Aline Lage - Asa Cristina Laurell - Celeste Kelman - Gil Felix - Harry
Markowicz - James Woodward - Karen Nakamura - Maria Carmen
Torres - Marta Russell - Nora Groce - Ravi Malhotra - Robert
Johnson - Roddy Slorach

Capitalismo
e surdez

Gil Felix e Aline Lage (Orgs.)

el tiple



Capitalismo
e surdez

Gil Felix e Aline Lage (Orgs.)

el tiple
2021



Dados Internacionais de Catalogacdo na Publicacao (CIP)

C236
Capitalismo e surdez / Gil Felix, Aline Lage (Orgs.) — Bremen (GER): El Tiple, 2021.
264 p.; il.; 14cm x 21cm.

Bibliografia

ISBN 978-3-00-068150-9 - PDF

1. Educagdo 2. Acessibilidade 3. Surdez — deficiéncia 4. Anti-capitalismo
5. Servigo social 6. Linguagem I. Felix, Gil, org. II. Lage, Aline, org. III. Titulo

CDD: 371.912
CDU: 376.33

Tradugdo: Gabriel Silva Xavier Nascimento; Larissa Bontempi; Gil Felix.

Revisdo técnica: Aline Lage; Gabriel Silva Xavier Nascimento; Gil Felix.

Capa: Imagem de intervengdo artistica urbana atribuida a Banksy (foto de autoria
desconhedida).

Projeto grafico: Ricardo Santanna

Diagramacao: Diogo Reis; Henrique Feliciano

Revisdo de Lingua Portuguesa: Natasha Mendes

Apoio e distribuigdo: Instituto Nacional de Educag¢do de Surdos (INES)

Distribuigdo livre e gratuita. Copias autorizadas mediante citagdo da fonte.

Projeto Editorial El Tiple
https://grupodepesquisasobretrabalho.wordpress.com/el-tiple/



SUMARIO

Nota de traducao

Agradecimentos
Gil Felix e Aline Lage

Prologo: o anticapitalismo dos surdos
Gil Felix

Capitalismo e deficiéncia
Marta Russell e Ravi Malhotra

Todos aqui falavam lingua de sinais
Nora Groce

Crescendo surdo em Martha’s Vineyard
Nora Groce

Lingua e fronteiras étnicas na Comunidade Surda
James Woodward e Harry Markowicz

A lingua de sinais e a concep¢do de surdez em
uma aldeia Maya Yucatec tradicional
Robert Johnson

‘U-turns’, ‘deaf shock’, e os ‘hard of hearing’:
identidades surdas japonesas nas fronteiras
Karen Nakamura

Presenca de Lev Vigotski nos estudos surdos brasileiros

Aline Lima da Silveira Lage, Celeste Azulay Kelman
e Maria Carmen Euler Torres

Construcdo social da diferenca e culturalizacao
da surdez no Brasil
Gil Felix

A saude-doenga como processo social
Asa Cristina Laurell

Marxismo e dificiéncia
Roddy Slorach

Sobre os autores

11

25

51

61

91

103

119

151

183

197

221

257






NOTA DE TRADUCAO

Os artigos originalmente publicados em outras linguas foram
traduzidos para a Lingua Portuguesa e, em seguida, revisados, tanto
em relacdo a algumas opgdes mais ou menos consagradas de traducao
técnica na drea quanto, também, na medida do possivel, no que se
refere a uma busca por maior fluidez, clareza e simplicidade, com a
exce¢do de um texto que ndo compunha o projeto de origem deste
livro, uma vez que ja estava disponivel publicamente em portugués.
Nos casos avaliados nos quais ndo haveria afastamento semantica-
mente relevante em relagdo ao contetdo principal dos argumentos
do autor e/ou aos conceitos por ele empregados, foram feitas opgdes
de tradugédo visando ampliar o entendimento dos textos para além
da sua literalidade mais imediata.

Sendo assim, também fizemos a opgdo de aportuguesar nomes e de
inserir algumas notas de tradugao incluindo verbetes de dicionarios
ou de enciclopédias publicas basicas com significados resumidos de
expressoes porventura desconhecidas do publico mais amplo (ndo
necessariamente especialista ou academicamente versado na tematica).
As questdes resumidas nessas notas foram inseridas com o mesmo
objetivo, mesmo quando, obviamente, referiam-se a debates mais
complexos ou controversos.
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mensagem ganha mundo. Que a confianga em nds depositada floresca
em mais conhecimento a servico da emancipagao internacionalista
dos explorados e oprimidos.
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PROLOGO

Gil Felix

“Todas as teses sobre o problema indigena que ignoram ou o eludem
como problema econdmico-social sdo mais outros tantos estéreis
exercicios teoréticos — e, as vezes, so verbais — condenados a um
absoluto descrédito. Nao as salva a boa fé de algumas. Praticamente,
todas ndo tém servido sendo para ocultar ou desfigurar o problema”.
J. Carlos Mariategui. 7 ensayos de interpretacion de la realidad
peruana. 1928.

O principal objetivo do projeto que deu origem a este livro é
contribuir, a partir de perspectivas criticas interdisciplinares, para
os estudos realizados por estudantes, militantes e pesquisadores das
areas da surdez e da deficiéncia. Nesse sentido, portanto, cabe ressaltar
algumas questdes e chaves de leitura dos textos que oferecemos a publico.

Este livro é fruto de um projeto paradidatico desenvolvido no
Instituto Nacional de Educag¢ao de Surdos (INES) ao longo da minha
permanéncia como docente e pesquisador, compreendida, especial-
mente, no periodo de 2007 a 2017. Minha intengéo inicial era traduzir e
divulgar leituras pouco acessiveis aos estudantes da recém-inaugurada
faculdade da Institui¢do, da qual fiz parte da primeira turma de
concursados para o magistério superior, visando estimular o interesse
pelaleitura e pela produgao cientifica rigorosa e de perspectiva critica
nas Ciéncias Sociais, campo disciplinar do qual eu ocupava também
a Unica cadeira dessa faculdade. Contudo, conforme acompanhava
os debates e a literatura do que, grosso modo, se chama de area da
surdez, fui notando que essas leituras também eram desconhecidas
dos demais pesquisadores no Brasil, apesar da referéncia simpatizante
e sempre presente ao que seria uma abordagem socioldgica e/ou
antropoldgica da questao.
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Inicialmente, eu selecionava e realizava tradugoes livres para a
Lingua Portuguesa de alguns textos originalmente publicados em
Lingua Inglesa para o uso em sala de aula nos cursos que ministrei.
Em varias ocasides, contei com o apoio de estudantes do curso de
graduacgdo em Pedagogia e de colegas Tradutores Intérpretes de Lingua
de Sinais do INES para novas versdes em Lingua de Sinais Brasileira
desses mesmos textos ou de outros textos de Ciéncias Sociais que ja
dispunham de tradugdes para a Lingua Portuguesa. Algumas vezes,
tinha relativo éxito, outras tantas me deparava com turmas de ouvintes
e surdos/as trabalhadores cansados, a noite, saindo de jornadas longas
de trabalho, ou, a tarde e de manha, com maes, irmas ou irmaos de
surdos que conciliavam essas jornadas com o acompanhamento dos
filhos menores, alunos da educagdo infantil do INES, todos com
moradia distante do bairro da Faculdade, com falta de tempo ou
extrema dificuldade de leitura e compreensao até mesmo de textos
em portugues.

Porém, era um exercicio extremamente interessante e recompensa-
dor, dado o incentivo, em especial, dos préprios estudantes e colegas,
intérpretes e docentes. O debate despertado pela tematica sugerida pelos
textos era sempre estimulante e seguido de informagdes preciosas que
os comentarios feitos a partir da experiéncia pessoal dos estudantes e
dos trabalhadores do INES permitiam acessar. Em geral, as reflexdes
geradas pela leitura da literatura da drea eram acompanhadas por
questdes concretas apresentadas pelos meus interlocutores, levando-me
abuscar novas leituras e a identificar e superar as limitagdes do proprio
arcabougo teérico de campos de pensamento que se desenvolveram e
se desenvolviam de maneira desconectada.

No primeiro semestre de 2017, considerando minha saida da
Institui¢ao, convidei a colega Prof.* Aline Lage (INES) para organizar
uma publica¢do de ampla difusdo desses textos no Brasil, em formato
digital e gratuito. Junto a outros colegas convidados para revisar e
apoiar tecnicamente as tradugoes, resolvemos compor este livro com
alguns desses textos e também resolvemos incluir mais alguns que,
apesar de sua enorme relevancia cientifica e histdrica, eram ainda
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inéditos em Lingua Portuguesa. Entrei em contato com todos os
autores e editores, que pronta e gentilmente cederam os direitos de
sua autoria/editoria para o nosso projeto. Com Aline Lage, buscamos
outros colegas tradutores para auxiliar no processo de novas tradugdes
e revisoes finais do material selecionado.

