicdo total ocorre uma exposicdo
contaminadora. Este mecanismo surge porque numa instituicdo total a pessoa
nao tem condicdes de se manter afastada de coisas e pessoas que ela néo
deseja contato, bem como manter junto a ela objetos que se liga ma sua
subjetividade, como seus bens e seus pensamentos. Numa instituicdo total
esse afastamento ndo é respeitado e o sentimento de invasdao do eu do
individuo se torna presente. Alguns aspectos dessa exposicdo contaminadora
sdo as informagdes coletadas sobre a pessoa, que ficam anotadas em um

dossié, os exames médicos, algumas vezes a sujeira do local, os alimentos e

remédios que deve ingerir, entre outros (Goffman, 2003, p. 31).

Juntamente com a exposi¢cdo contaminadora € comum que o interno nao
possa portar objetos de sua propriedade e estes sejam confiscados por ocasiao

do seu ingresso na instituigao total, o que configura a perda da propriedade do
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interno. Nesses casos, o interno geralmente tem de usar uniformes ou roupas
que sao de pior qualidade que as suas. Os objetos que pertencem ao interno

sao guardados e ele nao tem acesso a eles (Goffman, 2003, p. 29).

Outro aspecto que nao pode ser esquecido € o da desfiguragdo pessoal.
Assim, em muitas instituicdes totais os internos, por exemplo, usam cabelos
muito curtos ou roupas que ndo assentam bem em seus corpos. O fato de
muitas instituicdes totais ndo terem disponiveis cosméticos ou confiscar, por

exemplo, dentaduras, colaboram nesse caso (Goffman, 2003, p. 29).

Tais fatos acontecem para facilitar a organizagdo burocratica e de
servigo da instituicao total e como uma forma de controle do individuo que la se

encontra.

Uma vez vivendo em uma instituicdo total, o interno vai se deparar com
outras situacbes que vao ameacar o seu senso de autonomia e propiciar o
controle dos internos pela equipe de trabalho: os sistemas de privilégios, os

ajustamentos primarios e secundarios e o circuito (Goffman, 2003).

Trés elementos fazem parte dos sistemas de privilégios que existem
numa instituicao total: as regras que fazem a norma de conduta do interno; os
prémios e privilégios pela obediéncia do interno e os castigos, em caso de

desobediéncia (Goffman, 2003, p. 55).

Como forma de reagir as mortificagdes que o seu ser passa, os internos
constroem o que Goffman (2003, p.54) vai chamar de ajustamentos. Nos
denominados ajustamentos primarios, o interno segue as regras impostas a

ele. Nos ajustamentos secundarios, 0 seu objetivo é aparentar que se adequou
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a disciplina vinda da equipe dirigente. Fazem parte dos ajustamentos

secundarios a solidariedade entre os internos, as girias institucionais e outros.

Como a vida do interno ocorre totalmente dentro de uma instituicao total,
atos que o individuo realiza sdo usados pela equipe dirigente de forma a
exercer controle sobre o interno. Segundo Goffman, ha trés formas de exercer
esse controle: a infantilizagao social, que retira da pessoa sua capacidade de
decisdo e autonomia; o processo de arregimentagdo, que obriga o individuo a
fazer as suas atividades em unissono com outros internos e o sistema de
autoridade escalonada, em que qualquer funcionario de uma instituicio total

pode impor a disciplina a um interno (Goffman, p. 40 — 44).

5.4 - A Equipe de Trabalho

A equipe dirigente tem dois penosos trabalhos a fazer: enfrentar a

animosidade dos internados e defender os objetivos da institui¢cao:

“(...) Geralmente se reconhece que as instituicbes totais muitas
vezes ficam longe de seus objetivos sociais. N&o é tdo comum
reconhecer que cada um desses objetivos sociais ou seu
conjunto parecem adequados para dar uma chave para a
significagdo — uma linguagem de explicagdo que a equipe
dirigente, e as vezes os internados, podem estender ao ultimo
resquicio de atividade na instituicdo” (Goffman, 2003, p.77).

O trabalho da chamada equipe dirigente, aqui entendida como todos os
trabalhadores de uma instituicdo total, € com pessoas; seu objeto de trabalho,
individuos. Ha, portanto, choques constantes entre os padrées humanitarios e
a eficiéncia da instituicdo. Algumas das atividades realizadas com os internos
sao, as vezes, para o beneficio dele, embora possam ser um sacrificio para o

internado. Assim:
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‘Num esforco para frustrar esses atos visivelmente
autodestrutivos, as pessoas da equipe dirigente podem ser
obrigadas a ‘maltratar’ tais pacientes, e criam, de si mesmas,
uma imagem de pessoas duras e autoritarias, exatamente no
momento em que tentam impedir que alguém faca para si
mesmo aquilo que, segundo pensam, nenhum ser humano
deve fazer a outro. Nesses momentos, é compreensivel que o
controle emocional seja extremamente dificil para as pessoas
da equipe dirigente” (Goffman, 2003, p.76, grifos do autor).

Para se manter um padrdo de tratamento e controle de uma grande
quantidade de internos, alguns padrdes sao impostos na rotina de uma
instituicdo total. A primeira € o desconhecimento, pelo interno, de todas as
estratégias operacionais ou de tratamento pensadas para ele, com o fim de
evitar a rebeldia e atacar o seu senso de autonomia. Outra forma de agdo em
uma instituicdo total € a que preconiza que os internos nao tenham
propriedade, com o fim de obter maior controle do ambiente. Outro fato que a
equipe dirigente tem de enfrentar € o sentimento de afeicdo que membros dela
podem vir a desenvolver por um interno, o que perturba a desejada distancia

entre os dois grupos (Goffman, 2003, p. 82).

z

E necessario a equipe dirigente defender os objetivos da instituicao total
e controlar os internos, usando dos privilégios e castigos como forma de
justificativa desses objetivos. Para conseguir isso, se vale dos processos de
mortificagdo do eu como forma de controlar os sujeitos desde a admisséao, na
crenca de que esse interno tera uma conduta desejavel na instituicdo na
proporcao direta que ele aceita as normas de conduta ditadas desde o inicio

(Goffman, 2003, p. 81).

Quanto ao trabalho realizado pelo internado em uma instituicéo total ,
usa- se a justificativa de que esse o ajudara a se reabilitar, visto que as vezes

nao ha a contrapartida do pagamento nem a capacidade do sujeito de gastar o
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seu dinheiro de forma autbnoma em diversas instituicdes sociais fora do lugar

de internacgao (Goffman, 2003, p. 82 e 233).

Para diminuir a distdncia entre o grupo dos internos e da equipe
dirigente, com o objetivo de diminuir as tensdes cotidianas, as instituigdes totais

langcam mao das ceriménias institucionais:

“Além dessas maneiras de cruzar a fronteira, toda instituicao
total parece criar um conjunto de préticas institucionalizadas —
seja espontaneamente, seja por imitagdo — através das quais
os internados e a equipe dirigente chegam a ficar
suficientemente perto para ter uma imagem um pouco mais
favoravel do outro. Tais praticas exprimem solidariedade,
unidade e compromisso conjunto com relagdo a instituigéo, e
nao diferenga entre os dois niveis” (Goffman, p. 85).

Fazem parte dessas ceriménias institucionais os jornais de divulgagao,
as visitas, as festas e os teatros. Em muitos desses eventos, ha a oportunidade
de visitas de pessoas externas a instituicdo. Para manter um bom ambiente de
interacdo, nessas horas é necessario reduzir alguns controles e castigos que

incidem nos internos:

“A exibicdo institucional pode também ser dirigida para
visitantes em geral, dando — lhes uma imagem ‘adequada’ do
estabelecimento — imagem calculada para reduzir seu vago
temor  de estabelecimentos involuntérios. Embora
aparentemente vejam tudo, os visitantes tendem a ver,
naturalmente, apenas os internados mais cooperadores e
servigais, e as partes melhores do estabelecimento” (Goffman,
p. 91, grifos do autor).

Nem todas as caracteristicas listadas de forma breve nesse capitulo se
encontram em todas as instituicdes totais. Porém, fazem parte dela, sem
duvida, as tensdes entre os grupos de internos e de funcionarios, o controle e a

perda da autonomia do sujeito que la reside.
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Dito isto passo a expor, na Parte Il desta dissertacdo, o trabalho que

realizei com internos através da Comunicagcado Suplementar e/ou Alternativa.



PARTE Il - PEDRO E ROSA

75
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CAPITULO I - A APRESENTAGAO DOS CASOS

1.1 - Introducgéao

Essa pesquisa, de perfil qualitativo e carater exploratério, foi realizada
através do procedimento de estudo de dois casos de internos de uma
instituicdo do estado de S&o Paulo. Os sujeitos, participantes dessa pesquisa,
sdo portadores de paralisia cerebral com grandes dificuldades na oralidade
oriundas de sua lesdo neuroldgica. Sao identificados por pseuddnimo, tendo
suas identidades mantidas em sigilo, conforme pede a Resolugéo 196/96, que

regulamenta a ética na pesquisa com seres humanos.

Os participantes sao parte de uma populagdo vulneravel, considerada
legalmente incapaz segundo o artigo 3° Ill, do Novo Cadigo Civil (Lei
10406/2002). Sendo assim, a dire¢do da instituicdo a que pertencem foi
esclarecida dos objetivos desta pesquisa, recebeu e assinou o termo de
consentimento informado, tendo sido esta pesquisa aprovada pelo Comité de
Etica do Programa de Estudos Pés Graduados em Fonoaudiologia da Pontificia

Universidade Catdlica de Sdo Paulo conforme o protocolo n° 0021/2005.

Os participantes da pesquisa foram selecionados entre os demais
moradores da instituicdo que nao apresentam fala oralmente articulada, por

manifestarem desejo de se comunicar de forma bem evidente.

Eu escolhi essa instituicado e me ofereci como voluntaria por ver que esta
tinha uma preocupacgédo com a “reinsergédo social do deficiente” (sic secretaria

da instituicdo). Conheci os dois sujeitos desse trabalho através de observagdes
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nos pavilhdes e por indicagado da Fonoaudidloga e dos demais funcionarios que

trabalham na instituicéo.

Durante um periodo de seis meses construi, com esses sujeitos,
pranchas de comunicacdo com o sistema P.C.S. (Picture Communication
Symbols), desenvolvido a partir de 1980 por Roxanna Mayer Johnson. Esse
sistema foi escolhido por estar disponivel em uma versao computadorizada, o
que facilita a execucdo do trabalho. As pranchas de comunicagdo foram
montadas inicialmente em pastas tipo “cardapio”’, tamanho A4. Os simbolos
foram inseridos gradativamente nessa prancha, conforme a progressdo do
trabalho fonoaudiolégico desenvolvido. As pranchas sao individuais, permitindo
que o sujeito se comunique através do apontar ou responda afirmativa ou

negativamente ao que o seu interlocutor mostra na prancha.

Os encontros foram realizados semanalmente na sala de Fonoaudiologia
do Centro de Reabilitacdo da instituicdo. No inicio do trabalho, por questbes de
horario, utilizei uma outra sala para os atendimentos, que € uma sala montada
para a ordem religiosa que cuida da instituicdo. Cada encontro foi filmado e,
além disso, registrado por escrito apds o seu término, para que eu relatasse os
dados de interacao e as diversas impressoes que tive nos meus encontros com

o participante, por meio do P.C.S., e com as outras pessoas da instituicao.

Durante esse periodo de tempo, permaneci também como observadora
participante da rotina da instituicdo, uma vez por semana. Nesse tempo,
quando necessario, ajudava aos funcionarios e internos a interagir com os
internos e suas pranchas de comunicagao. A observagao visava complementar

o levantamento de dados com informagdes sobre como a Comunicacao
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Suplementar e/ou Alternativa poderiam influenciar a comunidade e a vida dos

participantes da pesquisa.

Para completar a descricdo do quadro clinico e da histéria desses
sujeitos na instituicdo, fiz consulta aos dados dos prontuarios e, quando
necessario, completei esses dados consultando os profissionais e/ou

funcionarios da instituicao.

Os dados também foram conseguidos por meio de minhas observagdes
fora do contexto da sala de terapia, no que diz respeito a maneira como os
cuidadores da instituicdo ou outros profissionais interagiam com os sujeitos da
pesquisa. Esses registros serviram para a analise dos dados dos atendimentos
por mim realizados, por permitirem observar o efeito do trabalho. Os
atendimentos e as interacdes fora da sala foram transcritos com letra italica, e
as minhas interpretagdes iniciais sobre os desejos e sentimentos dos sujeitos

registrados com uma letra normal.

O homem, que nesse trabalho sera chamado Pedro, apresenta um
diagndstico de Quadriparesia Espastica. Tem 28 anos e vive na instituigdo
desde os 10 anos. Movimenta-se em uma cadeira de rodas mecanica nao
adaptada as suas necessidades e sempre a empurra com 0s pés na diregao de
qualquer pessoa que chega na instituicdo, estabelecendo um dialogo através

de vocalizacbes e expressoes fisionOmicas.

A mulher, que nesse trabalho sera chamada Rosa, também se encontra
em cadeira de rodas. Seu diagndstico é de Quadriparesia Espastica. Tem 23
anos e vive na instituicdo desde os 11 anos. Comunica-se através de

expressoes fisiondOmicas e vocalizagdes e € considerada pelas funcionarias do
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pavilhdo em que reside como uma mulher emotiva, que freqlientemente chora
de saudade das pessoas, e detesta quando ha visitas e elas ndo falam com

ela.