Ao fim, fizemos a opgao de publicar 10 textos, além deste prologo,
com o resumo de algumas chaves de leitura. Marta Russell e Ravi
Malhotra, em “Capitalismo e deficiéncia” (2002), e Roddy Slorach,
em “Marxismo e deficiéncia” (2011), a partir dos EUA e da Inglaterra,
sintetizam o quadro tedrico materialista e expdem um generoso
historico da construgao social da deficiéncia e dos impasses de sua
superagdo emancipatoria no capitalismo. Asa Laurell, em “A saude-
-doenga como processo social” (1982), texto originalmente publicado
em castelhano na Revista Latino-americana de Satide, demonstra o
carater histdrico e social da doenga, fato que, em especial nas formagoes
sociais dependentes, é incontornavel para qualquer tipo de abordagem
sobre a questdo da surdez. A partir dos EUA, James Woodward e Harry
Markowitz (1978) sistematizaram o que seria uma das primeiras e
mais influentes abordagens baseadas em teorias da etnicidade com
relagdo aos grupos sociais de surdos usuarios de linguas de sinais. Ja
Nora E. Groce, em “Todos aqui falavam a lingua de sinais” (1985)', e
Robert Johnson (1991), em “A lingua de sinais e a concepgao de surdez
em uma aldeia Maya Yucatec tradicional”, divulgaram pesquisas com
dados que demonstraram a natureza social e historica da deficiéncia,
a partir de uma investigacao sobre a surdez hereditaria em uma ilha
nos EUA e sobre o campesinato maia no México. Johnson também
aborda as condigdes sociais da auséncia e da producao de identidade
entre surdos, o que Nakamura (2003), em ““U-turns’, ‘deaf shock’, e os
‘hard of hearing’: identidades surdas japonesas nas fronteiras”, em um
extrato de sua pesquisa etnografica junto aos surdos no Japao, também
desenvolve em termos histdricos, demonstrando, em destaque, suas

1 Livro do qual nos traduzimos um capitulo intitulado “Crescendo surdo em
Martha’s Vineyard” e também traduzimos um artigo publicado em uma revista de
difusdo cientifica cinco anos antes do livro, intitulado “Todos aqui falavam lingua
de sinais”, em que Groce divulgou sua tese.
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transformagoes ao longo do século XX, junto ao processo econémico,
social e politico mais amplo, nacional e mundialmente. Tanto Johnson
(1991) quanto Nakamura (2006) desenvolvem analiticamente seus
achados empiricos contrastivamente com o contexto dos surdos e de
seus estudos nos EUA, que, no minimo desde os anos 1980, tém sido
referéncia mundial, em geral, e brasileira, em particular.

Junto a esses estudos e pesquisas, inserimos contribuigdes de
nossas proprias pesquisas a fim de apoiar os interessados na leitura
critica da produ¢ao mais recente da drea no Brasil. Celeste Kelman,
Aline Lage e Maria Carmen Torres, em “Presenca de Lev Vigotski nos
estudos surdos brasileiros”, publicam dados de pesquisa recente sobre
as citagdes dos textos de Lev Vigotski nos Estudos Surdos no Brasil
e, eu mesmo, em “Construgao social da diferenca e culturalizagdo da
surdez no Brasil”, um texto originalmente apresentado em formato de
paper para a Reunido Brasileira de Antropologia ocorrida em Belém
em 2010, sistematizo algumas das principais teses desses Estudos e
das lutas de classificagdo que envolvem os especialistas e os surdos
enquanto grupo oprimido e estigmatizado.

Devido a intensas e extensas cargas de trabalho nos tltimos anos,
assim como ao nosso zelo pela qualidade da tradugéo e da revisao do
material, o trabalho acabou se estendendo por mais tempo do que
previmos anteriormente, contudo, finalmente, foi publicado. Quica
em boa hora, quando os mares da mobilizagao histérica dos surdos de
2011 - que tive a honra de apoiar e de lutar conjuntamente, em defesa
do INES, a partir da Secdo Sindical local que, desde 2007, também
tive a honra de ajudar a fundar junto a diversos companheiros e
companheiras trabalhadores do Instituto — parece-nos que precisam
formar novas e ainda maiores ondas para a luta que a classe trabalhadora
tera pela frente. Agora, as ilusoes criadas e derrotadas no pos-ditadura
nao podem mais esconder a incontornavel tarefa da construgao dos
instrumentos social e politicamente necessarios para uma ruptura
revolucionaria socialista no Brasil.
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Trabalho, deficiéncia e etnicidade:
o anticapitalismo dos surdos

A tese principal que conecta as distintas contribui¢des dos textos
selecionados para este livro é a constatacao de que a condigdo surda
contemporanea ¢ fruto do processo socio-histérico que levou ao
surgimento do modo de produgao capitalista e ¢, portanto, tal como
qualquer outra, uma condigao social e historicamente constituida.
Junto com tal modo de produgdo também se transforma, uma vez
que tal condigédo constitui-se enquanto uma condigdo deficiente, isto
é, socialmente descapacitada, sendo, dessa forma, oprimida e tendo,
a partir dela, interesses sociais contraditérios e a0 mesmo tempo
antagonicos aos interesses da classe dominante na sociedade capitalista.

Os pesquisadores, porém, a partir de diferentes abordagens e de
distintas situagdes empiricas mais detidamente analisadas, ao avangar
as suas pesquisas, tém demonstrado que tal condi¢do partilha de
caracteristicas semelhantes a outras, enquanto deficiente, mas também
apresenta especificidades a serem consideradas para uma analise
propriamente socioldgica dessa condicao e dos processos sociais que
envolvem seus sujeitos.

O estudo da condi¢ao surda contemporanea, quando minimamente
aprofundado, provoca uma profunda angustia para o pesquisador
frente ao desconforto de lidar com questoes que fazem confrontar com
as suas proprias limitagdes disciplinares. Em geral, a fragmentagao
do conhecimento e a comoda especializagao do pesquisador nao dao
condi¢des sociais suficientes para que ele nao seja confrontado com
conhecimentos de outras disciplinas académicas ou até mesmo com
suas implicagoes politicas mais imediatas. Aqueles cujo desejo ou dever
de conhecimento cientifico ndo se limita pelo reacionarismo politico
paroquial e, dessa forma, buscam aprofundar seu estudo, terminam
se deparando com um objeto cujo ponto de observagido permite o
que talvez seja uma das perspectivas criticas mais contundentes a
modernidade, isto é, um ponto de observagao privilegiado da dialética
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do modo de produgéo capitalista. E também, por conseguinte, dos mais
oclusos e de maior dificuldade para uma imaginagdo propriamente
socioldgica de fatos sociais que tém um arraigado significado nao
social no senso comum.

Atualmente, porém, dois processos historicos ocorridos ao longo
do século XX nos paises centrais legaram a novas geragoes de pes-
quisadores a possibilidade da produgdo de conhecimento relevante
nessa perspectiva.

No ambito politico-social, houve o fracasso das politicas voltadas
para a producao/resolugao do problema social da deficiéncia ao longo
do século XX, com os casos estrondosos dos EUA e, em especial, do
Reino Unido, bergo de alguns dos movimentos sociais de deficientes
mais fortes ja formados até hoje (Russell e Malhotra, 2002; Slorach,
2016). Apesar do Estado de bem-estar social, sustentado pelo im-
perialismo, pelo colonialismo e pela superexploragido do trabalho
dos paises dependentes, ou, talvez, justamente por isso, a condicao
deficiente nao foi superada nem mesmo nas suas manifestagdes
mais miseraveis da sociedade capitalista. A garantia de vida, quando
ocorreu (tardiamente) sob os ideais liberais, permaneceu associada
a mendicéncia, ao desemprego, a biologizacdo e a individualizagao
da subalternidade e, por conseguinte, a assisténcia, a dependéncia
institucional ou familiar e a tutela, ou seja, em ultima instancia, a um
modo perverso de reprodugao da opressao ideologicamente calcada
na conquista/concessao dos direitos sociais.

No 4mbito académico-cientifico ou, mais amplamente, da produ¢ao
das ideias, o movimento intelectual criado a partir da revolta de Gallau-
det de 1988 e da Conferéncia Internacional The Deaf Way realizada
nos EUA um ano depois difundiram uma abordagem atenta para as
lutas sociais dos surdos sob as condi¢oes estabelecidas historicamente
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pelo capitalismo®. Nesse caso, ha algumas contribui¢des socioldgicas
significativas, em especial, quando se desenvolve sua segunda fase,
critica dessa condi¢do tomada no singular (“The Deaf Way”) para
0 que seriam as suas assim-chamadas “varia¢des internacionais”,
tal como na coletanea de artigos compilada com o titulo “Many
Ways to Be Deat™ (Monaghan et al., 2003), que apresenta parte das
pesquisas sobre a constitui¢ao (ou nao) de grupos identitarios surdos
e variagoes linguisticas distintas do caso dos EUA antes tomado como
paradigmatico®. Significativas ndo apenas enquanto um avango em

2 Em marc¢o de 1988, os estudantes da Universidade de Gallaudet, nos EUA, sob
a defesa de bandeiras de direitos civis para os surdos e por um reitor surdo, protago-
nizaram uma greve e um levante seguido por grupos surdos e apoiadores de todo o
pais, atingindo um alcance social e um nivel de mobilizagdo até entdo inéditos. Em
julho de 1989, dada a repercussdao do movimento, foi organizada uma conferéncia
internacional nessa Universidade que conta com a participa¢ao de mais de 6 mil surdos
e delegagdes de diversos paises. A Conferéncia seria intitulada The Deaf Way, cujos
anais estao compilados em Erting et al. (1994). Ha diversas pesquisas publicadas sobre o
movimento de 1988, tal como Christiansen e Barnartt (2003). A Universidade também
mantém um acervo publico com documentos da época, disponivel em: https://www.
gallaudet.edu/about/history-and-traditions/deaf-president-now/the-issues . Dentre
estes materiais, ha um video do programa televisivo Deaf Mosaic, que foi produzido
em 1988 com entrevistas com alguns dos indicados como principais lideres (disponivel
em: http://videocatalog.gallaudet.edu/?embed=1531).

3 Haum trocadilho com o titulo da histdrica conferéncia, cuja tradugdo seria algo
como “a via Surda” (com o acento grafico daletra D de deaf— surdo/a em inglés —em
caixa alta, caracteristico dos autores que criaram uma distingdo entre o que seria o
“deaf” para designar aspectos da “surdez audiologica” e o “Deaf” para o que seria a
“surdez cultural”), como € o caso, por exemplo, do artigo de Woodward e Markowitz
(1978), aqui publicado, que bem representa esse movimento intelectual (tal como, por
exemplo, ocorria com Black e black etc). Ja “Many ways to be deaf” seria algo como
“muitas formas de ser surdo/a“. Way, em inglés, condensa tanto um significado de
método, estilo ou maneira de ser fazer algo, quanto também um de caminho, via,
sentido ou diregao.

4 Pesquisas que, como no caso de Porto Rico (populagdo majoritariamente usudria
de castelhano; surdos usuarios da Lingua de Sinais dos EUA e de uma variante local
da mesma, por conta dos processos coloniais de conquista da ilha caribenha e, depois,
da criagdo das instituigdes especiais para surdos), reforcam as mudangas sociais e,
por conseguinte, linguisticas entre os surdos de acordo com as mudangas politicas
e pedagdgicas nas institui¢des de educacao ao longo dos séculos XIX e XX, como
nos sentidos dispares do que ocorre nos EUA em comparagdo com o que ocorre em
relagdo ao uso da lingua de sinais na Suécia (Svartholm, 2014), na Irlanda (LeMaster,
2003) e no Japdo (Nakamura, 2003), por exemplo. Ou, por outro lado, pesquisas que
reforgam processos sociais ainda mais amplos, como no caso da criagdo e difusdo dessas
linguas em formagdes como a da Nicaragua (Senghas, 2003), da Tailandia e do Vietna
(Woodward, 2003), assim como a subordinag¢ado e a nao criagao de linguas de sinais
em determinadas localidades da Nigéria (Schmaling, 2003), em que a escolarizagao
na “lingua natural” dos surdos seria feita em Lingua de Sinais dos EUA de forma a
substituir os sinais com origem no que seria uma Lingua de Sinais Hausa.
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relagdo ao imperialismo epistémico (viés etnocéntrico anterior), mas
sim, principalmente, por serem pesquisas mais atentas aos processos
histoéricos concretos formadores das bases sociais para a constitui¢ao
e reprodugdo social da condigdo surda nas mais diferentes formagoes
sociais ao redor do mundo e, por suposto, cientificamente mais
consistentes no que se refere a constatacdo da proposicao principal
que eu destaquei acima.

Esses processos refor¢aram as teses do chamado “modelo social da
deficiéncia” e, a0 mesmo tempo, exigiram novos aprofundamentos
tedricos e mais pesquisa, nao no sentido de que suas contribui¢oes
seminais estariam superadas, como sup6s Diniz (2007), por exemplo,
mas sim no sentido de que o legado tedrico principal daquelas
contribui¢des vem sendo ampliado e suas premissas estavam fun-
damentalmente corretas’.

No caso dos surdos, em particular, ha necessidade, portanto, de se
reconectar as contribui¢des cientificas desenvolvidas de forma dispersa
e nem sempre em didlogo, algumas curiosamente desconhecidas
pelos pesquisadores da drea — como € o caso do modelo social da
deficiéncia® - e outras muitas vezes imprecisamente articuladas entre
si — como ¢ o caso das teorias materialistas da etnicidade, da lingua-
gem, da saude, do género e do feminismo. E, além dessas, ainda cabe
acrescer outras — como é o caso da dependéncia - cuja relagdo até o
momento nao foi devidamente incorporada em termos tedricos pelos
pesquisadores que, em geral, ainda observam pouco as desigualdades

5 O “modelo social da deficiéncia” foi a expressao criada por Michael Oliver (1983;
1990) para designar o que viria a se constituir como a primeira elucidag¢ao critica e
sistematizada da deficiéncia, a partir de um movimento desenvolvido desde os anos
1970 na Inglaterra. Atualmente, conforme se avanga o conhecimento de L. Vigotski,
por exemplo, como demonstram Kelman, Lage e Torres em capitulo deste livro,
também se observam elementos primordiais da contribui¢do soviética.

6 Nas ultimas décadas, houve um cada vez maior distanciamento entre 0s pesqui-
sadores que se afiliariam aos chamados Estudos Surdos e os que se afiliariam aos
chamados Estudos da Deficiéncia, constituindo areas e planos disciplinares diferentes,
em especial, nos departamentos académicos dos EUA e do Reino Unido. Porém,
concordo com R. Slorach (2011), conforme artigo por nos traduzido e publicado neste
livro, ndo ha contradigdo em compreender os surdos como minoria linguistica e em
compreender a opressao por eles vivida como deficiéncia.
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entre as formagdes sociais dos paises imperialistas e as formagoes
dependentes, com rarissimas excegdes.

Essa reconexao, porém, avangara na medida em que ndo eludir ou
ignorar a centralidade do trabalho - no fortuito sentido emprestado
de José Carlos Mariategui na epigrafe — para a analise da questdo
da condigdo surda. Isto é, nao ignorar que a condigdo surda advém
fundamentalmente da sua constitui¢do histdrica e reprodugao
social como exército de reserva e, dai, suas implicagdes especificas
e ideoldgicas de opressao’.

Fatos tomados de pesquisas histdricas mais gerais, como a de
Finkelstein (1980; 1981) sobre deficiéncia e feudalismo, retomados por
Russel (2001) e por Russel e Malhotra (2002), ou mais especificas, como
a de Groce (1985) sobre os surdos de Martha’s Vineyard e a de Johnson
(1991) sobre os maias de Yucatan, demonstram alguns aspectos amplos
dessa relacao e constituicao histérica®. Por outro lado, fatos tomados
de pesquisas como a de Buchanan (1999), por exemplo, demonstram
aspectos dessa reproducgdo, em especial, a partir dos dados sobre
recrutamento e ascensao profissional operaria dos surdos nas fabricas
dos EUA ao longo dos anos da I e também da II Guerra Mundial’.

Contudo, a0 mesmo tempo em que essas contribuigdes permitem
avangar em uma perspectiva propriamente materialista e socioldgica
dessa condi¢do, elas também permitem um ponto de observagao
com possibilidade de contribuigdes tedricas ainda relativamente

7 O conceito de exército de reserva a que estou me referindo € o sistematizado por
Marx (2013) em O Capital. Recentemente, a partir de Ruy Mauro Marini, o autor
responsavel por formular uma teoria da dependéncia, eu propus uma abordagem
teorica do que seria um exército de reserva ampliado no Brasil e demais formagdes
dependentes (ver “Sobre o conceito de exército industrial de reserva em Ruy Mauro
Marini”, Anexo, em Felix, 2019).

8 No Brasil, pesquisas entre alguns grupos indigenas e em algumas localidades na
Ilha de Marajo e no interior do pais também observaram fatos que permitem relacGes
semelhantes.

9 E nesse sentido também que categorias como exclusio social, por exemplo, tém
pouco poder explicativo, embora, obviamente, tenham forte apelo politico e emprego
sociolégico plenamente compreensivel quando utilizada pelo pesquisador com esse
intuito na esfera publica militante.
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inexploradas. Nesse caso, especialmente por conta da perspectiva
inequivoca de ndo neutralidade das forgas produtivas. Ou seja, da
clareza com que uma perspectiva anticapitalista tomada a partir da
condigdo surda permite ao tedrico concluir que as for¢as produtivas
nao sdo neutras, mas sim fruto de materializagao historica das relagoes
sociais de producao capitalista e da luta de classes'. Ha um horizonte
tedrico vasto ao se pensar a questdo surda, com Marx, concreta e
historicamente, mais no que seria um desenvolvimento das relagées de
produgdo capitalistas do que naquilo outrora definido sem adjetivos
como desenvolvimento das for¢as produtivas.

Além disso, considerando que, em tempos atuais, a mercadoria
forca de trabalho vem sendo desregulada e re-regulada de forma a se
adequar plenamente as flutuagdes proprias de um regime de acumulagao
flexivel do capital, ha também um recrudescimento das opressoes
fundadas no ato de compra e venda dessa mercadoria, assim como
na superexplora¢ao do trabalho e na reprodugao social que advém de
uma condicao de classe cuja situagdo ativa e de reserva se alternam
continuamente para uma parcela cada vez maior de trabalhadores.

Nesse sentido, os surdos usuarios de linguas de sinais, por exemplo,
enquanto grupo oprimido etnicizado no processo histdrico de formagao
do modo de produgio capitalista através das instituigoes especiais e
descapacitado por conta das relagdes de trabalho estabelecidas ao longo
desse processo, sao, da mesma maneira, uma fragao de reserva cuja pers-
pectiva emancipatdria é radicalmente diversa dos sentidos do capital — e
tdo mais radical quando mais radical essa opressdao também se apresenta
para eles, como foi o caso das ultimas décadas (Mladenov, 2017). Sendo
assim, portanto, sua plena emancipagdo nao estaria, a rigor, para “além do
trabalho”, como bem sugerem Russel e Malhotra (2002), mas na propria
emancipagao do trabalho.