A fonoaudiodloga da instituigdo, com quem eu interagi de forma marcante
nessa pesquisa e que sera citada em alguns relatos dos casos, sera

identificada igualmente por pseudénimo. A seu pedido, sera chamada Celeste.

Os dois sujeitos da pesquisa se locomovem em cadeira de rodas e
fazem uso de vocalizagdes, gritos e choro para se fazerem compreender. Eram
levados para a sala da Fonoaudiologia por um cuidador e, em geral deixados
no corredor sem que o cuidador verificasse se o terapeuta ja chegara. Apds o
horario um cuidador, que podia ser o mesmo que trouxe o sujeito, ou outro,
vinha busca-lo, com freqlentes atrasos significativos. Sempre atendia

inicialmente Pedro e depois Rosa.

1.2 - Descrigao do trabalho

Para conhecer mais sobre a histéria dessa instituicdo, houve diversos
informantes a quem eu recorri: a equipe de reabilitacdo e a secretaria da
diregdo. A instituicdo em questao foi fundada por religiosos na década de 1960
do século XX no estado de S&o Paulo. Seus primeiros moradores eram
pessoas com deficiéncia, encaminhados pela FEBEM (Fundagao Estadual para
o Bem Estar do Menor) através de convénio com o estado de Sao Paulo. Apos
um tempo, comecaram a receber também pessoas da comunidade. Os
primeiros moradores eram homens. As mulheres chegaram cerca de dez anos

depois. A instituicdo ja teve 150 internos. Hoje, tém aproximadamente 100, de
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ambos os sexos.

Quando encontrados pela FEBEM, mais de 90% dos internos estavam
em situacdo de abandono. Na época desse estudo, cerca de 30 homens e 20
mulheres da instituicido sdo pessoas sem familias, idosas, sem reinsergcéo
social e sem perspectivas de serem desinstitucionalizadas. Cerca de 50 dessas
pessoas foram encontradas entre os sete e oito anos, abandonadas nas ruas,
sem documentos. Dos 100 internos atuais, 50 tém familias localizadas, sendo
que s6 14 destas comparecem a reunidao semestral de pais. Pedro e Rosa

fazem parte do grupo com familia localizada.

Trabalham na instituicdo mais de cinquenta funcionarios, inumeros
voluntarios e aproximadamente cinco profissionais da area da saude

contratados por uma prefeitura proxima, com o qual mantém convénio.

A idade de internacao € de 7 a 14 anos. Os critérios para internacgao,
hoje, contemplam os mais jovens, com as melhores condi¢gdes de reabilitagao e

os que apresentam familias com as piores condigcbes socio-econdmicas.

Possuem quatro pavilhdes, dois masculinos e dois femininos. No
Pavilhdo dos mais velhos, residem 37 homens maiores de 18 anos, menos
dependentes. No Pavilhdo dos menores, moram 18 homens menores de 18
anos ou com maior dependéncia, exigindo maiores cuidados de enfermagem.
Cada pavilhdo tem dois cuidadores que trabalham em sistema de plantdo. Nos
pavilhées femininos das mais velhas moram 15 mulheres, e no pavilhdo das
mais jovens, 28 mulheres. A instituicdo possui espaco ludico, brinquedoteca,

um Centro de Reabilitagdo e uma Escola para os internos e comunidade.
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A instituicdo comegou a partir do ano 2000 um processo piloto para
desestimular as internagdes, através da procura das familias e tentativas de
reinsercdo social. Reavaliaram e reinseriram na familia (com a reabilitacdo
concluida e Ensino Médio completado) cinco pessoas: quatro mulheres, trés
delas com diagnostico de paralisia cerebral leve e uma com amputagdo em
membro inferior direito e um homem com sequela de Poliomielite. Cinco
internos ndo querem sair da instituicao: trés homens e duas mulheres com

independéncia financeira e sem familia para acolher.

Conforme relatei anteriormente, conheci essa instituicido no Estado de
Sao Paulo por ser proxima de minha residéncia e durante um periodo de tempo
de seis meses fiz algumas visitas a ela. Tao logo fui aceita como voluntaria por
Celeste, pela equipe de reabilitagao e pela direcdo da instituicdo para realizar a
minha pesquisa, eu comecei a freqlenta-la semanalmente, para conhecer os

internos e os funcionarios.

Havia uma lista de aproximadamente quinze internos com
comprometimentos graves na oralidade, pessoas com deficiéncia multipla.
Entre esses, foram separados os que apresentavam um diagnostico de
Paralisia Cerebral. Escolhi os sujeitos dessa pesquisa entre os internos
adultos, que estivessem residindo na instituicdo na época em que o trabalho se
iniciaria. Na escolha final, juntamente com a minha observagdo sobre a

extensdo comunicativa que se manifestava, acolhi as sugestdes de Celeste.

Decidi pela escolha de sexos diferentes porque como os sujeitos se
encontram em ambientes segregados por sexo, queria saber se esse ambiente

em que eles se encontravam teria alguma influéncia no trabalho realizado. Tal
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questao surgiu em minhas visitas que o Pavilhdo feminino aparentava ser mais
organizado pela presengca das irmas de caridade supervisionando o seu
funcionamento, ao contrario do Pavilhdo masculino, em que os cuidadores
eram em maior numero e a primeira vista nao havia supervisao efetiva em seu

funcionamento.

Os encontros com Pedro e Rosa foram realizados semanalmente com
uma duracdo média de 40 minutos, por um periodo de seis meses numa sala
do setor de Fonoaudiologia da instituicdo, que se encontra no Pavilhdo de
Reabilitagdo. Foram gravados em Mini DV NTSC por uma filmadora e maquina
fotografica digital JVC, modelo GR — D 270U, que ficava fixa sobre um mini —
tripé, que é usado como acessério da camera, na sala, sobre uma mesa
distante aproximadamente dois metros do interno, focalizada no sujeito de
pesquisa. Antes de iniciar o encontro, eu focalizava a camera. Algumas vezes
tirei fotos das pranchas de comunicacido e dos internos, quando eles pediam.
As gravacgOes realizadas tinham por objetivo registrar os atendimentos para
serem vistos posteriormente e fornecer novas informacdes sobre o desenrolar

da cena clinica, quando eu assumia uma visao de expectadora da interacao.

Com o desenrolar do trabalho, houve a necessidade de se convidar
algumas pessoas da equipe de reabilitagdo para assistirem aos encontros e, no
caso da terapeuta ocupacional e da Fonoaudidloga, sugerir adaptacbes aos

materiais utilizados na Comunicagao Suplementar e/ou Alternativa.

A minha necessidade de registrar acontecimentos fora da sala e dos
momentos dos encontros surgiu de algumas interagdes que ocorriam comigo

OuU que eu observava acontecer com os internos, me traziam inquietude. Eram
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pequenos inflexbes de voz, dos profissionais e cuidadores, determinadas
palavras, 0 uso de diminutivos e algumas atitudes que chamavam a minha
atencao por eu sentir que estavam ligadas ao trabalho que estava realizando.

Esses fatos serdo retomados na discussdo dos dados.

As pranchas de comunicagao foram montadas em uma pasta do tipo
cardapio de restaurante, tamanho A4, com capa plastica e quatro sacos
plasticos do tipo fichario em seu interior. Os simbolos do Picture
Communication Symbols (P.C.S.) foram escolhidos e confeccionados,
anteriormente aos encontros, por mim através do programa de computador
denominado Boardmaker versao 3.3.3, que eu ja possuia. Os simbolos eram
feitos numa forma de quadrado com quatro cm de lado, em preto e branco,
impressos em papel sulfite colorido, seguindo a sugestdo do sistema de
Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa’®, sendo laranja os simbolos
indicativos de substantivos, amarelos os que indicam pessoas, verde o0s
verbos, azuis os adjetivos, rosa os simbolos sociais, que ajudam a estabelecer
a interagcao e brancos os demais simbolos, como numerais, datas e outros, que
sdo denominados pelo Picture Communication Symbols (P.C.S.) de

“miscelanea’.

Conforme as limitagdes motoras dos sujeitos, eles apontavam com os
dedos ou a méao fechada sobre o simbolo que fossem escolher. Algumas
vezes, eu utilizava a técnica da varredura para possibilitar a interagdo. A

“varredura” consiste em mostrar os simbolos ao sujeito e ir nomeando — os um

'* A utilizag&o de cores para diferentes categorias gramaticais é conhecida como “chave de
Fitzgerald”, em homenagem a Edith Fitzgerald, professora de surdos, que idealizou o seu uso
“com o objectivo de ensinar os principios linglisticos e a estrutura da frase a crianga surda.
Deste modo, ela aprendia a analisar as relagdes funcionais entre os diferentes componentes da
frase e a compreender como a ordenacéao das palavras na frase afecta o significado desta”.
(Ferreira, Ponte e Azevedo, 1999, p.5).
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a um até que os sujeitos demonstrassem, de algum modo possivel a eles, que
eu havia encontrado o simbolo desejado. Isso era feito em funcdo das
dificuldades motoras que acometem portadores de paralisia cerebral, com
alteragbes de tdnus e coordenacdo de movimentos quando eles se encontram

agitados, o que dificulta movimentos mais finos, como o apontar.

Cada prancha de comunicag¢ao era montada juntamente com os sujeitos
da pesquisa, nas interacdes ocorridas com eles em cada encontro, sendo os
simbolos colados sobre uma folha de sulfite tamanho A4, que é colocada no
interior do plastico da pasta cardapio. A pasta era dada, desde o primeiro

encontro, aos dois sujeitos, para que eles a usassem em seu cotidiano.

1.3 - Por dentro dos muros

Ao se sair da estrada e se passar pela guarita de entrada da institui¢ao,
a primeira construgao que se avista € a igreja da ordem religiosa. Em seguida,
se vé um prédio de dois andares, que vem a ser o seminario. Cerca de
cinquenta metros abaixo, ha uma pequena praca, onde se encontram os dois
pavilhbes masculinos, a garagem onde sao estacionadas as ambulancias e a
administragcdo. Mais cem metros e se vé um grande prédio de dois andares
onde se encontram a escola de ensino fundamental que serve a comunidade e
o centro de reabilitagdo, que atende pacientes internos e externos a instituicao
com problemas neurolégicos. Junto desse prédio, estdo construidos os

pavilhées femininos e a casa das Irmas de caridade da congregacao.

Os pavilhdes masculinos tém maior acesso a rua interna da instituigao. E

freqUente encontrar alguns internos mais independentes andando ou se
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deslocando de cadeira de rodas. Por isso, a rua asfaltada tem indmeras
lombadas toscas confeccionadas com concreto armado em toda a sua
extensdo, para que os veiculos que la trafegam ndo excedam a velocidade de
20 km/h. O acesso ao pavilhdao feminino € mais distante, o que talvez explique

o menor numero de mulheres circulando de cadeiras de rodas.

A vida nos pavilhdes é regrada. Antes das oito horas da manha, todos os
internos tém de estar acordados, de banho tomado e vestidos, assim como ja
devem ter ingerido o seu café da manha. Apds o café, vao para o banho de sol,
onde ficam num patio ouvindo musica, enquanto as roupas sujas Ssao
recolhidas para serem lavadas. Os internos que trabalham fora saem e os
demais ou vao para a escola ou aguardam ser levados para a escola ou para
os atendimentos no centro de reabilitagdo. Os demais ficam ociosos. Das 9: 30
horas as 10 horas fazem um lanche e a partir das 11: 45 vao almocar. Apds o
almoco se repete a rotina da manha, indo para os atendimentos ou escola.
Lancham no meio da tarde e jantam até as 19 horas, quando véem televiséo
até a hora de dormir. Nos finais de semana alguns internos vao para a casa de
suas familias. Nas férias escolares, alguns internos também ficam com seus
familiares. Os demais viajam em pequenos grupos para uma casa de praia da
ordem religiosa. As vezes fazem passeios durante o ano, em datas como dia
da crianga, quando é fretado um 6nibus, bem como participam das festas

realizadas pela comunidade que frequentam a igreja.

1.4 - Quando tudo comecga

Esse trabalho se iniciou propriamente quando conheci a instituicao e fiz

o primeiro contato com a fonoaudidloga que la trabalhava. Em seguida,
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apresentei um esbogo do que pretendia realizar e esse foi aprovado por ela,
pela diregdo e demais membros da equipe de reabilitacdo. A partir dai, recebi
autorizacdo para frequentar a instituicAio e conhecer as pessoas que
trabalhavam e viviam. Iniciei o mergulho na instituicio e em suas
caracteristicas. Sentia — me muitas vezes como parte dela e como observadora
externa e fatos comegaram a chamar a minha atencao, levando — me a relata —

los agora.

Quando iniciei um contato mais sistematico com a equipe de
reabilitacdo, percebi um olhar de espanto e alivio por parte dos que
trabalhavam 1a, principalmente quando comuniquei que a pesquisa seria
realizada com os adultos com quadros severos de paralisia cerebral sem fala
oralmente articulada. Isso gerou, por parte de alguns membros da equipe,
sugestbes sobre as pessoas que poderiam fazer parte do meu trabalho,
mesmo nao entendendo, ainda, o objetivo da pesquisa que seria realizada. Ao
longo da interac&o, percebi que os nomes sugeridos eram dos internos com
quadros mais sérios. Pareceu — me a que eu estava sendo vista como aquela
que iria resolver os problemas dos internos mais graves. Senti que eu era vista
dessa forma pois oferecia um trabalho diferente para as pessoas com
deficiéncia, cujo quadro era considerado de manutengdo, por néao
apresentarem fala oralmente articulada. Pensei que talvez isso diminuisse, nos
profissionais, parte da angustia pelo pouco sucesso dos tratamentos até entéo

oferecidos aos internos.