10 Naoraro, a critica ferrenha feita por alguns surdos contra determinados avangos
tecnoldgicos e cientificos é de dificil compreensdo para aqueles nao socializados
nesse meio, como é o caso da critica a internet (como em Freitas e Castro, 2007) e
aos implantes cocleares (como, dentre outros, Rezende, 2013).
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Mesmo quando utilizada sob perversas ideologias de sustentabilidade
e responsabilidade social por parte de grandes corporagdes empresariais,
qualquer pesquisa socioldgica independente e conduzida sob métodos
minimamente claros de produ¢ao dos dados demonstra que as relagdes
de trabalho perduram reproduzindo socialmente a deficiéncia, tendo
tais ideologias lucratividade voltada para o plano da competi¢cdo midi-
atica e da busca de poder de mercado que caracterizam os processos
de realizagdo das mercadorias produzidas por essas corporagdes e,
grosso modo, a esfera da circulagdo'. Isso porque, nesse momento,
tal perspectiva social é profundamente antilucrativa, justamente por
ser, a0 mesmo tempo, substancialmente diversa e soliddria, ao con-
trario das relagdes de producao capitalistas, que sdo necessariamente
desenvolvidas de maneira normalizadora e competitiva.

Rio de Janeiro, fevereiro de 2020.

Gil Felix.
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CAPITALISMO E DEFICIENCIA!

Marta Russell e Ravi Malhotra

Ter uma deficiéncia é convencionalmente considerado como uma
tragédia pessoal a ser superada pelo individuo ou como um problema
médico ao qual o individuo deve se ajustar. No entanto, em 1976, a Unido
dos Fisicamente Lesionados Contra a Segrega¢do®, na Gra-Bretanha,
obteve um avango significativo quando afirmou que “a deficiéncia
¢ algo imposto para além de nossas lesoes, pela forma com que nds
estamos desnecessariamente isolados e excluidos da participagdo plena
em sociedade™. Entre as pessoas envolvidas com a deficiéncia, logo se
tornou lugar comum que “é a sociedade que incapacita os incapazes”.

Esse modelo social da deficiéncia® requer uma reflexao acerca das
defini¢des predominantes. Deixando de lado as defini¢des biologicas ou
fisico-antropoldgicas de deficiéncia — fazendo parecer que as pessoas
deficientes sdo “naturalmente” e, portanto, justificadamente excluidas da
“forca de trabalho” -, até mesmo as defini¢des convencionais possuem
sérias falhas. A Organizagdo Mundial de Saide (OMS), por exemplo,
define a deficiéncia (a condigdo de ser surdo ou cego, ter mobilidade
reduzida ou ser lesionado) como o “problema” fisioldgico; deficiéncia
como as fungdes ou atividades restritas resultantes de uma lesdo; e
obstaculo como a “desvantagem resultante da lesao ou deficiéncia, que

1 RUSSELL, Marta; MALHOTRA, Ravi. “Capitalism and disability”. Socialist
Register, vol. 38, 2002: 211-228. Traduzido por Larissa Bontempi. Revisado por Gil
Felix e Aline Lage.

2 Do inglés: Union of the Physically Impaired Against Segregation (NT).

3 UPIAS, Fundamental Principles of Disability, London: Union of the Physically
Impaired Against Segregation, 1976, p.3.

4 Michael Oliver cunhou a expressdo. Ver o seu livro Politics of Disablement, New
York: St. Martin’s Press 1990.
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limita ou impede o cumprimento de uma fun¢ao™. Essa terminologia
foi criticada pelos tedricos do modelo social da deficiéncia porque se
baseia principalmente em definicdes médicas e usa uma defini¢ao
biofisiolégica de normalidade. Além disso, o “ambiente” no qual
tal “desvantagem” esta localizada “é representado como ‘neutro’, e
quaisquer consequéncias negativas dessa abordagem para a pessoa
com deficiéncia sdo consideradas inevitaveis ou aceitaveis, em vez de
barreiras descapacitantes”.®

No entanto, reconceitualizar a deficiéncia como uma questao da
economia politica também requer um reconhecimento das limitacoes
do modelo “minoritario” da deficiéncia, que a vé como produto de
um ambiente social e arquitetonicamente descapacitante. Nessa
visdo, a fonte fundamental dos problemas encontrados por pessoas
deficientes sao as atitudes preconceituosas ou discriminatorias,
implicando que, ao remover atitudes erradas, a sociedade aceitara
a “diferenca” e a igualdade florescerd’. Essa abordagem desvia a
atencdo do modo de producdo e das relagdes sociais concretas que
produzem as barreiras descapacitantes, a exclusao e as desigualdades
enfrentadas pelos deficientes.

Em contraste, entendemos a deficiéncia como uma categoria
socialmente criada, derivada das relagdes de trabalho; um produto
da estrutura econdmica de exploragdo da sociedade capitalista, que
cria (e, entdo, oprime) o chamado “corpo deficiente” como uma das
condi¢des que permitem a classe capitalista acumular riqueza. Sob
essa perspectiva, a deficiéncia ¢ um aspecto da contradigdo central do
capitalismo, e as politicas militantes da deficiéncia que ndo aceitam isso

5 International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps: A
Manual of Classification Relating to the Consequences of Disease, Geneva: World
Health Organization, 1980, p.29.

6  Colin Barnes, Geof Mercer & Tom Shakespeare, Exploring Disability: A Sociological
Introduction, Cambridge: Polity Press, 1999, p.25.

7 Harlan Hahn, ‘An Agenda for citizens with disabilities: pursuing identity and
empowerment’, Journal of Vocational Rehabilitation, 9, 1997 (sobre minoria), p.34;
Nirmala Erevelles, ‘Disability and the Dialectics of Difference’, Disability & Society,
Vol. 11, No. 4, 1996, p.522 (sobre as limitagdes do conceito liberal).
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sao, na melhor das hipoteses, estratégias equivocadas de reforma ou,
pior, formas de ideologia burguesa que impedem que isso seja visto.

O inicio do capitalismo e a
mercadorizagao do corpo deficiente

A primeira opressao dos deficientes (ou seja, de pessoas que poderiam
trabalhar em um local de trabalho adaptado as suas necessidades)
¢ a sua exclusao da exploragdo como trabalhadores assalariados®.
Estudos mostram um menor indice de participa¢do de pessoas
deficientes no mercado de trabalho, maior indice de desemprego e
maior indice de emprego em tempo parcial comparados aos de pessoas
ndo-deficientes’. Nos Estados Unidos, 79% dos adultos deficientes em
idade ativa dizem preferir trabalhar'’, mas, no ano 2000, apenas 30,5%
dos deficientes entre 16 e 64 anos compunham a for¢a de trabalho
e apenas 27,6% estavam empregados, enquanto 82,1% das pessoas
nao-deficientes nessa faixa etdria estavam ou empregados (78,6%)
ou ativamente procurando emprego'’. Embora ter um trabalho nem
sempre se traduza em uma existéncia acima da linha da pobreza, a
exclusao histdrica dos deficientes do mercado de trabalho sem duvidas
contribuiu para a sua pobreza. Pessoas deficientes tém quase trés vezes
mais chances de viver abaixo da linha atual da pobreza — 29% vivem

8 Marta Russell, ‘Disablement, Oppression and Political Economy’, Journal of
Disability Policy Studies, 2001.

9 Edward Yelin and Patricia Katz, ‘Making Work More Central to Work Disability
Policy’, Milbank Quarterly, 72, 1994; R.L Bennefield and John M. McNeil, ‘Labor
Force Status and Other Characteristics of Persons with a Work Disability: 1981 to
1988’, Current Population Reports, Series P-23, No. 160, Washington, DC: U.S.
Bureau of the Census, 1989.

10 Louis Harris & Associates/National Organization on Disability, ‘Americans with
Disabilities Still Face Sharp Gaps in Securing Jobs, Education, Transportation, and
in Many Areas of Daily Life’, 1998. Disponivel em: http://www.nod.org/presssurvey.
html (visited Feb. 12, 2001).

11 United States Current Population Survey, U.S. Census Bureau, Current Population
Survey (March 1998). <http://www.census.gov/hhes/www/ disable/disabcps.html>
(visitado em 27 Abril 2001).
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na pobreza, em comparacdo aos 10% das pessoas nao-deficientes'?.
Nos EUA, um ter¢o dos adultos deficientes vive em uma casa com
uma renda anual menor do que US$15.000", enquanto os 300 a 400
milhoes habitantes de paises em desenvolvimento tém menos chances
de emprego e vivem em extrema pobreza, geralmente sem nenhuma
rede de seguranca social.

O materialismo histdrico fornece uma base tedrica para explicar
essas condi¢oes e implicagdes. Sob o feudalismo, a exploragdo eco-
ndmica era direta e politica, possibilitada pela concentragao feudal
da propriedade da terra. Enquanto alguns proprietarios recebiam o
excedente, muitos viviam em suas propriedades trabalhando para a
propria subsisténcia e as pessoas deficientes puderam participar dessa
economia em diferentes graus'®. Apesar da superstigdo religiosa sobre
os deficientes durante a Idade Média e da perseguicao significativa a
eles, o processo de producéo rural predominante antes da Revolucao
Industrial permitiu as pessoas deficientes a contribuicao genuinamente
para a vida econdmica diaria'®.

Com o advento do capitalismo, as pessoas nao estavam mais presas
a terra, mas foram forgadas a procurar por um trabalho que pagasse
um saldrio (ou morreriam de fome) e, com a industrializagdo, os corpos
das pessoas foram cada vez mais valorizados pela sua habilidade em
funcionar como maquinas. Os patrdes pressionavam os trabalhadores
nao-deficientes para executar suas atividades a uma velocidade cada
vez maior. A disciplina das fabricas, o controle do tempo e as normas
de produgdo romperam com os padrdes de trabalho mais lentos,

12 Louis Harris, The 2000 National Organization on Disabilities/Harris Survey of
Americans with Disabilities, New York: Louis Harris and Associates, 2000.

13 Idem.

14  James I. Charlton, Nothing About Us Without Us: Disability Oppression and
Empowerment, University of California Press, 1998, p.45.

15  Victor Finkelstein, Attitudes and Disabled People, New York: World Rehabilitation
Fund, 1980, p.8.

16 O enfoque aqui € estritamente sobre as sociedades feudais europeias. Uma
discussdo sobre as sociedades asiaticas pré-capitalistas e sua politica de descapacidade
esta para além do escopo deste artigo.
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autodeterminados e flexiveis aos quais as pessoas deficientes haviam
sido integradas”. Como o trabalho tornou-se mais racionalizado,
exigindo movimentos mais mecanicos e repetidos em rapidas sucessoes,
pessoas deficientes — surdos, cegos ou com dificuldades de locomogao
— foram vistas como menos “aptas” para executar as tarefas exigidas
dos trabalhadores fabris e também, como os locais nao dispunham de
acomodagoes acessiveis para elas, foram cada vez mais excluidas do
emprego remunerado,’®. Assim, “a operagdo do mercado de trabalho
no século XIX efetivamente levou as pessoas com todos os tipos de
deficiéncia para a posi¢do mais baixa do mercado™.

Consequentemente, o capitalismo industrial ndo criou somente uma
classe de proletarios, mas também uma nova classe de “deficientes” nao
condizente com o corpo do trabalhador padrao e cuja for¢a de trabalho
foi efetivamente excluida do trabalho remunerado®. Como resultado, as
pessoas deficientes passaram a ser consideradas um problema social e
surgiu uma justificativa para manté-las segregadas da vida convencional,
dentro de variadas institui¢des tal como workhouses?, asilos, prisoes,
colonias e escolas especiais®. A exclusao foi ainda mais racionalizada
pelos darwinistas sociais, usando a biologia para argumentar que a
hereditariedade (raga e genes) prevalecia sobre questdes de classe e
economia levantadas por Marx e outros pensadores. Assim como 0s
“inferiores” ndo estavam aptos a sobreviver na natureza, eles tampouco
estavam aptos a sobreviver em uma sociedade competitiva. Sob influéncia
do darwinismo social e da teoria eugénica, foi decretada em varias

17 Joanna Ryan and Frank Thomas, The Politics of Mental Handicap, London:
Penguin, 1980, p.101.

18  Finkelstein, Attitudes, p.8.
19  Pauline Morris, Put Away, London: Routledge & Kegan Paul. 1969, p.9.
20 Russell, ‘Disablement, Oppression and Political Economy’.

21 A workhouse (“casa de trabalho”) ou poorhouse (“casa de pobre”) era uma
instituicdo na Gra-Bretanha na qual aqueles que nao tinham residéncia ou forma
de sustento eram confinados para trabalhar. Sua origem teria sido no séc. XVII,
contudo, sua difusdo e principal referéncia advém da Nova Lei dos Pobres de 1834 e
da sociedade inglesa do séc. XIX até os anos 1930 e 1940 (NT).

22 Finkelstein, Attitudes, p.10; Oliver, Politics, p.28.
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jurisdicoes a lei pela esterilizagdo involuntaria de deficientes™. Defensores
da eugenia como Galton, Dugdale e Goddard propagaram o mito de
uma inevitavel ligacao genética entre deficiéncias fisicas e mentais,
crime e desemprego®. Isso também estava ligado a teorias influentes
de superioridade racial, segundo as quais o nascimento de criangas
deficientes deveria ser considerado uma ameaga a pureza racial®®. Na
notoéria decisdo judicial do Processo Buck v. Bell, de 1927, a Suprema
Corte dos EUA confirmou a legalidade da esterilizagdo compulséria de
pessoas deficientes. Indo ao extremo, a Alemanha nazista determinou
que individuos deficientes eram um fardo econdmico e dezenas de
milhares de pessoas deficientes foram exterminadas®. No entanto,
mesmo no “democratico” Estados Unidos, a contagem prevaleceu: em
1938, trinta e trés estados norte-americanos tinham leis de esterilizagdo
e, entre 1921 e 1964, mais de 63 mil pessoas foram involuntariamente
esterilizadas em um esfor¢o pseudocientifico para impedir o nascimento
de filhos de deficientes e economizar em gastos sociais”. Sistematizada
por lei ou ndo, a esterilizagdo de pessoas deficientes era comum em varios
paises na primeira metade do século XX, incluindo a Gra-Bretanha, a
Dinamarca, a Suica, a Suécia e o Canada?.

23 David Pfeiffer, ‘Overview of the Disability Movement: History, Legislative Record,
and Political Implications’, Policy Studies Journal, Vol. 21(4), 1993, p.726; Joseph
Shapiro, No Pity: People with Disabilities Forging a New Civil Rights Movement,
New York: Random House, 1993, pp. 158-60.

24  Colin Barnes, Disabled People in Britain and Discrimination, Hurst & Co.,
1991, p.19.

25 Idem.

26  Ver Robert J. Lifton, The Nazi Doctors, Medical Killing and the Psychology of
Genocide, New York, Harper Collins, 1986, pp.45-133; Robert Proctor, Racial Hygiene:
Medicine Under the Nazis, Cambridge: Harvard University Press, 1988, pp.185-94;
Hugh Gallagher, By Trust Betrayed: Patients, Physicians and the License to Kill in
the Third Reich, New York: Henry Holt, 1990; e Henry Friedlander, The Origins of
Nazi Genocide: From Euthanasia to the Final Solution, Chapel Hill: University of
North Carolina Press, pp.39- 165.

27 Pfeiffer, ‘Overview’, p.726; Marta Russell, Beyond Ramps: Disability at the End
of the Social Contract, Maine: Common Courage Press, 1998, pp.46-47, 61.

28 Gunnar Broberg e Nils Roll-Hansen, eds., Eugenics and the Welfare State:
Sterilization Policy in Denmark, Sweden, Norway, and Finland, Michigan State
University Press 1996; Mathew Thomson, The Problem of Mental Deficiency: Eugenics,
Democracy, and Social Policy in Britain c. 1870-1959, Oxford: Clarendon Press, 1998;
e Sandra A. Goundry, Final Recommendations to the Royal Commission on New
Reproductive Technologies, Winnipeg: Canadian Disability Rights Council, 1992, p.15.
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Apds a Segunda Guerra Mundial, a expansao do Estado de Bem-
-Estar Social na maioria dos paises industrializados originou duas
tendéncias contraditdrias para os deficientes. Por um lado, houve maior
provisdo estatal de servicos sociais; por outro, houve também uma
tentativa maior de regular a vida dos beneficidrios desses servigos. Foi
particularmente o caso da Gra-Bretanha e de outros paises europeus.
O Relatério Beveridge, na Gra-Bretanha, simbolizava esse projeto e
imaginava claramente um sistema “capacitista” e patriarcal, no qual
trabalhadores homens brancos fisicamente aptos eram os principais
provedores, mulheres casadas trabalhavam em casa e pessoas deficientes
eram definidas como um problema médico e relegado a pericia de
especialistas®. No entanto, mesmo nos Estados Unidos, adotantes de
um Estado de Bem-Estar Social relativamente modesto, assistiu-se a
um aumento na oferta de programas sociais, como oficinas protegidas
e segregadas, que exploravam trabalhadores deficientes, em parte,
pagando saldrios abaixo do minimo. Esse foi um componente da
“ditadura sobre as necessidades” inerente ao burocratismo do Estado
de Bem-Estar Social que transformou as pessoas em objetos de politica
estatal chamados “clientes™.

A “medicalizagdo” da deficiéncia e as ferramentas de classificagao
desempenharam claramente um papel importante no estabelecimento
de divisoes entre os “deficientes” e os “fisicamente aptos”. A deficiéncia
tornou-se uma categoria importante de “limite”, segundo a qual as
pessoas eram alocadas em um sistema de distribui¢do baseado no
trabalho ou baseado nas necessidades. Nos EUA, a deficiéncia veio
a ser definida explicitamente em rela¢do ao mercado de trabalho.
Por exemplo, em alguns estatutos de indenizagao aos trabalhadores,
o corpo de um trabalhador é avaliado pelo grau das lesdes sofridas
em cada uma das suas partes em funcionamento®. Na legislacdo da

29 J.Harris, B. Sapey, e J. Stewart, ‘Blairface: Third-Way Disability and Dependency
in Britain’, Disability Studies Quarterly, Vol. 19(4), 1999, p.365; Oliver, Politics, pp.104-5.