Outros membros da equipe eram mais reservados, me cumprimentando
e nao dando muita atencao para um projeto do setor de Fonoaudiologia. Houve

um pedido de esclarecimento mais veemente quanto a minha atuagédo de um
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dos membros da equipe, que queria limitar o meu transito na instituicao

dizendo que muitos “interpretavam mal” o trabalho que la era realizado.

Permaneci fazendo essa pesquisa porque Celeste acreditava que a
Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa poderia acrescentar mais ao
trabalho desenvolvido junto aos pacientes da instituicdo e por esse trabalho ter
sido direcionado aos adultos. Pelas informacbdes que colhi, pouquissimos
projetos eram oferecidos aos maiores de quatorze anos, pois se acredita que
as chances de recuperacdo para os menores sido mais palpaveis. Assim, essa
populagdo tem sido privilegiada pelos inumeros projetos que chegam a

instituicao.

Conforme os encontros com Pedro e Rosa se desenrolam, um novo tipo
de contato é estabelecido. Os cuidadores e funcionarios administrativos
gradativamente se aproximam de mim para “conversar’. As cuidadoras sao
mais loquazes, frequentemente me procurando para dizer que “ndao sabem

mais o que fazer”.

As cuidadoras queixam — se da falta de mais funcionarias, do excesso
de trabalho, das exigéncias de determinados membros da equipe, que desejam
que elas facam “estimulacéo” nas internas. Sentem — se perdidas, sem saber
como “ajudar” as internas e o que fazer com as orientagdes que, ou ndo sao
dadas ou s&o contraditérias. Apontam como exemplo o caso de Rosa, que
demanda muito trabalho e tempo para ser colocada numa postura adequada na
sua cadeira de rodas. Alegam que trabalham mais do que os cuidadores do
pavilhdo masculino, pois as internas tém tensdo pré — menstrual, cdlicas e

ficam menstruadas sempre na mesma época, sendo necessario trocar as suas
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roupas e limpar as cadeiras de rodas mais vezes, o0 que duplica o trabalho

delas.

Os profissionais da equipe de reabilitagdo dizem que orientam os
cuidadores, mas que a alta rotatividade da m&o — de — obra faz com que o
trabalho se perca. Também dizem que os cuidadores ndo seguem o que lhes é
pedido para fazer. Sobre isso pude fazer, a partir desses fatos, algumas

consideragdes na discussao dos dados.

1.5 - Os sujeitos da pesquisa

Inicio esse texto com uma citagao do Prof. Davi Arrigucci Jr., que define
de forma poética o oficio de escrever um caso. Esse trecho tem visitado
continuamente a minha memodria desde que comecei a registrar os

atendimentos desses sujeitos:

“[...] n6s também fazemos parte de um drama, de uma pega de
teatro que vai sendo engendrada ali naquela relagdo e muito
viva a cada instante. [...] o paciente nos leva a ser atores, ele
escreve uma parte desta peca...”. (Arrigucci Jr., P. 43, 1998).

Dessa forma, eu me sinto mais confortavel em relatar dois casos em seu
entrelacamento com a Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa: as historias
de Pedro e Rosa. A escolha desses pseuddnimos foi a mim sugerido, de certa
forma, por elas, pelo eco de suas subjetividades em mim, e me permitiu intuir

algumas coisas de seus mundos internos.

Eu me perguntei o que em levou a escolher esses sujeitos e esses
pseuddnimos. Refletindo bastante sobre o assunto, percebi recortes da
realidade que se impdéem e se fixam na minha lembranga, fazendo companhia

no meu processo de escrever este trabalho.
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O que trouxe esses sujeitos para o meu trabalho foi a forma como eles
se relacionam com a linguagem e com as pessoas ao seu redor. Fui capturada
pela "vivacidade que percebia naquelas pessoas”, conforme Nobre (p.1, 2005)
expressa em seu trabalho. Ambas se impuseram, de formas diversas,
demonstrando de maneiras inequivocas o desejo e a necessidade de trocar

experiéncias e dialogar, apesar de suas limitagdes organicas.

Ao me aproximar de uma pessoa privada da oralidade por um problema
organico, sempre “sinto” algo da personalidade daquela pessoa, como um rosto
velado por um fino véu. Acredito que esse “algo” espere ser revelado,
desvelando seus sonhos, sentimentos e seu mundo interior, num pedago mais

intimo dessa pessoa, que sobrevive apesar da lesao organica.

Assim, comego a apresentar os dois personagens desse trabalho, na

forma como eu os percebi.

Pedro

Na minha primeira visita a instituicdo, conheci Pedro. Era um dia de
visitas guiadas, em que um grupo € formado para conhecer o lugar. Sempre
proximo a ele, se encontrava o seu irméo, que nesse trabalho chamado Paulo,

também portador de Paralisia Cerebral, que andava com dificuldade.

Por causas das dificuldades financeiras da instituicdo, Pedro utilizava
uma cadeira de rodas do tipo hospitalar que nio seria adequada para as suas
dificuldades. Assim, ele repete um deslocamento que € constante em algumas
pessoas que se locomovem com cadeira de rodas nesse local: ele empurra a

cadeira com o pé esquerdo, que € o menos comprometido. A sua cadeira de
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rodas era do tipo hospitalar, sem manopla para que ele a empurrasse e,

portanto, Pedro se adaptou a ela da forma que Ihe foi possivel.

Pedro andava o tempo todo com o seu irm&o. Eram companheiros nos
caminhos da instituicdo. Sempre que eu via, Pedro estava acompanhado por
Paulo, que também n&o apresentava oralidade. Pedro, assim como Paulo,
tinham um sorriso constante no rosto, e nos seguiu um bom tempo buscando
atengcdo. Era bastante observador, e falava alguns vocabulos ininteligiveis.
Algumas vezes consegue falar sim e ndo, com uma voz gutural e depois de se
esforgcar. Quando ficava irritado ou muito emocionado seu ténus se modificava,
impedindo que ele apontasse os “simbolos” ou vocalizasse. Pedro consegue ir

ao banheiro sem ajuda, arrastando -se para fora da cadeira de rodas.

Quando deseja, desloca — se com grande agilidade empurrando a
cadeira de rodas com o pé e apoiando — 0, em seguida, na roda. Estava
sempre do lado de fora do pavilhdo na hora em que as pessoas chegam,
saudando todos com um sorriso e movimentos desordenados. Na época desse
estudo, ele tinha 28 anos. Os dois irmaos comunicavam — se entre si através

de vocalizagdes, sorrisos e gestos.

Segundo dados do prontuario, Pedro nasceu em casa e apresentou
hipotonia logo apds o nascimento. Seu irméao mais velho também apresenta um
quadro de com Paralisia Cerebral. O diagnéstico de Pedro é de Quadriparesia
Espastico/ Atetdide, causada por Ictericia patoldgica, com membros inferiores e

superiores atrofiados, associados a deficiéncia mental treinavel.

Sua primeira internagao teria ocorrido aos seis anos de idade; quatro

anos depois chegou a essa instituicdo. Fez tratamentos fisioterapicos e de
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terapia ocupacional. O trabalho fonoaudioldgico foi realizado até os treze anos
de idade, sendo tentado inclusive o uso dos simbolos Bliss, mas sem resultado,
conforme informa o relatério do setor de dezembro de 1988. Em 1990,
apresentava “emissoées restritas a /e/ e /naw/, tentando comunicar-se, mas sem
apresentar outras emissdes inteligiveis. Por seu sério comprometimento motor

também esta afetada a sua comunicagao gestual”.

Rosa

Rosa € uma jovem pequena, morena, cabelo curto, que usa uma cadeira
de rodas adaptada com cintos e apoios para manté-la numa postura sentada
mais adequada. Eu a conheci numa das minhas visitas ao Pavilhdo Feminino.
Apresenta escoliose, desliza pela cadeira, apesar dos inumeros cintos que
tentam manté-la numa posicao correta. Seus membros inferiores também
apresentam limitagoes sérias de movimento, estando na maior parte do tempo

com as maos cerradas em padrao flexor.

O que mais chama atencdo nessa jovem é o olhar que ela dirige as
pessoas quando consegue fixar os olhos: inquisitivo, curioso. Rosa se
comunica com as pessoas através de vocalizagdes. Chora com frequéncia, e
sorri inUmeras vezes. Ela participa das conversas com as pessoas dessa
forma, e podemos ficar muito tempo falando com ela, pois Rosa interage
conosco mesmo com as suas limitagdes fisicas, que impedem que ela possa

utilizar a fala articulada oralmente.

A escolha de seu pseudbnimo também tem uma explicagcao afetiva.

Rosa me lembrou, pela sua emotividade, a belissima musica de Pixinguinha
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com O mesmo nome.

Conforme os dados do prontuario da instituicdo, Rosa tem 23 anos de
idade. Desde os seis anos encontra-se interna em instituicbes. Foi para essa
instituicdo aos onze anos de idade. Sua familia € muito pobre e ela é a sexta

filha. Seus familiares a visitam esporadicamente.

Segundo o prontuario médico, seu diagndstico € de Encefalopatia
Crénica Infantil evolutiva, em funcdo das crises de epilepsia sintomaticas, que
sao controladas com medicagdo. Seu quadro motor € de Quadriparesia
espastica, necessitando de cadeira de rodas em fungdo da gravidade de sua
lesdo. Fez tratamento fisioterapico, de terapia ocupacional e fonoaudiolégico E

considerado quadro de “terapia de manutengao”, segundo o prontuario.

Eu encontrei as maiores pistas sobre Rosa na avaliagcdo Musicoterapica,
em que se cita ndo apenas o “‘comprometimento motor e verbal’, mas a
presenca de expressao facial, risadas altas e sorriso. Rosa € descrita como
uma pessoa bem participativa, que percebe o inicio e o fim de uma musica e o
seu nome feito no teclado. Rosa é descrita como “alegre e calma. Gosta de

rabiscar no quadro — negro e de musicas de Zezé di Camargo e Luciano”.
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CAPITULO Il - A CONVIVENCIA COM PEDRO E ROSA

2.1- Introducgao

Este trabalho foi realizado em uma situacdo de internamento dos
sujeitos de pesquisa. Ha a auséncia de vinculos familiares e falta de
informagdes sobre os sujeitos. Pedro e Rosa sao acompanhados
cotidianamente por cuidadores que se revezavam de dois em dois dias,
responsaveis por assistirem em cada pavilhdo pelo menos quinze
pessoas.Além disso, nesse tipo de trabalho ha muita rotatividade de pessoal, o

que também compromete a circulagédo de dialogos no ambiente de interagéo.

Na impossibilidade de conhecer as histérias dos sujeitos fora da sala de
atendimento por conta das circunstancias peculiares de trabalho até aqui
descritas, iniciei os atendimentos dos sujeitos com o uso da Comunicagéo
Suplementar e/ou Alternativa. Tentei captar em cada encontro e em sua
relacdo comigo elementos que permitissem a interagdo e o dialogo mutuo, de
modo a conhecé — los melhor. Nem sempre fui bem-sucedida nisso, mas ha

situagcbes em que a interagao ocorre de forma marcante.

Os recursos que favoreceram a minha compreenséo, juntamente com o
uso do P.C.S., foram fracionar as minhas perguntas em unidades menores que
possam ser respondidas com um “sim” ou “nao”, sorrir se concordar com o que
eu digo, escolher entre duas opg¢des agarrando a mao correspondente as
respostas, entre outras estratégias criadas conforme as exigéncias do
momento. Os efeitos da criacdo de um espaco em que Pedro e Rosa

comegaram a “ter voz” com o apoio dos recursos de Comunicagao
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Suplementar e/ou Alternativa permitiu — Ihes constituirem — se como sujeitos,
embora de forma timida, também fora do espaco de terapia, conforme os

encontros se desenrolaram. Ou, como coloca Vasconcellos:

“[..] foi ali, naquela cena clinica, que esta crianga pdéde
aparecer para alguém como alguém que tinha 'algo mais' —
pdbde aparecer como sujeito. Ou seja, S. péde ser 'escutada’
como alguém que ‘estava na lingua', com 'fala na escuta' e
fala que se inscrevia na escrita' [...]” (1999, p. 122, grifos da
autora).

2.2 - Encontros com Rosa
Relato n°1

No primeiro encontro, Rosa chegou muito gripada, mal posturada na sua
cadeira de rodas: diversos travesseiros apoiavam seu térax no lado direito, sua
perna direita e sua cabeca. Passei a maior parte do tempo falando, disse o
meu nome, o dela, disse que estava la para trabalhar com ela, mas... Ela ndo
me deu atengdo. Falei muito, para me ver livre da sensag¢do do siléncio. Peguei
alguns simbolos e mostrei, mas Rosa se manteve calada. Na sala onde me
encontrava nesse dia75, havia materiais religiosos, livros e revistas da ordem
religiosa que cuida da instituicdo. Peguei uma, e tive as primeiras reagbes de
Rosa: sorriso e vocalizagbes. Mostrei as figuras e peguei mais uma revista, que
se encontrava num expositor atras dela. Rosa moveu a cabeca para tras.
Perguntei se queria ver onde as revistas se encontravam. Ela sorriu, levei a
cadeira até o expositor e vimos revistas. Pareceu-me que Rosa ndo enxerga
bem, pois tive de aproximar a revista entre 10 a 15 cm de seus olhos. Comecei

a falar sobre musica, porque lembrei da observacdo da musicoterapeuta no

!> Quando o trabalho foi iniciado, a institui¢fio estava com problemas com o horério, o que
impossibilitava a cessdo da sala de Fonoaudiologia para o atendimento. Esse problema foi logo resolvido.
Essa sala é uma sala de atendimento da irmandade religiosa dentro do pavilhdo de reabilitacdo,
emprestada em carater provisorio
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prontuario, sobre as musicas de Zezé de Camargo e Luciano. Falei o nome de
outras duplas, mas ela sorriu para Zezé de Camargo. Combino levar as

musicas para ela ouvir.

Nesta primeira interacéo terapéutica com Rosa tomei contato com o seu
siléncio. Um siléncio que me assustou e me imobilizou, pois minha interlocutora
nao deu sinais de ter sido tocada pela minha fala. O siléncio de Rosa da
espacgo para a minha loquacidade, que reflete a minha dificuldade em aceitar
que estou frente a uma pessoa inteiramente desconhecida. A interagao nao
ocorreu do modo como eu esperava; nada sei sobre a vida da jovem silenciosa
que se encontrava a minha frente. Nao tinha nenhuma informacéo sobre seus
gostos, sobre 0 que comeu no café da manha, o nome de quem a trouxe até o
centro de reabilitagdo, quais os programas de televisdo gostava de assistir, até
lembrar de uma pequena informagao do prontuario que falava da subjetividade

de Rosa, perdida entre tantos outros dados médicos e sociais.

Os aspectos que o siléncio de Rosa e a minha loquacidade levantaram
foram a minha dificuldade em suportar a auséncia da fala e da interacao.
Talvez Rosa estivesse me avaliando. Eu ndo conseguia me ver na posicao de
quem nao sabia o que dizer e por isto precisava “falar’. A questao do siléncio
na terapia fonoaudioldgica também foi abordada por Ferreira em sua atuagao

clinica, que expde a sua conclusao a esse respeito:

“O trabalho com o siléncio proporcionou para mim, enquanto
fonoaudibloga, a possibilidade de referenciar uma forma até
entao inédita de estar nos sentidos da paciente, néo tentando
apenas fazé - la 'aprender' o que nos é convencionado em
termos de linguagem formal. O siléncio se constituiu portanto,
na possibilidade de trabalhar com a linguagem, na medida que
as referéncias de sentido da paciente puderam realmente estar
presentes” (2000, p. 21, grifos da autora).
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Uma referéncia de sentido surge com a revista que eu pego e que
desperta o interesse de Rosa. Esse fato teve o efeito de me acalmar. Dessa
forma, consegui lembrar da informagao do prontuario de que Rosa gostava de

musica, possibilitando que eu criasse um vinculo com ela.

Relato n° 2

Levei o CD de Zezé de Camargo e Luciano. Trouxe também alguns
simbolos do P.C.S. que imprimi no tamanho de 6 cm, pois me pareceu que
Rosa n&o enxergava bem (ndo ha dados a respeito no prontuario). Colei numa
folha A4, que prendi na pasta cardapio, dois simbolos para ela escolher: ouvir
musica e ler revista. Mostrei a folha na pasta, coloquei - a em frente a seus
olhos e disse: “Rosa, vocé se lembra que falamos sobre musica da outra vez
que estivemos juntas? Nessa figura esta escrito ler revista e nessa esta escrito
ouvir musica. Para saber o que vocé quer fazer hoje, preciso que vocé me
mostre. Coloque a sua mao encima do que vocé quer”. Rosa colocou a mao
fechada sobre ouvir musica. Brinquei com ela: "Feche os olhos para eu lhe
mostrar o CD que eu trouxe”. Tampei seus olhos e mostrei, destampando-os, o
CD. Rosa gargalhou. Na terceira musica, "Antes de voltar para casa“, Rosa
acompanhava a melodia com vocalizacbes. Ao comegar a musica segquinte,
percebi que ela se aborreceu, entdo, aproveitei para colocar mais trés simbolos
na folha A4: abaixar o volume , aumentar o volume, mudar o canal, e
levantei a pasta para coloca-la no seu campo visual. Disse a ela: "Rosa, aqui
esta escrito aumentar o volume, aqui abaixar o volume e aqui mudar.
Coloque a mao encima do que vocé quer”. Rosa colocou a mdo em mudar. Ai,
eu perguntei: “Quer ouvir a musica de antes?”.Ela gargalhou. Chegou um

momento em que ela se agitou, e eu repeti a operagdo com a pasta, para que
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ela me mostrasse o que queria. Ela pediu para aumentar o volume. Rosa

pediu para ouvir a mesma musica mais duas vezes.

Estabelecemos dialogo sobre a musica, e eu peguei o livreto do CD
para ela ver a foto dos cantores, depois o guardei. Num determinado momento,
ela se agitou, descontente. Eu levantei a pasta outra vez, e ela apontou ler
revista. Perguntei se ela queria ver a revista das irmas. Ela negou com um
movimento de cabega e resmungos, e continuou agitada. Rosa continuou a
colocar a m&o sobre o simbolo ler revista, e a tentar cantar. Ai, eu entendi:
“Ah! Vocé quer ver o livreto do CD do Zezé de Camargo e o Luciano”. Ela riu,
feliz. Mostrei o livreto de novo, e apontei as fotos. Perguntei qual dos dois era
mais bonito, e ela riu. Respondi: “Vocé acha os dois bonitos, ndo é mesmo?” E
mostrei um de cada vez. Quando apontei para o Zezé de Camargo, ela
gargalhou. Chegou ao fim a sessdo, me despedi dela, guardei o livreto e ela
chorou. Falei que levaria uma revista maior dos cantores no proximo encontro,

mas ela continuou chorando.

A cuidadora chegou para busca-la. Mostrei o CD, e perguntei se
elas tinham esse CD no pavilhdo. Ela ndo soube responder. Conversei com
Rosa dizendo que ela viria voltar mais vezes para atendimento. A cuidadora
falou que ela queria se expressar todo o tempo. Decidi colocar na folha mais
um simbolo: ver TV. Mostrei a folha com seis simbolos: de um lado, ler revista,
ouvir musica e ver TV e do outro lado, aumentar volume, diminuir o
volume, mudar de canal, e perguntei a Rosa: “O que fizemos aqui?”. Ela

mostrou: ouvir musica.

Perguntei a Rosa: “Vocé quer levar a pasta? Entdo, pegue”. Rosa
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pegou a pasta. Expliquei a cuidadora que a pasta devia ficar com a Rosa, para

ela usar, e me coloquei a disposi¢cédo para explicar melhor o seu uso.

Prancha do relato de Rosa de n° 2
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"P.C.S.- Picture Communication Symbols / Simbolos de Comunicagdo Pictorica - Mayer-Johnson LLC.” -

O CD de Zezé de Camargo e Luciano serviu para estabelecer uma
interacdo com Rosa. Ficou claro, para mim, que Rosa compreendia o que
conversava com ela e que os simbolos do P.C.S. nos deram a possibilidade de
dialogar. Nao fago nenhum treino anterior para que ela entenda o que desejo
com o P.C.S.. Apenas expresso: “Para saber o que vocé quer, € preciso que
vocé me mostre”. Essa conduta é explicada por Vasconcellos em sua

dissertacdo de mestrado:

“Quero dizer que independentemente do sistema introduzido,
néo parto de um ‘repertério basico’ que, com freqiiéncia, se
supde util para expressao de necessidades ditas igualmente
basicas do paciente. A decisdo por um ou outro ‘simbolo’
grafico decorre de sua articulagdo a um texto que acontece na
situagéo terapéutica ou, entéo, ele é introduzido a partir de um
texto familiar ou escolar, que funciona como disparador do que
sera movimentado no espago clinico” (1999, p. 79, grifos da
autora).
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Rosa mostrou, e me deu a possibilidade de dialogar com ela. Produz
nova informagao com o P.C.S. quando quer ler o livreto: ela colocou a méao
sobre o simbolo “ler revista” e cantarolou, 0 que me permitiu compreender sua

vontade.

Esse episddio reforgou o que Wolff adverte em sua dissertacéo de

mestrado:

“Desse modo, devemos estar atentos a todas as reagbes das
criangas e a questdo da néo transparéncia da linguagem. O
significado atribuido pelo outro a uma determinada agdo da
crianga ndo necessariamente corresponde a intengdo desta,
ou até pode nado haver nenhuma intencdo. O importante é a
possibilidade da crianga ocupar o papel de interlocutor,
atuando e criando sentidos.” (2001, p. 55).

Como nao compreendia o texto que Rosa desejava expressar, ela
reformulou o proéprio dizer, cantarolando ao mesmo tempo em que esta com a

mao sobre o simbolo. Nao era qualquer revista, era a revista dos cantores.

Quando a cuidadora chegou, uma primeira interagdo transformada
ocorreu fora de sala. Esse momento foi o primeiro de muitos em que as
cuidadoras se espantaram com Rosa porque perceberam nela uma autonomia
em suas escolhas: ela queria levar a pasta e se agarrou a ela. Reforcei que a
pasta era de Rosa para que ela ficasse com ela, mesmo que isto causasse um

estranhamento no pavilhdo entre as demais cuidadoras e internas.

Relato n’ 3

Rosa chegou extremamente irritada, sem a prancha de madeira’® e a

pasta, trazida por Celeste, que foi busca — la no pavilhdo. Eu improvisei uma

' A cadeira de rodas de Rosa possui uma prancha de madeira que se adapta a esta. Essa
prancha é usada para colocar a pasta, as revistas e os alimentos de Rosa.
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prancha com as figuras anteriores, e acrescentei outras que diziam respeito a
sentimentos, como feliz, zangado, aborrecido, excitado, saudade. Conversei
com ela dizendo que sabia que ela estava triste e perguntei se era porque ela
néo tinha as figuras, e ela afirmou com movimentos de cabeca. Expliquei que
daria um jeito de trabalhar com ela, mesmo sem a prancha, e perguntei o que

ela queria fazer. Ela apontou o simbolo ouvir musica.

Rosa ainda ficou um pouco irritada durante o atendimento, entao
comecei a mostrar os'simbolos que estavam em meu poder: ”Olha, Rosa,
agora que vocé esta ouvindo musica, vocé esta alegre”. Mostrei a figura.
“Agora, quando vocé chegou vocé estava bem zangada"”. Mostrei o simbolo
para ela. Ela pediu para repetir a musica, e chegou a cantarola-la. Mostrei para
ela o simbolo excitado e Rosa o ignorou. Aparentemente, o simbolo ndo fez

sentido para ela.

Celeste e eu conversamos apos o atendimento e concluimos que se faz
necessario um trabalho de orientagdo com os cuidadores, para que eles ndo

tirem a prancha das pessoas.
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Nesse encontro, Rosa chegou atrasada, trazida por Celeste, que foi

busca-la no pavilhdo, e sem a sua pasta. Descobrimos que sua pasta foi

guardada (sic cuidadora), para ser entregue no momento do atendimento. Este

fato se repetiu mais vezes, e parece compativel com o que Goffman (2003)

denomina de modificagdes na carreira moral de um interno. Essas seriam as

mudangas nas crengas que um interno tem sobre si e os que lhe sdo caros.

Assim, o fato de a propriedade nao ser respeitada por aqueles que detém o

poder na instituicdo € um aspecto desse fato, e levou a vivéncia, por parte do

interno, de um sentimento de mutilagao de si.

“Esse espaco privado onde se podem guardar coisas pessoais
de modo inviolavel é considerado por Goffman (1987, p. 204-
208) como um direito que se perde numa instituicdo total. A
posse de bens pessoais dificulta a eficiéncia institucional e os
internados estdo constantemente tentando garantir algum
espagco onde possam manter bens pessoais a salvo dos
demais, pois esses bens representam uma extenséo do eu, e

os 'reservatorios'

de bens pessoais
autonomia” (Benelli, 2003,p. 104, grifo do autor).

representam sua
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No caso em questao, as cuidadoras detém o poder de retirar a pasta de
Rosa, mesmo sabendo que a terapeuta a deu e ela podera nao gostar do fato.
A reacao de Rosa, nesse e em outros episddios semelhantes, sera sempre de
raiva. Durante todo o trabalho desenvolvido com Rosa, diversas vezes terei de
interferir nessa situacao e exigir que a pasta seja entregue a ela, enfrentando

as reacgdes das cuidadoras de que ela pode estraga — la (sic cuidadora).

Relato n° 4

Rosa chegou posturada e com a pasta. Durante todo o tempo ficou
interessada na filmadora, a ponto de eu ter de filma-la e mostrar o resultado
para ela. Mostrou também as unhas pintadas de esmalte transparente com
florzinhas em vermelho. Quando eu elogiei suas unhas, Rosa fez uma careta

de desagrado.

Ao chegar na sesséo, cuidadora contou que no plantdo dela Rosa usou
a prancha e ficou feliz. A cuidadora disse também que Rosa queria pintar as
unhas de vermelho, mas n&o foi atendida, porque isso ndo seria uma cor de
esmalte adequada para Rosa, uma menina tdo novinha. Relatou também que
Rosa chorou e gritou. Perguntei a ela até que ponto Rosa seria uma menina
tdo novinha... Ela fez uma discreta mengdo com a cabeca para a cadeira de

rodas...