30 Andre Gorz, Reclaiming Work: Beyond the Wage-Based Society, Cambridge,
UK: Polity Press, 1999, p.4.

31 Edward Berkowitz, Disabled Policy, America’s Programs for the Handicapped,
Cambridge University Press, 1987, p. 49.
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Previdéncia Social, “deficiente” significa pessoa medicamente incapaz
de se engajar em atividades de trabalho substanciais®>. A categoria
deficiéncia foi essencial para o desenvolvimento de uma forga de trabalho
exploravel no capitalismo nascente e continua a ser indispensavel como
um instrumento do Estado no controle da oferta de trabalho hoje™.
Concentrando-se em curar as chamadas anormalidades e segregando
aqueles que nao poderiam ser curados na categoria administrativa
“deficientes”, a medicina cooperou em empurrar trabalhadores menos
exploraveis para fora da forga de trabalho convencional®.

Assim, da mesma forma que o capitalismo coage os trabalhadores
dentro de uma relagao salarial, ele forcadamente coage os traba-
lhadores deficientes fora dessa relagao®. Trabalhadores deficientes
enfrentam discriminagdo econdémica inerente ao sistema capitalista,
decorrente das expectativas dos empregadores deparando-se com
custos de produgéo adicionais ao contratar ou reter um trabalhador
nao-padrao (deficiente), em oposi¢do a um trabalhador padrao (ndo
deficiente), que ndo precisa de acomodagdes de trabalho, intérpre-
tes, leitores, modificagdes ambientais, seguro de responsabilidade
civil, cobertura maxima de assisténcia médica (inclusive servigos
de atendimento) ou até mesmo assisténcia médica em tudo’®. A
“deficiéncia” é uma construgéo social responsavel por definir quem
recebe propostas de emprego e quem ndo, cujo significado varia de
acordo com a atividade econdmica.

Isso ocorre porque a causa raiz da discriminagao vivenciada por
pessoas deficientes no local de trabalho pode ser observada no célculo do

32 H.SErlanger, and W. Roth, ‘Disability Policy: the Parts and the Whole’, American
Behavioral Scientist, 28 (3), 1985, pp.319-45.

33 Deborah Stone, The Disabled State, Philadelphia: Temple University Press,
1984, p.179.

34 Marta Russell, ‘The Political Economy of Disablement’, in Marc Breslow, Ellen
Frank, Cynthia Peters, and the Dollars & Sense Collective, eds., Real World Micro,
9th edition, Cambridge, MA: Economic Affairs Bureau, Inc., 2000, pp. 94-7.

35 Russell, ‘Disablement, Oppression and Political Economy’.

36 Marta Russell, ‘Backlash, the Political Economy, and Structural Exclusion’,
Berkeley Journal of Employment & Labor Law, February 2000, p. 349.
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custo atual de produgao versus a contribuigdo potencial que o emprego
de determinado trabalhador fara para lucros futuros. Se as “deficiéncias”
dos produtores diretos aumentarem o custo de produ¢ao sem aumentar
a taxa de lucro, os proprietarios e administradores irdo necessariamente
discrimina-los. Despesas para acomodar os “deficientes” no local de
trabalho serdo tidas como um acréscimo a porgao de capital fixo do
capital constante. Dai a oposi¢do de pequenas e médias empresas,
especialmente da Camara de Comércio dos Estados Unidos”, a Lei dos
Norte-americanos com Deficiéncias (ADA)*®. Gerentes e proprietarios
somente tolerardo o emprego de trabalhadores “deficientes” quando
puderem economizar na parte variavel do custo de produgao - por
exemplo, pagando baixos salarios para trabalhadores deficientes® - ou
através de isengdes fiscais e outros subsidios. Portanto, um empregado
muito caro (ou seja, significativamente descapacitado) para aumentar
os lucros liquidos do nivel atual de produ¢ao provavelmente nao se
tornarda (nem permanecera) um funcionario*. Os dados do censo
dos EUA demonstram claramente que apenas pouco mais de 25%
das pessoas com alguma deficiéncia significativa estdo empregadas,
comparados aos 80% das pessoas ndo deficientes em idade ativa que
tém empregos*’.

Empregadores e investidores confiam na preservagio do status
quo do sistema de trabalho, que ndo exige a absor¢ao dos custos

37 US Chamber of Commerce, com sigla em inglés USCC (NT).

38 Americans With Disabilities Act, com sigla em inglés ADA, lei que proibe a
discriminagdo dos deficientes norte-americanos (N'T).

39 Empregadores de boa vontade e outros sem fins lucrativos sdo conhecidos por
pagar salarios bem abaixo do minimo, mas os dados do Censo trazidos por John
McNeil mostram uma associa¢do negativa entre rendimentos e deficiéncia no emprego
em geral. Em 1995, os trabalhadores com deficiéncia que tinham empregos de meio
periodo (as pessoas com deficiéncia tém maior probabilidade de trabalhar em meio
periodo) obtiveram, em média, apenas 72,4% da quantia recebida pelos trabalhadores
sem deficiéncia anualmente. H. Stephen Kaye, ‘Is the Status of People with Disabilities
Improving, Disability Statistics Abstract, (Disability Statistics Center, San Francisco,
Cal), May 1998, p. 2.

40 Russell, ‘Structural Exclusion’, p. 349.

41 John McNeil, Americans with Disabilities: 1994-95, Washington, DC: Bureau of
the Census, 1997. <http://www.blue.census.gov/hhes/www/disable/sipp/disab9495/
oldasc.htm>.
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nao padronizados do emprego de trabalhadores deficientes no atual
modo de produgéo, sem falar nos 800 milhdes de pessoas total ou
parcialmente desempregadas em todo o mundo. Consequentemente,
deficientes atualmente excluidos da for¢a de trabalho convencional,
beneficiarios de auxilios por deficiéncia e que poderiam trabalhar em
condigoes adaptadas, ndo sao computados nos custos dos negdcios dos
empregadores*. O sistema de beneficios por deficiéncia, portanto, serve
como um meio socialmente legitimado pelo qual a classe capitalista
pode evitar contratar ou reter trabalhadores ndo-padrao e pode “mo-
ralmente” passar a apoid-los em programas governamentais baseados
na pobreza — perpetuando assim a penuria desses trabalhadores.

Ser categorizado como “deficiente”, no entanto, - e o empobre-
cimento subsequente enfrentado por muitos quando lutam para
sobreviver através de beneficios por deficiéncia®’ - serve a outra fun¢ao
de classe: gera um medo muito realista entre os trabalhadores de se
tornarem deficientes. No fundo, a rede de seguranca inadequada é um
produto do medo incutado na classe proprietaria de perder o controle
total do que fazem com os meios de produgao**; a ética do trabalho
estadunidense ¢ um mecanismo de controle social cuja fungao é
garantir aos capitalistas uma for¢a de trabalho confidvel para obter
lucros. Se os trabalhadores recebessem uma rede de protecao social
a fim de protegé-los adequadamente frente ao desemprego, doenga,
deficiéncia e velhice, o trabalho ganharia uma posi¢ao mais forte para
negociar suas condi¢des de emprego. As empresas norte-americanas
retém seu poder sobre a classe trabalhadora por meio do medo da
miséria, o que seria enfraquecido caso a rede de seguranga se tornasse
realmente segura.

42  Russell, ‘Disablement, Oppression and Political Economy’.

43 A linha de pobreza dos EUA ¢é de US § 8.350. Como o beneficio médio mensal
recebido por um trabalhador com deficiéncia de Seguro de Seguranga Social para
Deficiéncia (SSDI) é US $ 759 e o rendimento nacional médio da Renda Suplementar
de Seguranga (SST) baseada nas necessidades é US $ 373, o rendimento anual de mais
de 10 milhdes de pessoas com deficiéncia nesses programas esta entre US § 4.000 e
US $ 10.000. O beneficio extremamente baixo da SSI foi estabelecido para aqueles
sem historico de trabalho ou sem trimestres de trabalho suficientes para se qualificar
para o SSDI: os deficientes menos valiosos da sociedade.

44  Russell, Beyond Ramps, pp.81-3.
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As pessoas deficientes cujos corpos ndo aumentam a lucratividade
enquanto trabalhadoras sao usadas para sustentar o capitalismo
dos EUA por outros meios. Empreendedores e especialistas em
reabilitacdo fizeram com que corpos deficientes tivessem uso
para a ordem econdmica, transformando a deficiéncia em grandes
negdcios* e o corpo deficiente em uma mercadoria em torno
da qual as politicas sociais sdo criadas ou rejeitadas de acordo
com seu valor de mercado®. A solugdo corporativa para a defi-
ciéncia - institucionaliza¢ao em um asilo, por exemplo - partiu
da percepgao do lucro a ser gerado por pessoas deficientes , ja
que o financiamento publico garantiu o faturamento (nos EUA,
o Medicaid financia 60% do custo, o Medicare 15%, o seguro
privado 25%*). Os deficientes valem mais para o Produto Interno
Bruto ao ocuparem uma “cama” do que uma casa. Visto que um
unico corpo deficiente pode render entre US$30.000 e US$ 82.000
anualmente, Wall Street o considera um bem ativo, contribuindo
para o patrimoénio liquido das empresas. Apesar dos esfor¢os do
movimento pelos direitos dos deficientes para desinstitucionalizar
as populacoes deficientes e mudar a politica para a prestagao de
servicos domésticos, a logica do capital reafirma-se através da
remercadoriza¢do do corpo deficiente em casa (na medida em que o
financiamento publico permite, ja que, com o advento do “cuidado
controlado”, e tentando limitar os custos, ha uma razao financeira
aumentada para desassistir). As corporagdes se interessaram pelo
potencial de lucro do setor de servigos domésticos e, de fato,
promovem o modelo de servigos em casa a medida que constroem
seus novos impérios de “cuidado domiciliar”. Como afirma Jim
Charlton, “a transformacao de pessoas em mercadorias oculta sua
desumanizagdo e exploragdo por outros seres humanos: torna-se

simplesmente um fato econdmico da vida™?.