Durante o atendimento, Rosa puxou freqlientemente a minha mao em
sua direcdo. Ficou silenciosa durante um tempo e depois quis ouvir musica.
Num certo momento, comecgou a ficar irritada e tocar na orelha esquerda.
Voltou a puxar a minha mao, e vi que estava febril. Interrompi o atendimento,

pois tive medo que ela tivesse convulsdo por febre. Voltei com ela para o
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pavilhdo. Rosa, durante o trajeto de volta, ficou chorando e reclamando.

Retornei ao pavilhdo mais tarde para saber se Rosa havia melhorado. A
cuidadora me informou que ela depois de um tempo parou de gritar e que a

temperatura havia baixado.

Quando revi a gravagao da sessao, pareceu - me que, apesar da
elevacdo da temperatura, ela ndo queria que terminasse a sessao. Continuava
querendo ser filmada, o que explicava a sua irritagao, especialmente quando a

levei de volta ao pavilh&o.

Quanto a visdo da cuidadora sobre Rosa ser muito novinha para pintar
as unhas de vermelho, vejo que Rosa demonstrou seu descontentamento
como pdde: gritando e chorando. Ela, conforme a prépria cuidadora relatou,
quer escolher a cor do esmalte de suas unhas. Rosa € uma mulher de 23 anos,
mas a paralisia cerebral, parece condena — la, aos olhos da cuidadora, ao

estigma de menina novinha.

A infantilizagao é citada por Goffman (2003, p.101) como uma forma que
as instituicbes totais encontram de diminuir o senso de autonomia do sujeito.
Igualmente Kassar (1995), Satow (1995) e Carlo (2001) discutem essa
infantilizacdo olhando, em seus trabalhos, as pessoas com deficiéncia. As trés
autoras argumentam que a forma infantil de se tratar uma pessoa portadora de
deficiéncia aponta um exercicio de poder dos profissionais sobre ela. Gomes
(2002) nos alerta sobre as consequéncias disso para o desenvolvimento social

do individuo:
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“Outra dificuldade encontrada no tratamento é no que se refere
a “ das palavras aos deficientes. Ndo se considera a idade real
do individuo, sempre é tratado como bebé, ou com idade
inferior a que realmente tem. A explicacdo disto é facil, visto
que sua aparéncia fragil e limitada corrobora para isto. Este
afeto deve realmente existir, visto que é uma questdo basica
para o desenvolvimento de qualquer individuo. Entretanto, com
este procedimento, reprime — se o potencial social do
individuo, bem como sua melhoria de qualidade de vida”,
(p.35, grifos da autora).

Relaton’ 5

Nessa sess&o, Rosa olhou na dire¢cdo do meu estojo de lapis. Perguntei
se ela queria desenhar e ela afirmou com vocalizagbes. Coloquei o simbolo
desenhar na prancha e inclinei a sua mesa de madeira para que ela pudesse
ver o seu trabalho. Ao término da sessdo, acompanhei Rosa e a cuidadora até
o fim do Pavilhdo de Reabilitacdo. Ao passar pela porta da Oficina de Artes,
encontrei a Arteterapeuta, que nos cumprimentou. A sala da oficina estava
aberta e se ouvia no corredor o burburinho de pessoas conversando. Rosa
comegou a reclamar e fez movimentos de cabeca na direcdo da sala. Eu
perguntei se ela queria fazer parte da Oficina de Artes. Ela gargalhou e

movimentou a cabega em sinal afirmativo.

Simbolo do relato de Rosa de n° 5

desenhar

5

"P.C.S. - Picture Communication Symbols / Simbolos de Comunicagdo Pictorica - Mayer-Johnson LLC”.

Num determinado momento dos atendimentos, Rosa se interessou pelo
meu estojo de lapis e comegou a tentar pega — lo. Perguntei se ela queria
desenhar, e ela confirmou com vocalizagbdes. A partir desse encontro, Rosa

comecgou a pedir para desenhar, apontando o simbolo. Eu colocava em suas
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maos uma caneta do tipo Pilot, inclinava a prancha de madeira da cadeira de
rodas e Rosa desenhava rabiscos num papel que prendi com fita durex na
prancha de madeira. Escolhia novas cores de caneta trocando - as com as que
ficavam em minhas méos. A cada sessao, Rosa se negava a me entregar o
desenho e o levava para o Pavilhdo para presentear algumas cuidadoras e

freiras que la trabalhavam.

No fim dessa sessao, Rosa expb6s mais um desejo: participar da Oficina
de Artes, que percebi que era o lugar que os internos mais gostam de ir. Rosa

quis participar, mesmo com as dificuldades de movimentos com as maos."’

Relato n° 6

Rosa veio com as unhas pintadas de rosa escuro. Chegou mostrando as
unhas para mim e para a Celeste, que participou de parte do atendimento.
Falamos da festa’®, que havia sido realizada na semana anterior, de musica, e
ela assinalou que também gosta do Bruno e Marrone. Celeste assistiu a uma
parte da sesséo para observar Rosa e concordou comigo que Rosa poderia ter
um problema de acuidade visual. Ela pediu para ouvir muasica, e ficou quieta

escutando o CD.

A cuidadora chegou e comecei a conversar com ela e Rosa sobre a
rotina dela. Rosa se alegrou. A cuidadora disse que Rosa, toda manha,
escolhia as suas roupas, tendo o cuidado de combina — las entre si. Perguntei

a Rosa se ela queria que eu montasse para ela uma prancha s6 com as cores,

'”Rosa apresenta um padr&o flexor nas maos muito pronunciado, o que exigiria que se
confeccionasse para ela algum tipo de ortese. No atendimento, uso caneta “Pilot” por esse
motivo.

'8 A festa a que me refiro é uma festa anual que a instituicdo organiza para levantar fundos,
com a presenga de barraquinhas e shows com artistas convidados, que ndo cobram caché em
suas apresentacgoes. Esta festa ja faz parte do calendario de eventos do municipio e todos os
internos, funcionarios, pacientes e comunidade participam.
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e ela riu de contentamento. Improvisei uma prancha de cores para ela, usando

uma folha branca A4 e pintando circulos de diferentes cores com canetas Pilot.

Continuei a querer saber da rotina de Rosa: alimentos que ingeria,
pecas de roupa que ela gostava de usar e objetos que pedia constantemente,
para que eu colocasse numa prancha de uso diario de Rosa'®. A cuidadora
comegou a falar e eu anotava. Rosa sorriu e vocalizou, contente, a cada
palavra que era dita, como Nescau, Danone, leite, suco, batom, escova,
pente, desodorante, calca, camiseta, camisa curta, meia, casaco, perfume
e esmalte. A cuidadora mencionou talco e Rosa reagiu com desagrado.
Perguntei se ela queria aquele simbolo, e ela, por meio de movimentos de
cabeca e vocalizagbes, demonstrou que ndo queria. A cuidadora se espantou
com o fato de Rosa ndo gostar de usar talco. Perguntei ainda se ela queria que
eu pusesse um simbolo para dor ou arrumar a cadeira, e ela nhegou com

vocalizagébes.

Experimentei com Rosa sua busca de autonomia e sua opcg¢ao pelo
siléncio. Rosa quer escolher as cores de suas roupas, os simbolos de sua
pasta e participar da Oficina de Artes. Nao quis um simbolo para indicar “dor”,
mas para permitir que ela possa escolher as suas roupas e o que desejaria
comer. Nao gostava que |Ihe pusesse talco, o que até aquele momento ela néo
havia podido expressar. Parece que era a cuidadora quem gostava de usar o
talco. Rosa nao tinha muita escolha. Tinha de gostar do que achavam de que

ela gostava, em virtude da paralisia cerebral, no seu caso, causar uma grande

' Tal atitude no atendimento de Rosa era necessaria porque eu estava confeccionando os
simbolos do P.C.S. em tamanho maior para uso dela e ndo possuia, na instituicdo, um
computador com impressora disponivel para essa tarefa, devendo levar as figuras
posteriormente.
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dificuldade com a fala articulada oralmente.

Relato n° 7

Néo atendi Rosa na sala de Fonoaudiologia, mas fui com ela ao
pavilhdo, pois veio sem a pasta novamente. Ela estava alheia, gemendo. As
cuidadoras falaram que ela estava sentindo dores e querendo ficar deitada o
tempo todo no colchdo. Reclamava da cadeira. Estdo aguardando a marcagdo
de uma consulta médica para averiguar o que pode estar acontecendo com

Rosa.

Na metade do nosso percurso, uma outra Rosa apareceu, cheia de
dores, gritando em muitos de nossos encontros, demonstrando estar
incomodada na cadeira. Frente a esta nova realidade, Celeste e eu tentamos
buscar ajuda com outros membros da equipe. Por mais que se mexesse na
regulagem da cadeira ou se criasse novos apoios para o corpo de Rosa, a sua
escoliose, oriunda de um padrao flexor mais pronunciando do lado direito,

parecia aumentar e trazer mais dores.

Rosa tornou — se alguém que gemia na maior parte do tempo.
Embora tenha conseguido levar novos simbolos para ela, eu tenho dificuldades
para lidar com a sua raiva e com a minha impoténcia em descobrir o que a

aflige.

Relato n° 8

Rosa chegou torta na cadeira. Continuou apatica, mantendo-se assim
por cerca de 15 minutos. Choramingou um pouco e comegou a franzir os olhos.
Interpretei que é por causa da luz e escureci um pouco o ambiente. Tentei

estabelecer contato por trés vezes, perguntando se ela queria desenhar, ouvir
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musica, ler ou ficar quieta. Rosa olhou o meu relégio e comegou a resmungar.
Falei para ela que ainda ndo encontrei o relégio cor-de-rosa para trazer para
ela conforme havia prometido. Tentei falar mais uma vez com ela e ela
comecgou a reclamar. Decidi deixar a pasta no seu colo e disse que ndo ia mais
importuna — la: se ela desejasse falar comigo, era s6 empurrar a pasta na
minha diregcdo. Nao o fez, e ficou resmungando. Coloquei — a na frente do
espelho e disse que se ela ndo quisesse voltar aos encontros era sO segurar
uma das méaos que estendia em sua direcdo. Ela ndo se manifestou, se

manteve em siléncio. Abaixei a cadeira, mas ela continuou inquieta.

A cuidadora chegou e disse que ela estava mal-humorada. Sugeri que

colocasse um cobertor sobre ela, pois poderia ser frio.

Esse é o relato do meu ultimo encontro com Rosa. Logo depois, soube
que Rosa estava com pneumonia bilateral e sua recuperacéo estava bem lenta.

Em vista disso, os encontros tiveram de ser suspensos.

Eu, Celeste e uma das cuidadoras acabamos concluindo que
muitas das dores que Rosa mostrava sentir eram oriundas da pneumonia.
Fiquei frente a um desejo de desistir do trabalho no meio do caminho, porque
os encontros nao se desenrolavam como eu planejara. Novamente emergiu a
impoténcia que a “ndo fala” de Rosa despertou em mim. Se ja € impossivel por
meio da linguagem expressar tudo o que emerge de nés, o que dizer em uma
situagdo como esta, em que um impedimento organico incapacita um ser de

pér a linguagem em agao?
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2.3 - Encontros com Pedro

Relato n° 1.

No nosso primeiro encontro, um Pedro bem alegre, que fica rindo o
tempo todo, entrou na sala que ocupo. Pronunciou algumas palavras, sendo a
maior parte das vezes, ininteligiveis. Usava a expressao facial para demonstrar
agrado e repulsa. Eu me apresentei a ele, dizendo que vou trabalhar com ele
durante um tempo, tentando criar uma forma que o ajudasse a se expressar
mais. Coloquei a cadeira de rodas junto a uma mesa e adaptei uma outra
prancha de madeira solta, do tipo que se prende a cadeira de rodas por cima
para colocar os simbolos, e lhe disse que aquelas figuras serviriam para eu
poder entender o que dizia. Ele entendeu a proposta do P.C.S. quando mostrei
dois simbolos: alegre e triste e ele aponfou o primeiro. Perguntei se ele
gostava de futebol e qual era o seu time, e descobri que ele torce pelo
Corinthias. Coloquei mais simbolos: irmao (seu irmdo Paulo também é
interno), fonoaudidéloga (disse que era eu), vocé e comer. Ele agarrou o
ultimo, o que me deu a oportunidade de mostrar mais dois simbolos: fome e
sede. Perguntei qual dos dois ele escolheria, e ele mostrou fome. Pedro
apresentava os movimentos voluntarios bastante prejudicados: usava a mao
esquerda para pegar o simbolo ou apontar o que deseja. As vezes, quando se
encontrava muito agitado, seus movimentos ficavam mais incoordenados e eu
ia apontando os simbolos até que ele me fizesse um som indicando qual ele

escolheu.

Ao sair do atendimento, um cuidador veio buscar Pedro. Ele observou a
pasta e expliquei que ela pertencia a Pedro. Comecei a conversar livremente

com Pedro sobre times de futebol. Pedro concordou com movimentos de
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cabega quando disse que ele é Corinthias. O cuidador se espantou, pois para
ele, Pedro ndo entenderia nada de futebol ou torceria pelo Santos. Observei

que Pedro ficou aborrecido.

Prancha do relato de Pedro de n° 1

alegre triste irmao fonoaudidloga

vocé comer fome
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O meu encontro com Pedro demonstrou que ele entende o P.C.S. como
uma ponte para o didlogo. Com Pedro se repete a interagdo positiva via
simbolos do P.C.S. que ocorreu com Rosa. Eu apresentei os simbolos como
figuras impressas que possibilitaram o didlogo, os quais se somaram aos seus
gestos de apontar e fazer um sinal indicativo de “sim” ou “ndo”. Quando
conversamos sobre televisdo e futebol, Pedro se declarou corintiano, mas ao
sair da sala, recebi um olhar de incredulidade do outro cuidador®® sobre esse
aspecto, porque, para ele, Pedro ndo torcia por nenhum time, e Pedro nao
entenderia nada do que vé na televisdo. Isso mostra uma atitude que coincide
com Satow (1995), quando explana que a aparéncia do Paralisado Cerebral
leva as pessoas a imaginarem que eles sao mais “deficientes” do que muitas

vezes sdo. Tal percepcgao fica mais pronunciada quando o portador de Paralisia

2% Conforme explano no capitulo “A convivéncia com Pedro e Rosa”, os cuidadores se revezam de dois
em dois dias, sendo que os homens cuidam dos pavilhdes masculinos e as cuidadoras, dos pavilhdes
femininos.
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Cerebral apresenta sérias dificuldades na oralidade.

No caso de Pedro, agrega-se a “nao fala” o estigma, de uma pessoa
alienada do ambiente que o cerca, justificando a crenga dos cuidadores na

impossibilidade dele de escolher um time de futebol. Ou, como coloca Goffman,;

“[...] as atitudes que nés, normais, temos com uma pessoa com
estigma, e os atos que empreendemos em relagdo a ela séo
bem conhecidos na medida em que sdo as respostas que a
acdo social benevolente tenta suavizar e melhorar. Por
definicdo, é claro, acreditamos que alguém com um estigma
néo seja completamente humano. Com base nisso, fazemos
varios tipos de discriminagbes, através das quais efetivamente,
e muitas vezes sem pensar, reduzimos suas chances de vida’.
(1982, p. 15.).

Relato n°2

Trouxe uma revista com temas de futebol, e toda sessédo girou em torno
disso. De imediato, ele reconheceu o emblema do Corinthias. Comecei a
perguntar outros times, e ele reconheceu alguns emblemas. No meio da
sesséo, ele se irritou porque eu folheei a revista sem parar na pagina do
Corinthias. Por conta disso, inseri o simbolo de uma pessoa com um livro na

mao, que significou Ié isto para que possa aponta-lo quando deseje.

Pedro usou as figuras que representam desconfortavel e sair
da cadeira da seguinte maneira: desconfortavel quando s6 uma pequena
intervengdo minha servia para arruma-lo na cadeira de rodas e sair da cadeira
quando ele escorregava muito para baixo e eu tinha de puxa-lo por tras para
arrumé-lo na posicdo sentado?’. Pedro numa hora quis ficar em frente ao

espelho, e para isso o apontou. Ao mesmo tempo, pediu para que eu

?! Essa alteragdo na postura de Pedro se da pelo fato dele usar uma cadeira de rodas
hospitalar ndo adequada para o seu problema, conforme explicado no Capitulo | da 2°. Parte,
“Apresentando os casos”.
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continuasse a leitura da revista sobre futebol na qual eu lera sobre o
Corinthias. Também pediu para ficar com uma foto do atacante de seu time.

Fiquei de trazer uma foto numa proxima sessé&o.

Prancha do relato de Pedro de n° 2

desconfortavel sair da cadeira & isto
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s

Como dois cuidadores afirmaram quem Pedro n&o torcia por nenhum
time, e um funcionario afirmou que Pedro torcia pelo Palmeiras, senti - me
afetada pela descrenca na capacidade de Pedro de fazer uma escolha simples
como a de um time de futebol. Por isso, levei uma revista com os times do
Campeonato Brasileiro para que ele demonstrasse a sua capacidade. Numa
pagina com emblemas de mais de trinta clubes de todo o Brasil, Pedro apontou
um emblema de quatro centimetros do Corinthias Futebol Clube como o time
que ele torce, o que considerei prova suficiente para acreditar que ele é, de
fato, corintiano. Depois, apontou corretamente os emblemas de outros times
paulistas que eu mencionei, mostrando que entende mais de futebol do que eu.

Eu me espantei com sua habilidade e Pedro esbogou um sorriso vitorioso.

Acredito que eu estivesse sendo influenciada pelas diversas informacdes
da area da Educacdo Especial que correlacionam a quadros de Paralisia
Cerebrais considerados graves, déficits intelectivos. Ter atestado a capacidade
de mostrar o seu time para mim colocou Pedro em outro patamar para a

instituicdo. A prova disso € que, cerca de duas semanas depois, em um grupo
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formado por internos e funcionarios que conversavam sobre futebol, Pedro é
apresentado como corintiano. Ele participou animadamente do debate, que
estava acalorado, através de vocalizagbes e movimentos de cabecga. Celeste
relatou mais tarde para mim que encontrou Pedro pegando sol perto do
pavilhdo masculino. Ela perguntou pela pasta, e Pedro a tirou de baixo dele,
todo contente, e mostrou a ela. Esse fato vai se repetir mais vezes, com Pedro

sentado sobre a pasta para que nio a tirem dele.

Esse episddio mostrou o impacto social que a Comunicagao
Suplementar e/ou Alternativa tem na sua vida. Ele passa a ser reconhecido
como corintiano. Ele ndo se separa da sua pasta, sentando — se sobre ela,

indicando que aguarda sempre a oportunidade de poder usa — la.

Relato n°3

Pedro queria ver a revista do Conselho Regional de Fonoaudiologia que
falava sobre Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa. Peguei o simbolo
revista e separei para ele. Pedro mostrou freqlientemente cadeira de rodas e
desconfortavel; arrumei - o, e ele comegou a se contorcer. Olhei para o seu
olho e vi uma secreg¢do. Perguntei se algo o incomodava ou doia, e ele mostrou
os olhos. Limpei a secregdo dos olhos e ele ficou aliviado. Comecei a separar
mais simbolos com ele: olhos, nariz, dedos do pé, orelha, nadegas.
Perguntei se ele desejava que eu colocasse cores em sua prancha e ele

confirmou. Falamos sobre futebol e sobre pranchas de CSA.

Pedro queria uma igual a prancha do rapaz da foto da revista. Expliquei
a ele que cada prancha seria montada de acordo com as necessidades da

pessoa e por isso uma seria diferente da outra, sendo que a prancha do rapaz
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da foto atenderia as necessidades desse rapaz e ndo necessariamente as de

Pedro. Celeste chegou nos quinze minutos finais com a professora da oficina

de artes, na hora em que estavamos montando a prancha, e ele demonstrou

ficar envergonhado quando eu fui colocar a figura nadegas na prancha: ele fez

gestos querendo retira — la, o que interpretei como um pedido para tirar, e o fiz.

Continuei a interagdo com ele e perguntei se usava a prancha. Ele

esbravejou. Perguntei se ele se irritou com o fato da prancha estar sendo

guardada. Ele confirmou com um sinal de cabeca.

Prancha do relato de Pedro de n° 3

revista cadeira de rodas olhos hariz
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Revista citada nos relatos de Pedro

a

g s WA £
osto 2005. (FOTO: ELISIARIO E. COU

Regional de Fon(;audiologia, Nﬁero 6-,l Julho/ Ag / INSERT),

As sessbdes se desenrolavam e Pedro apresentou uma atitude ativa em
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todas elas. Fez questao de ver que simbolos tenho na caixa, saber o que esta
escrito neles e escolher os que vao para a sua prancha, conforme suas
necessidades de ser compreendido aumentavam. Nessa sessao, encontrei um
Pedro irado, que protestava de forma veemente porque um profissional de
saude da instituicdo mandou guardar a sua pasta para que ele ndo a
estragasse, conforme descobri depois, quando fui me informar sobre o ocorrido
com o cuidador. Ele protesta, reclama e esbraveja através de vocalizag¢des. Ja
nao é somente o homem risonho que conheci nas ruas da instituigdo. Isto gera
um estranhamento também na instituicdo: quem é esse Pedro reinvidicador
que emerge como sujeito (Vasconcellos, 1999, p.199) nos pavilhdes? Vejo que

nao € apenas comigo que ele se mostra assim.

E um tempo de varias revelacdes para mim. Um dia descobri, para meu
espanto e de Celeste, através de uma conversa de corredor com um
profissional da instituicdo, que Pedro e Rosa sado primos. Nao ha registros do
parentesco nos prontuarios. Tal fato me lembra o que Goffman diz sobre como
as instituicdbes fechadas sédo francamente antagbnicas a vida familiar, no

sentido de apagarem os vinculos entre as pessoas:

“Independentemente do fato de determinada instituicdo total
agir como forga boa ou méa na sociedade civil, certamente tera
forca, e esta depende em parte da supressdo de um circulo
completo de lares reais ou potenciais. Inversamente, a
formacdo de lares da uma garantia estrutural de que as
instituicbes totais ndo deixardo de enfrentar resisténcias’.
(2003, p. 22.).

Relato n° 4
Pedro chegou entusiasmado. Fomos conversando e ele comegou a

articular: ma... Perguntei se ele ia para casa e ele confirmou com um
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movimento de cabega. A partir dai, comegamos a mexer na minha caixa com
os simbolos do P.C.S. que sempre levo para as sessbes, escolhemos e
ampliamos a prancha com membros da familia: pai, mae, avo, avé, irmao,
irma. Faltaram os simbolos dos sobrinhos, que trarei depois. Interrompeu a
sesséo, fazendo gestos que indicavam beber agua e ir ao banheiro. Ao voltar,
continuamos a mexer na caixa e percebi que ele estava irritado, porque as
pessoas estdo guardando sua pasta. Perguntei a ele se sentia falta de sua
familia e ele afirmou com movimentos de cabega. Continuei olhando a caixa de
simbolos com ele e encontrei o simbolo escola, que ele agarrou com a mao.
Perguntei se ele ja foi a escola alguma vez e ele negou com a cabecga.
Perguntei se gostaria de ir e ele afirmou com vocalizagbes e sorrisos. Repetiu o
mesmo sorriso quando questionei se ele queria aprender a ler. Perguntei se ele
gostava da instituicdo: o semblante de Pedro ficou com uma expressao séria.

Ele vocalizou e meneiou a cabega em sinal de negagé&o.

Prancha do relato de Pedro de n° 4

mae pai avo avd
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Nesse atendimento, em especial, emergiu a familia de Pedro. Ele
escolheu os simbolos que a compdem e percebi em nossa conversa que sua

familia é grande. Ele tem sobrinhos de varias idades que, naquele dia,
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acabaram nao podendo ser colocados em sua prancha por eu nao ter simbolos
que pudessem ser adaptados para tal. Ficou evidente para mim a tensao
interna entre familia e instituicdes fechadas, que ja foi citada por Goffman
(2003). Pedro declarou que nao gostava da instituicdo e que gostaria de viver
com a sua familia. Ao ver o simbolo escola, se agarrou a ele e assim descobri
que ele queria ir para a escola aprender a ler. Com relacédo a escola, por ter o
possivel diagnéstico de limitagao intelectual associada a paralisia cerebral em
seu prontuario, provavelmente nao foi cogitada a necessidade de se tentar uma

escolarizacao.

Seu desejo de ir para a escola foi visto com reserva por alguns
profissionais: “ele ndo vai conseguir aprender”. Mais uma vez se configura a
relagcdo de poder que se estabelece, em que os profissionais podem decidir o
que um paciente pode ou ndo fazer segundo o diagnédstico estabelecido,
negando a Pedro o direito de frequentar a escola. Tal visao refor¢a o que Carlo

expde em seu trabalho:

“Desde esse ponto de vista, a deficiéncia nem sempre tem um
substrato biolégico especifico, como ocorre no caso das
anomalias geneticamente determinadas, mas com muita
freqliéncia, é o resultado de condigbes sociais adversas. A
influéncia de um meio desfavoravel pode agravar os
comprometimentos do desenvolvimento (gerando
complicagbes secundarias), como também pode ser a
desencadeadora de quadros que passam a ser classificados
como sendo de deficiéncia. Estas sdo formas de construgdo
social da deficiéncia, que conferem ao sujeito o status social
de ‘deficiente” (2001, p. 68, grifos da autora).

Relato n° 5
Pedro chegou sentado sobre a pasta. Durante metade do tempo da
sessédo, apontou cadeira de rodas e entendi que mostrava que a auséncia do

brago desta machucava-o. Prometi falar com os responsaveis para que fosse
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consertada.

Escolhemos juntos mais simbolos: olda, necessito ajuda, gosto
daquele, detesto aquele, interrogag¢do, careta. Quando Pedro comegou a
vocalizar, disse para ele que nem sempre entendia o que ele queria falar, por

isso a utilidade das pranchas.

Prancha do relato de Pedro de n° 5
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Ha uma reunido com os profissionais da instituicdo e gragas a minha
conversa com ela, Celeste pediu para que ndo se retenham as pastas dos
sujeitos desta pesquisa. Com isso, vi um Pedro entusiasmado que chegou nas
sessdes seguintes trazendo a pasta com o brago elevado e um sorriso no
rosto, revelando um ar de conquista e triunfo. Mas um novo problema se
iniciou: o brago da cadeira de rodas caiu e ndo foi consertado. Pedro outra vez
fez reinvidicagdes, reclamou comigo, me fez ir ao administrador para expor o
problema. Sessédo apds sessdo, Pedro mostrou os simbolos “desconfortavel”,

“sair da cadeira”, “dor”; apontava o brago e reclamava. A cadeira foi
consertada, mas o problema voltou a aparecer. Tornaram a consertar e
prometeram trocar a sua cadeira, porque Pedro reclamou do encosto e do

assento de lona que estdo rasgados. Pedro continuou dizendo para mim que
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nao gostava de instituicdo e reclamava, através de vocalizagbes e dos
simbolos, com qualquer um que trabalhe na instituicdo e se aproximasse dele.
Vimos uma evidente mudanca de atitude comunicativa, de um Pedro que
sorria para quase tudo para um Pedro reinvidicador, como efeito das interagoes

através da Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa.