45 Gary Albrecht, The Disability Business, London: Sage, 1992.
46 Russell, Beyond Ramps, pp.96-108.

47 O Medicaid é um programa social de saude para pessoas de baixa renda nos
EUA. Medicare é um sistema de seguro saude gerido pelo governo dos EUA (NT).

48 Charlton, Oppression, p.46.
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Também ¢é evidente que a defini¢ao de deficiéncia ndo é estatica,
mas fundamentalmente relacionada as necessidades de acumu-
lagao de capital. Por isso, quando o Estado de Bem-Estar Social
entrou em “crise”, 0s governos tentaram restringir a defini¢ao de
deficiéncia e reduzir os direitos aos beneficios. Houve também o
fechamento generalizado das institui¢des de acolhimento para
pessoas deficientes, mas sem a alocag¢do de recursos e servigos
adequados para que pudessem viver de maneira independente.
No entanto, essa retirada de certos tipos de beneficios do Estado
nao implica a ruptura na interven¢do do Estado na vida dos
deficientes. O papel intervencionista do Estado permanece, mas é
reorientado para o corte implacavel dos gastos sociais, incluindo
servicos e programas de apoio a renda para pessoas deficientes,
em nome da eficiéncia neoliberal®.

Portanto, a ascensdo do capitalismo viu mudang¢as dramaticas
na classifica¢do ideoldgica e no tratamento dos deficientes.
Embora os socialistas tenham considerado a relagdo entre a
ascensao do capitalismo e, por exemplo, a promulgagao das
Leis dos Pobres inglesas®, a classificagdo, a marginalizacdo e a
opressao das pessoas deficientes foram amplamente ignoradas.
Em linhas gerais, a ascensdo do capitalismo claramente teve
implica¢gdes contraditdrias para os deficientes. Por um lado,
houve efeitos positivos em termos de melhor tecnologia médica,
prolongando a qualidade de vida para quem podia pagar por
isso. Por outro lado, houve alguns efeitos muito negativos,
incluindo a classificagdo em categorias diagndsticas rigidas e
arbitrarias, e o encarceramento em instituicdes opressivas. A
exclusdo da explora¢do no sistema de trabalho assalariado, como
“pobre merecedor”, reside no cerne da opressao dos deficientes
em todos os aspectos da vida moderna.

49 H. Radice, ‘Taking Globalisation Seriously’, Socialist Register 1999, pp.1-28.

50 Karl Polanyi, The Great Transformation. The Political and Economic Origins
of Our Time, Boston: Beacon Press, 1944, pp. 70-1.
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Movimentos pelos direitos dos deficientes:
perspectivas e limitagoes

Enquanto novos movimentos sociais contra o racismo, o patriar-
cado e a homofobia estavam ganhando proeminéncia em muitos
paises ocidentais nos anos 1960°!, movimentos de deficientes, com
ideologias e programas mais ou menos coerentes, também emergiram
lentamente. Ao contrario de outros movimentos sociais, os varios
movimentos pelos direitos de deficientes® receberam relativamente
pouca atengdo de socialistas, ativistas sindicais ou académicos, mesmo
nos EUA, onde, indiscutivelmente, existe um dos mais fortes e antigos
movimentos pelos direitos de deficientes®. No entanto, um exame de
suas varias trajetorias sugere descobertas valiosas a serem aprendidas e
incorporadas por aqueles que buscam desafiar o capitalismo em outras
lutas. Na medida em que a adaptagao generalizada as necessidades dos
trabalhadores deficientes iria necessariamente transformar o local de
trabalho e desafiar as expectativas de taxas de produtividade sempre
crescentes, o movimento pelos direitos das pessoas deficientes pode
ser observado como radicalmente democratico e contra-hegemonico
em potencial e escopo.

Uma importante distingdo analitica deve ser feita entre organiza-
¢Oes de caridade estabelecidas para deficientes — as vezes por pais de
criangas deficientes —, e organizagdes diretamente controladas por
deficientes. Na primeira categoria, as organizacoes, geralmente baseadas
em uma categoria diagndstica vinculada a deficiéncia, nao refletem

51 Epstein, ‘The Marginality of the American Left: The Legacy of the 1960s’,
Socialist Register 1997, pp.146-53.

52  Existem varios e distintos movimentos sociais que lutam por politicas de
deficiéncia, incluindo o movimento dos direitos da deficiéncia fisica, o movimento
dos direitos psiquiatricos, 0 movimento dos cegos e outros.

53 T.FaganandP. Lee, “New’ Social Movements and Social Policy: A Case Study
of the Disability Movement’, in M. Lavalette and A. Pratt, eds., Social Policy: A
Conceptual and Theoretical Introduction, Sage Publications, 1997, pp.140-60; H.
Meekosha and A. Jakubowicz, ‘Disability, Political Activism, and Identity Making:
A Critical Feminist Perspective on the Rise of Disability Movements in Australia, the
USA and the UK, Disability Studies Quarterly, vol. 19(4), 1999, pp.393.
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necessariamente as opinides e experiéncias dos proprios deficientes,
apesar de poderem realizar trabalhos ocasionalmente benéficos. De
fato, a agenda ideoldgica implicita dessas organizagdes paternalistas
enxerga a pessoas deficiente como incapaz de se defender em seu préprio
nome™. Além disso, o fato de suas demandas basearem-se em categorias
diagndsticas geralmente arbitrarias enfatiza injustificadamente mais
questdes médicas do que as barreiras impostas pelo ambiente fisico
e pelo sistema de classes. A fragmentacéao resultante — dividindo os
deficientes em centenas de categorias diferentes, literalmente — também
faz a solidariedade entre pessoas deficientes tornar-se muito mais
dificil. Outro fato importante é que essas organizagdes, como as ONGs
de outros setores, costumam estar diretamente ligadas ao Estado por
meio de acordos de financiamento. Consequentemente, mesmo que
estejam inclinadas a criticar a politica do governo, sua capacidade
fica extremamente limitada, por medo de perder o financiamento e o
acesso aos agentes de decisdo. De fato, as organizag¢des dirigidas para
deficientes ultrapassam em muito o numero daquelas controladas
por deficientes e recebem verbas muito mais generosas™. As severas
limitagoes dessa politica ndo surpreendem, dado o registro questionavel
e cooptado de ONGs em todos os contextos.

Por sua vez, as organizagdes dirigidas por deficientes tém ao menos
o potencial para politicas mais radicais. No final dos anos 1960, o
movimento Vida Independente (IL)*® surgiu em Berkeley, Califérnia,
liderado por um grupo de estudantes deficientes conhecido como The
Rolling Quads. Esse movimento procurou promover o empoderamento
dos deficientes e focou a atengao nas barreiras estruturais impostas pelo
ambiente, e ndo nas deficiéncias dos individuos. O primeiro Centro
de Vida Independente (ILC)¥, baseado no modelo sécio-politico de
deficiéncia, foi fundado em Berkeley e buscou ampliar as lutas pelo
empoderamento para incluir tanto estudantes quanto nao-estudantes.

54 Oliver, Politics, pp. 114-5.

55 Tom Shakespeare, ‘Disabled People’s Self-Organisation: a New Social Movement?’,
Disability, Handicap and Society, vol. 8(3), 1993, p.260.

56 Independent Living, com sigla em inglés IL (NT).

57 Independent Living Centre, com sigla em inglés ILC (NT).
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Em poucos anos, uma rede de centenas de ILCs brotou nos Estados
Unidos, assim como em varios outros paises, incluindo Gra-Bretanha,
Canada e Brasil*®.

O surgimento do movimento IL foi inquestionavelmente um passo
a frente para o movimento pelos direitos dos deficientes. O senso
compartilhado de consciéncia promovido pela agao coletiva é um
primeiro passo importante na construcao de qualquer movimento social.
Ao redefinir como questdes politicas — que exigem uma renovagao da
sociedade em geral — aquilo antes visto pela maioria das pessoas como
problemas privados (assim como o movimento de mulheres havia
feito), o movimento IL forneceu uma base para um movimento social
vital;* e a vitalidade do movimento de mulheres, 0o movimento pelos
direitos civis dos negros, o movimento gay e lésbico, o movimento
Chicano e outros novos movimentos de justi¢a social criaram uma
abertura na qual a causa pela erradicagdo da opressao da deficiéncia
também poderia ser percebida.

No entanto, houve e ainda hd contradicdes sérias na filosofia do
IL. Por um lado, o movimento procura promover a autonomia e a
autodeterminacao dos deficientes. Por outro lado, aceita implicitamente
os fundamentos da ideologia de livre mercado ao conceber o debate
em termos do direito das pessoas deficientes, como consumidores, de
receberem o mesmo tratamento do mercado. Entretanto, a capacidade
de acessar o mercado é desoladora para a enorme propor¢do de
deficientes que vivem em condi¢des de pobreza ou quase pobreza. Em
uma sociedade capitalista, afinal, o acesso ao mercado é baseado no
poder aquisitivo para comprar os servicos em questido. Uma estratégia
de politica de libertagao dos deficientes inteiramente dependente desse
poder de compra é ineficaz a ponto de atender apenas uma pequena
fracdo das pessoas deficientes mais privilegiadas. Também tende a
marginalizar os interesses das mulheres e minorias. Ao aceitar os
principios do livre mercado como dados, o movimento IL enfraqueceu

58 Charlton, Oppression, p.138.

59 Fagan and Lee, Social Movements.
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seu potencial radical para realmente dar poder aos deficientes. Nos
piores casos, alguns ILCs, com medo de complicar a situagdo e
perder financiamentos do Estado, tornaram-se pouco mais do que
locais de encontro para aconselhamento entre pares e organizagao
de piqueniques. Somente questionando a prépria base das regras do
mercado pode haver libertagdo para os deficientes.