Relato n° 6

Pedro chegou reclamando da cadeira, que mais uma vez estava
quebrada. Comecei a conversar com ele sobre como surgiu o P.C.S. e para
exemplificar, mais uma vez peguei a minha revista do Conselho que falava
sobre Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa. Pedro apontou o simbolo
quanto custa?, sugerindo querer comprar a minha revista e eu disse para ele
que néo estava a venda. Pedro apontou para a foto da mog¢a que possuia a
prancha adaptada a prancha de madeira de sua cadeira de rodas e comegou a
vocalizar sons que sugeriam irritagdo. Perguntei se ele queria a sua prancha
numa prancha de madeira como a da mocga da foto e ele afirmou com um sinal
de cabecga. Para confirmar, repeti a pergunta e a resposta que ele me deu foi

idéntica.

Chamei a Celeste para conversarmos sobre o assunto com ele, e
percebi que ela ndo dirigia a palavra a Pedro. Chamei a usa atengdo para o
fato e a partir dai, conversamos os trés. Celeste considerou que uma prancha
de madeira de madeira adaptada tiraria a sua capacidade de locomogéo com a
cadeira, por ndo poder usar mais 0s seus pés para empurra-la, sendo que ela
acredita que ele ndo queria perder a sua capacidade de se deslocar sozinho, o

que ele confirmou. Passamos o resto do tempo da sessdo medindo com papel
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e discutindo uma forma de criar uma prancha de plastico para ser colocada na

cadeira com o formato da prancha de madeira.

Simbolo do relato de Pedro de n° 6

Quanto custa?
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Essa sessédo foi um prolongamento da anterior, em que Pedro quis
comprar a minha revista do Conselho Regional de Fonoaudiologia, onde
aparece uma reportagem sobre Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa.
Pedro apontou o simbolo quanto custa??? Acabei descobrindo através de nossa
conversa, que ele queria uma nova prancha, adaptada a cadeira como uma
prancha de madeira. Mas como adaptar uma prancha desse tipo numa cadeira
de rodas hospitalar? Como fazé-lo sem retirar a mobilidade de Pedro, que se

desloca com o pé?®

Nas sessdes seguintes eu me empenhei em medir o
tamanho da prancha que tenho de improvisar para adapta — la a cadeira de
rodas que ele possui e fiquei de levar quando as atividades do novo ano

comegarem na instituigao.

Pedro avangou um grande caminho. Tornou — se um rapaz menos
adaptado, menos risonho e complacente e mais reinvidicador, apesar de todas
as suas limitacdes fisicas. Sua prancha possui oitenta simbolos e minha

presenca agora € exigida pela instituigdo porque “algo” aconteceu a ele e

2 Percebo que as interacdes com Pedro tém sobre mim o efeito de ndo vé-lo mais como um
incapaz intelectualmente. Assim, eu me pego conversando com ele sobre a historia do
surgimento da Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa e do P.C.S.

2 Cogitamos inicialmente a possibilidade de Pedro ter uma outra cadeira de rodas que pudesse
ser feita sob medida para ele. Tivemos de desistir da idéia, pois tal artefato seria muito caro e
esbarrariamos nos limites financeiros da instituicao.
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alguns profissionais acham interessante que o trabalho feito ndo se perca...

2.4 - Discussao

No trabalho realizado com Pedro e Rosa, aspectos comuns emergiam
nas suas interagbes comigo e com a instituicdo. Eventos ocorreram que

tocaram minha subjetividade e mobilizaram os que la trabalhavam.

Acredito que o meu trabalho e a minha percepgao da instituicdo, que
descrevo nessa dissertacao, so foram possiveis porque eu atuava la como uma
voluntaria que realizava uma pesquisa. Eu ndo tinha, portanto, vinculo
empregaticio com a instituicdo. Isso me possibilitou ser uma ouvinte para os
profissionais da equipe de reabilitacdo e igualmente para os cuidadores, bem
como perceber algumas facetas do funcionamento da instituicao. Bleger (1992)
vai definir essa dindmica quando fala da Psicologia Institucional. Sua citagao,
com as devidas adaptacbes ao meu caso, ja que sou fonoaudidloga e,
portanto, ndo estava fazendo um trabalho de intervengao institucional, explica

iSSO:

“Por tudo isso, convém que o Psicélogo ou a equipe
institucional ndo pertenca a instituicdo, sendao pelo mero e
unico ligamento profissional de assessor ou consultor no
sentido mais estrito; isso permitira ou facilitara, em certa
medida, que o psicélogo conserve uma certa distancia
para ndo assumir os papéis que se projetam nele. Em
Psicologia Institucional € impossivel agir em dois papéis ao
mesmo tempo: como assessor e membro integrante da
instituicdo. Assim, por exemplo, ndo convém que se aja como
psicélogo institucional ao mesmo tempo que como professor
da equipe docente” (Bleger, 1992, p.52, grifos da
pesquisadora).

Um aspecto que salta aos olhos, nesse trabalho, foi a minha dificuldade
em lidar com o siléncio. Muitas vezes foi quase impossivel ndo mergulhar no

“ativismo terapéutico” como pontua Ferreira (2000).
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Para quem se propde a trabalhar com pessoas privadas ou prejudicadas
na sua oralidade, tal constatacdo chega a ser muito incbmoda. Hoje eu
questiono se minha loquacidade seria fruto da minha formacgéao profissional ou
de uma dificuldade propria de ser tocada pelo siléncio que, entendo, possa ser
trabalhada. Toda essa dificuldade com o siléncio pode estar ligada ao fato de,
no meu cotidiano sempre ser uma pessoa que fala muito, desde a minha

infancia.

Outra dificuldade encontrada foi com a caréncia de recursos financeiros
que a instituicdo tem. Suas fontes de renda sdo governamentais e doagdes de
particulares. E uma instituicdo que atende a pessoas das parcelas menos
favorecidas da populagéo e por isso apresenta uma grande caréncia material.
Sua equipe de trabalho é pequena e faltam algumas especialidades médicas
na instituicdo. Seus profissionais sdao mal remunerados, os pouquissimos
computadores que estdo a disposicao da equipe terapéutica sdo doados e
antiquados e ndo ha condigbes de se conseguir equipamentos de reabilitagdo
adequados para cada interno e, muitas vezes, nem consertar adequadamente
0os que la se encontram. Isso faz com que Pedro use uma cadeira de rodas
hospitalar e Rosa tenha que esperar meses para conseguir um atendimento
médico especializado em um hospital publico. Kassar (1999), Carlo (2001),
Bueno (2004) e Jannuzzi, (2004) apontam esses fatores como sendo comuns

as instituicdes que atendem pessoas com deficiéncia no Brasil, em geral.

Essa instituicdo repete o destino de outras instituicdes totais que tem,
por internos, pessoas com deficiéncias. Ela acolhe as pessoas com diversos
tipos de deficiéncia, quase todas mais graves, que a escola comum e as

grandes instituicdes de atendimento rejeitam. Também acolhe pessoas
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oriundas de familias mais pobres que nao encontram uma rede de apoio na
sociedade que possibilite as familias trabalharem e manterem seus filhos junto
a elas. E uma instituicdo fundada e mantida por religiosos, o que, de certa
forma, ajuda a sustentar a crenga de que essas pessoas desvalidas precisam
da caridade, de acolhimento, eternizando em pleno século XXI praticas que se

iniciaram, no mundo ocidental, no século Xl (Pessotti, 1984).

Frente aos contatos iniciais, em que Pedro e Rosa demonstram, de
forma inequivoca a sua adesdo as pranchas de comunicagdo, uma reagao
ocorreu na instituicdo: sob os mais diversos argumentos, suas pastas foram
guardadas e afastadas deles sob a alegagdo que nao se desejava que elas
fossem “estragadas”. De certa forma, € como se as pastas ndo pudessem ser
propriedade de Pedro e Rosa. Os cuidadores desejam trazé-las perfeitas a

cada atendimento, para novamente, confisca - las.

“Os bens pessoais de um individuo constituem uma parte
importante dos materiais com 0s quais constréi um eu, mas,
como internado, a facilidade com que pode ser controlado
pela administragdo tende a aumentar a medida que aumentam
a restricbes quanto a posse de bens materiais” (Goffman,
2003, p.73).

Assim, Pedro e Rosa ndo podem ter bens, no caso as pranchas de
comunicacgao. Essa perda de propriedade numa institui¢cao total atinge de forma

direta o eu do individuo:

“No mundo externo, o individuo pode manter objetos que se
ligam aos seus sentimentos do eu — por exemplo, seu corpo,
suas agbes imediatas, seus pensamentos e alguns de seus
bens — fora de contato com coisas estranhas e
contaminadoras. No entanto, nas instituicbes totais esses
territérios do eu sdo violados; a fronteira que o individuo
estabelece entre seu ser e o ambiente é invadida e as
encarnagées do eu sdo profanadas” (Goffman, 2003, p. 31).
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Esse aspecto de contaminagao, citado por Goffman, diz respeito a perda
do limite no contato com o outro que atinge o eu da pessoa e, em algumas
instituicdes totais, poderia pér em risco a sua saude fisica e/ou psiquica. O
desrespeito ocorre até por questbes operacionais. Assim, € mais facil juntar
todos os lengdis, coloca — los para lavar e depois distribui — los entre todas as
camas, por exemplo. Assim, quase todos os bens, que poderiam ser

propriedade de cada interno, acabam pertencendo a todos.

No nosso caso, ocorreu que 0 que a atitude de guardar as pastas iria
deflagrou em ambos, Pedro e Rosa, reagdes de raiva, com gritos na entrada do
pavilhdo em que estava a sala de terapia. H4 uma reinvidicagao constante e

agressiva de ambos em busca de suas pastas.

As minhas tentativas de resolver o problema com as pastas,
inicialmente, consistiram em conversar com cada cuidador, na presenca de
Celeste, como testemunha institucional, e assegura- lo que eu nao me
importava que as pastas se danificassem e, portanto, ndo haveria nenhum tipo
de reclamacgao aos seus superiores se o fato viesse a ocorrer. Como as
conversas nao surtiram efeito, pois descobrimos que superiores hierarquicos
deram a ordem para o confisco, foi necessario que Celeste e eu levassemos o
fato ao conhecimento da Coordenadora da Equipe de Reabilitacdo. A
coordenagao convocou uma reunido de esclarecimento com a presenca de

Celeste para resolver o problema.

A néo resolugao desse problema, durante todo o tempo em que estive
na instituicao, levou — me a considerar o quanto o meu trabalho estava sendo

visto como uma intrusdo, talvez pela ameaga de desenvolver um sentimento
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de autonomia em dois de seus internos. O fato de estar realizando uma
atividade que auxiliaria duas pessoas com paralisia cerebral a serem mais
independentes foi, de certa forma, boicotado, ou seja, a instituicdo acabou
trabalhando contra os seus proprios objetivos. Tal atitude foi apontada por

Bleger (1992, p.62), que diz:

“Como em nenhum outro caso, se faz aqui muito evidente o
fato de que a instituicdo tende a adquirir a mesma estrutura e o
mesmo sentido que o problema que se propée a resolver. O
asilo tem em sua organizacdo a mesma alienacao que
seus pacientes: os doentes tendem a ser tratados como
coisas, a identidade se perde totalmente, os contatos sociais
se empobrecem, se chega a uma monotonia com uma forte
desprivacdo sensorial, que reforca e mantém a alienagdo dos
pacientes” (grifos do autor).

A adesdo de Pedro e Rosa as suas pranchas de comunicagdo e as
suas reacgdes de raiva com o confisco demonstraram que eles estavam em

franco embate com o estigma de incapacidade que |Ihes era imposto.

Pedro e Rosa estavam lutando para serem respeitados como pessoas e
exercendo os seus direitos de possuirem algo: as pastas. O confisco desse
bem exemplifica o que Goffman (2003) coloca como parte do processo de
mortificagdo do eu, do qual a proibigao de se ter alguma propriedade faz parte.
Dessa forma, o senso de autonomia dos sujeitos € ameagado e as pessoas
que fazem parte da equipe de trabalho da instituicdo continuam exercendo o

poder que elas possuem sobre os internos.

Em termos da instituicdo, percebi que as pessoas que ali prestam
servigos estranharam uma prancha de comunicagao. Colocadas frente a ela,
silenciavam, usam diminutivos para referir — se a ela (“que bonitinha que ela

€...”) ou ignoram completamente quem a usava. Diversas vezes interferi, para
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mostrar aos profissionais da instituicao que aquele sujeito tinha algo a “dizer”, e
que usava a prancha para isso. Esse fato ndao ocorreu apenas com o0s
cuidadores, mas também com os profissionais de saude com formacao
académica, de quem se esperaria mais abertura para conhecer, lidar e se
adaptar a alternativas que sao oferecidas a seus pacientes, sejam cadeiras de

rodas, proteses ou pranchas de comunicacao, entre outras.

Essas atitudes de espanto frente a uma prancha de comunicacdo, os
diminutivos que se usavam para designa - la, juntamente com inumeras outras
situacbes em que esses diminutivos circulavam na fala dos funcionarios da
instituicdo, apontam para um quadro de infantilizacdo dos internos (Goffman,
2003). Em todos os dias em que estive na instituicdo, ouvi numerosas citagoes
de nomes de internos adultos no diminutivo, como Jodozinho, ou frases em que
os internos eram referenciados como as criangas. Ao referir — se a divisdo dos
pavilhdes por sexo, os funcionarios aludem aos pavilhdes das meninas e dos
meninos, sendo cada um deles subdivido em pavilhdo dos maiores e dos
menores. O mais interessante dessa divisdo € que no pavilhdo dos menores
residem nao apenas as pessoas que sao criangas pela idade cronoldgica,

como as com deficiéncia que necessitam de mais cuidados de enfermagem.

O apagamento do parentesco entre Pedro e Rosa e a atitude de
indiferenca quanto a esse fato, a infantilizagdo de Rosa no episddio do esmalte
e a atitude de ignorar que Pedro poderia ter um time de futebol, fala forte de
uma cultura do estigma, presente na instituicdo, que vé a pessoa com
deficiéncia em primeiro lugar como um incapaz. Juntamente com a visdo do
deficiente como incapaz ha a percepgao de que ele é sempre crianga. Esse

ultimo aspecto é contestado por Melo & Bergo:
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“Pensando — se a maturidade e, conseqiientemente, a
responsabilidade através deste viés, ndo podemos considerar
imaturos ou irresponsaveis aqueles que tem uma determinada
limitagdo cognitiva, ja que eles sdo responsaveis e maduros
dentro de seus proprios limites e ndo nos limites socialmente
estabelecidos”. (2003, p. 233).

O aspecto de incapacidade e/ou infantilizagcdo, citado por diversos
autores no decorrer deste trabalho, foi varias vezes relatado, mostrando ser
um aspecto importante na dinamica da instituicdo. Acredito que a parte
problematica deste aspecto € que as pessoas com deficiéncias mais graves,
quando vistas dessa forma, tém cada vez menos oportunidades de tratamento
numa instituicdo com déficit de pessoal e com metas de produtividade a
cumprir. A consequéncia € que o trabalho com essas pessoas restringe - se
aos objetivos de manutengcdo ou adestramento. Essa escolha acaba por
diminuir profundamente as possibilidades de desenvolvimento e evolugio
desses sujeitos, conforme €& demonstrado nos trabalhos de Kassar (1999),
Carlo (2001) e Padilha (2001). Acredito que o caso de Pedro serve de exemplo
disso. Nao consigo ver, nesse homem, um quadro definido em seu prontuario
como deficiéncia mental treinavel. O que vi, por meio de nossa interagdo com a
Comunicacado Suplementar e/ou Alternativa, foi uma pessoa com consciéncia
de que queria voltar para casa e desejava frequentar a escola; que usava de
ironia comigo, que entendia e fazia piada. Todas essas atitudes apontavam um

funcionamento intelectual mais refinado do que o registrado no prontuario.

Ainda falando de Pedro, com relacdo ao fato de ele afirmar querer ir a
escola e da descrenca de um profissional da equipe da instituicdo de que ele
possa apresentar algum rendimento nela, apontam para dois fatos importantes.
O primeiro € o poder de decisdo que uma equipe de profissionais pode

assumir na area da reabilitacdo em relacdo a seus pacientes, negando a eles
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um direito que é constitucional. O outro é que ao dizer que uma determinada
pessoa com deficiéncia ndo tem capacidade de ir a escola, esta se trabalhando
no modelo de classificagcdo segundo o déficit, que ainda vigora na Educacéao
Especial: o chamado modelo médico — pedagdgico, o que perde de vista que
hoje o desafio € um trabalho com um modelo social da deficiéncia. Esse ultimo
modelo possibilitaria a desconstrucdo de conceitos cristalizados de capacidade
e incapacidade que dificultam a inclusdo, na escola e na sociedade, das

pessoas com deficiéncias.

Outro aspecto observado foi o pouco conhecimento que os cuidadores
tém do sujeito portador de paralisia cerebral. A formagao desses trabalhadores
faz com que os cuidadores, inicialmente, sejam incapazes de lidar com os
padrdes posturais dos internos, de alimenta-los ou vesti - los de maneiras mais
eficientes e menos dolorosas para algumas pessoas com paralisia cerebral.
Entretanto, a forma de cuidar é ensinada a cada novo cuidador que é
contratado na instituicdo. O objetivo das orientagdes dadas € possibilitar que o
trabalho seja bem executado. Como ha grande rotatividade dos cuidadores,

isso acarreta ainda muitas alteragcdes no ritmo de trabalho nos pavilhdes.

Observei, ainda, na instituicdo o tipo de interagcdo antaglnica
estabelecida entre a equipe terapéutica e os cuidadores, no sentido de nao
entende — los como aliados no trabalho realizado com os internos. Os
profissionais mencionavam que os cuidadores nao seguiam as orientagdes
dadas e, com isso, muitos problemas fisicos dos internos se agravavam. Os
cuidadores alegavam que cada vez havia mais trabalho para realizarem e que
as orientagdes recebidas dos diferentes profissionais, sobre a mesma pessoa,

muitas vezes eram contraditérias. Para eles, os profissionais ndo entendiam as
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suas rotinas e desconheciam como os internos se comportavam fora de uma

sala de terapia.

Se a equipe terapéutica nao via os cuidadores como aliados, estes, por
outro lado, mostravam uma certa resisténcia em modificar suas formas de agir.
Ou seja, parecia nao haver dialogo. Carlo (2001, p.61), referindo — se aos

cuidadores, que ela chamou de pajens, analisou a dindmica dessa convivéncia:

“Quando as ‘solugbes’ aos problemas, que foram planejadas
nos gabinetes, ndo déo certo, alguém tem que ser culpado por
isto; certamente, ndo serdo aqueles que detém o saber —
poder. Dentro da conflituosa configuragdo de papéis na
dindmica institucional, as pajens tanto realizam o trabalho
fisicamente mais arduo como sdo acusadas de serem a
culpadas pelos desacertos dos projetos institucionais” (grifo da
autora).

As questdes trazidas para a discuss&o ainda estdo sendo enfrentadas
pelas pessoas que trabalham e vivem na instituicdo. Nao foram encontradas as
respostas, e acredito que muitas conversas e reflexdes serdo necessarias para

iluminar um caminho a fim de resolvé — las.
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CAPITULO Ill - CONSIDERAGOES FINAIS

“Eterno é tudo aquilo que vive uma fragdo de segundo
mas com tamanha intensidade que se petrifica e nenhuma
forga o resgata’.

Carlos Drummond de Andrade

Iniciei este trabalho relatando minha impoténcia em dar conta dos meus
sentimentos, enquanto pessoa e profissional, frente a pessoas impossibilitadas
de oralidade. A inquietacdo me fez pesquisar outras formas de atuagao que
possibilitassem romper parte do cativeiro que eu imaginava acompanhar os

que eram acometidos dessa privagao.

Essa busca levou - me, por diversos caminhos, em diregcdo a
Comunicacao Suplementar Alternativa e aos que hoje vivem em instituicdes

fechadas, o que, por sua vez, levou — me a conhecer Pedro e Rosa.

Dizer que as pessoas que passam pela minha vida ndo me marcam
seria mentira. Mas Pedro e Rosa fizeram mais que isso: me mostraram mais
uma vez que € possivel ao ser humano superar barreiras quando se oferecem
oportunidades para isso. Pedro e Rosa me fizeram respeitar ainda mais o
portador de Paralisia Cerebral que, todo dia, enfrenta uma luta interminavel
com sua lesdo, com seu corpo que o aprisiona e com a sociedade que colabora
para limita — lo ainda mais. Por isso, frente a uma pessoa com paralisia
cerebral, eu me dou ao direito de duvidar, sempre, da sua incapacidade de

superar, de uma forma ou outra, o que o limita.

Na ultima visita que fiz a instituicdo, descobri que Rosa frequentou por
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um tempo a Oficina de Artes, antes que suas alteracdes fisicas, oriundas da
Paralisia Cerebral piorassem. Pedro foi matriculado na classe especial da
escola que se encontra na instituicdo. Efeitos do meu trabalho? Talvez. Mas,
antes de tudo, efeito de duas pessoas que se colocaram e foram vistas como
seres com desejos e sonhos, mesmo que esses sejam tdo simples como pintar
suas unhas de vermelho ou tentar ir para a escola. O despreparo de muitos dos
que lidam com as pessoas com deficiéncia mais graves e a absoluta caréncia
de recursos materiais e financeiros nas instituicbes que recebem as parcelas
mais pobres da populacdo no Brasil salta aos olhos, acabando por tornar

inviavel muitos projetos de reabilitagao.

Observei no cotidiano da instituicdo as varias contradi¢des entre os que
dela faziam parte: a direcdo, os profissionais de saude, os cuidadores e o0s
internos. Cada um desses grupos tinha queixa dos demais. Os cuidadores
tinham medo de serem despedidos por terem desagradado um interno ou por
nao conseguirem ou ndo se sentirem aptos a fazer o que lhes era pedido.
Ordens divergentes sobre o mesmo interno eram dadas por diferentes
profissionais de saude e por responsaveis pelos pavilhbes. A administracao
reclamava da falta de recursos e da dificuldade em gerenciar uma instituicdo
tdo grande. A equipe de profissionais de saude achava que n&o havia
receptividade para seus projetos e sofria pela exigéncia de aumentar o numero

de atendimentos.

Todo esse quadro de insatisfagdo dos trabalhadores da instituicéo,
somados aos baixos salarios pagos, ao escasso numero de profissionais e ao
sentimento que o seu trabalho é caritativo ou desprestigiado falam de um “algo”

mais profundo que Carlo consegue explicar:
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“Durante o periodo de trabalho na 'Casa’, vi emergirem muitas
contradigcbes entre as agbes e o0s discursos de técnicos,
administradores e funcionarios da instituicdo, o que era de se
esperar, considerando o0s diferentes papéis sociais e
interesses. Ao mesmo tempo em que o ‘discurso oficial’
reafirma o objetivo de tratamento, educacdo e reintegracdo
social de sua clientela, seu ponto de partida é a segregacgéo e
exclusédo dessa populagdo e o movimento institucional ocorre
no sentido de sua propria automanutengao de forma restrita e
totalitaria”. (2001, p. 62, grifos da autora).

Onde eu vejo os efeitos da Comunicagao Suplementar e/ou Alternativa
na vida de Pedro e Rosa e na instituigdo? No fato das pastas até hoje serem
guardadas, nas conquistas que vimos Pedro e Rosa alcangarem. No espaco de
uma instituicdo fechada, em que a politica é a de silenciar o que nao concorda
com a sua forma de organizagao, um trabalho com a linguagem daquele sujeito
silencioso péde, como vimos, incomodar por levantar novas questdes sobre

essas pessoas, suas subjetividades e suas incapacidades.

Esse trabalho levantou novas questdes para os profissionais envolvidos:
sobre o que a auséncia de oralidade muitas vezes encobre. O que fica oculto,
por essa falta da fala oralmente articulada, a respeito das pessoas que séo
tratadas cotidianamente por eles. Para alguns deles, houve o espanto e,
acredito, uma pergunta silenciosa: afinal, quem é realmente essa pessoa? Mas
esse é o papel da linguagem: o de desfazer, construir e reconstruir idéias e,
nesse sentido, podemos considerar a efetividade do trabalho com a
Comunicagcao Suplementar e/ou Alternativa que influiu de forma positiva no

cotidiano de Pedro e Rosa na instituigao.

Ao reconhecer que tao pouco tempo de trabalho teve uma influéncia tao
positiva, pode — se considerar a importancia de trabalhar na diregdo de

conscientizar as instituicbes e os profissionais que atendem pessoas com
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severas limitagbes de comunicagdo sobre a importédncia de conhecer a

Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa.

Esse trabalho se convida a continuar. Nao posso, simplesmente, virar as
costas ao Pedro e a Rosa ao fechar as paginas da dissertagao. Urge arrumar
uma prancha que nao possa ser confiscada para o Pedro, conhecer a sua
professora e apresentar a Comunicagao Suplementar e/ou Alternativa nessa
escola. Rosa necessita que eu interpele todos os profissionais sobre os seus
problemas fisicos e que eu monte uma outra prancha para ela, que se encontra
recostada numa cama hospitalar. Todo trabalho que tem um objetivo maior
deve continuar, seja por mim ou por outro profissional que, como eu, acredite
que o potencial dos seres humanos é mais amplo do que um prontuario pode

atestar.

Encerro esse trabalho dizendo, também, da minha mudanca de
percepcao sobre o assunto que estudei. Inserir um trabalho de Comunicagao
Suplementar e/ou Alternativa exige mais do que softwares, cursos e
concepgdes de linguagem. Exige do fonoaudidlogo que ele se questione
quanto ao seu papel na instituicdo e na relagao terapéutica, bem como o lugar
que seu paciente esta ocupando na familia ou dentro de uma instituicdo. A
partir disso, o trabalho com a Comunicagcdo Suplementar e/ou Alternativa
podera demonstrar o quanto ele pode subverter as relagdes sociais ja

estabelecidas com aquele “que nao consegue falar’.

Vejo a Fonoaudiologia como a area que deveria cavar fundo nessa terra
de impossibilidades causadas pela falta da oralidade e para mostrar que ha

riachos ou pequenos veios de linguagem que podem vir a tona. E mostrar que
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esse processo pode fazer a diferenga na vida dos que, hoje, portam uma

linguagem fragmentada ou nunca eclodida.
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