Contudo, sempre houve algumas vertentes do movimento pelos
direitos das pessoas deficientes resistentes aos perigos da cooptagdo do
Estado e engajadas em taticas militantes que revelam a possibilidade
de resisténcia e de uma mudanca social mais ampla. Por exemplo,
décadas antes do surgimento do IL, a Liga dos Deficientes Fisicos®,
um grupo de cerca de trezentos pensionistas deficientes de Nova York,
engajou-se na desobediéncia civil durante a Grande Depressao para
protestar contra sua discriminag¢ao do emprego oferecido pelo Programa
para o Progresso do Trabalho (Works Progress Administration)®'.
Muito mais tarde, em 1970, foi fundada uma organiza¢ao chamada
Deficientes em Agao (DIA)®, adotando a tatica do protesto politico
direto. Durante a eleigdo presidencial de 1972, os militantes da DIA
se uniram com os deficientes e quase sempre altamente politizados
veteranos do Vietnd - claramente uma base influente de apoio -,
para exigir um debate em frente as cimeras com o presidente Nixon.
Eles também organizaram uma manifestagdo no Memorial Lincoln
depois que o presidente Nixon vetou uma lei de gastos com objetivo
de financiar programas para deficiéncia®.

Talvez o momento mais memoravel na historia recente dos direitos
dos deficientes dos EUA tenha ocorrido durante a luta de 1977, paraa
emissao de regulamentos conforme a se¢do 504 da Lei de Reabilitacao

60 League for the Physically Handicapped (NT).

61  Shapiro, No Pity, pp.63-4; Paul Longmore and David Goldberger, ‘Political
Movements of People with Disabilities: The League of the Physically Handicapped,
1935-1938’, Disability Studies Quarterly, Vol. 17, No. 2, 1997, pp.94-8.

62 Disabled in Action (DIA) (NT).
63  Shapiro, No Pity, p.58.
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de 1973%. Os regulamentos deveriam delinear como era ilegal para
agéncias federais, contratantes ou universidades publicas discriminar
com base na deficiéncia. As administragdes anteriores postergaram
as regulacoes, contudo havia uma expectativa de que o novo governo
Carter cumpriria sua promessa de emitir os regulamentos. Quando se
tornou ébvia a obstrugao da pauta pelos dirigentes politicos, querendo
modificar substancialmente as regulamentagdes de modo a permitir
a segregacdo continua na educagdo e em outras areas da vida publica,
militantes mobilizaram-se em varias cidades dos EUA. Enquanto a
maioria das manifestagdes terminou rapidamente, em Berkeley o
movimento assumiu uma trajetdria verdadeiramente extraordinaria.
L4 os ativistas pelos direitos dos deficientes ocuparam o prédio federal
do Departamento de Saude, Educa¢do e Bem-Estar (HEW)® por
cerca de vinte e cinco dias, culminando na vitéria total: a emissao
dos regulamentos sem quaisquer emendas®.

No processo, os participantes da ocupagdo viram-se transformados
pela experiéncia: descobriram sua capacidade de mudar o mundo
através da agdo politica. Considerando que as divisdes por meio de
categorias diagnosticas arbitrarias baseadas em uma falha abordagem
do modelo médico da deficiéncia frequentemente criaram sérias tensoes
na constru¢ao de movimentos sociais, nesse caso, pessoas com distintas
deficiéncias foram capazes de se unir em torno de uma estratégia comum
e construir solidariedade em um momento decisivo. Também foram
estabelecidas relagdes com outros movimentos sociais. Por exemplo,
sindicatos e organizagdes de direitos civis doaram alimentos para os
manifestantes que foram preparados pelo brago local do militante
Partido dos Panteras Negras. Entretanto, é claro que os protestos
do HEW se basearam no legado deixado pelo trabalho pioneiro do
movimento IL, apesar de suas limitagdes ideoldgicas e estruturais.

Tanto nos EUA quanto na Gra-Bretanha, um pequeno quadro

64 Rehabilitation Act (N'T).
65 Department of Health, Education and Welfare (HEW) (NT).
66 Ibid., pp.64-70.
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da militancia continuou com a tradi¢do de lutar a partir de baixo.
Em 1983, uma nova organiza¢ao, a Deficientes Norte-americanos
pelo Transporte Publico Acessivel (ADAPT)?, foi estabelecida por
ativistas pelos direitos dos deficientes em varias cidades importantes
dos EUA a fim de destacar a inacessibilidade do transporte publico
para pessoas com limitagdes de mobilidade. Rapidamente se tornou
conhecida por suas taticas de confronto geralmente bem-sucedidas.
Por exemplo, repetidamente interrompeu as convengdes da Associa¢ao
do Transporte Publico®, levando a prisdes em massa, em protesto
contra a sua falta de vontade de implementar modificagdes para tornar
o transporte publico mais acessivel. Eles também demonstraram
um talento dramatico quando se engajaram em formas simbolicas
de protesto, como rastejar pelas inimeras escadarias nas entradas
de prédios publicos, destacando a inacessibilidade®. Nao é de sur-
preender que organizagdes mais moderadas tenham evitado ou até
mesmo atacado a ADAPT; uma coalizdo de ILCs em Michigan fez
isso a ponto de condenar suas agdes em uma carta ao governador do
Estado’™. Mais recentemente, a ADAPT mudou suas prioridades a fim
de garantir o financiamento para um programa nacional de servigos
de atendimento paras as pessoas deficientes viverem em comunidade,
ao invés de serem institucionalizadas.

Assim, em ultima andlise, mesmo as organizagdes de deficientes
mais populares nos EUA e na Gra-Bretanha parecem teoricamente
ambiguas em suas formulagdes ideoldgicas. Ainda precisam adotar
uma agenda anticapitalista que considere a deficiéncia como um
produto do sistema de classes. Além disso, tanto nos EUA quanto na
Gra-Bretanha, a aprovagido da legislagdo sobre direitos das pessoas
deficientes, cuja base é individualista, retira um elemento de coeréncia
da praxis politica até mesmo das organizagdes mais militantes. Uma
incapacidade em ver as suas relagdes triviais com outros membros

67 American Disabled for Accessible Public Transit (NT).
68 American Public Transit Association (NT).

69 Ibid., pp.127-39.

70  Charlton, Oppression, p.122.
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marginalizados da sociedade, incluindo o exército de reserva dos
desempregados, beneficiarios da assisténcia social, o segmento cada vez
maior da sociedade trabalhando em empregos de tempo parcial ou que
ndo pagam um salario basico, entre outros, pode acabar desperdi¢cando
a promessa dos varios movimentos pelos direitos dos deficientes na
rasa politica de identidades — ou, pior ainda, no discurso p6s-moderno
cujos tedricos se recusam a nomear o capitalismo como causa de
sua opressao. Voltar para a politica de classe e para o materialismo
historico, plenamente conscientes de seus riscos e limitagdes, é o que
os movimentos pelos direitos dos deficientes mais precisam.

O impasse dos direitos civis

Embora possa parecer contraditério que um presidente republicano
dos EUA (representando o Partido Republicano, que é, afinal, a voz
reacionaria do capital) tenha assinado a Lei dos Norte-americanos
com Deficiéncias de 1990 (ADA)”!, os objetivos da ADA estao em
plena consonancia com a politica neoliberal e da Terceira Via, que
enfatizam o fim da dependéncia e o aumento da produtividade.
Houve uma convergéncia dos discursos neoliberal e da Terceira
Via, resultando no mantra “direitos implicam responsabilidades”.
Ambos os discursos adotam a teoria da oferta de que a economia é
sobrecarregada por mercados de trabalho rigidos e assisténcias sociais
estatais excessivamente generosas. Nesse espirito, o ex-presidente
Clinton declarou “a era do grande governo acabou” e clamou por
“maior empoderamento, menos direitos”. Ha um interesse agucado do
governo em politicas de deslocamentos dos desempregados de longo
prazo e desfavorecidos para o emprego.

71 A ADA proibe os empregadores de discriminar com base na deficiéncia. Ver 42
U.S.C. Sec. 12112 (b) (5) (1994). Para evitar discriminagdo, os empregadores devem
fornecer acomodagdes razoaveis para funcionarios qualificados ou candidatos com
deficiéncia.
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Essas politicas sdo ressaltadas na prépria ADA. O Congresso
especificou trés grandes metas ao promulgar a lei: eliminar as bar-
reiras arbitrarias enfrentadas por pessoas deficientes, acabar com a
inequidade de oportunidades e reduzir a dependéncia desnecessaria e a
improdutividade. A ADA promove a inclusdo de deficientes na for¢a de
trabalho majoritdria através do estabelecimento de leis e regulamentos
constitucionais orientados com a finalidade de criar “oportunidades
iguais” no mercado de trabalho para candidatos deficientes, “nivelando o
campo de jogo” e exigindo aos empregadores adaptagao das deficiéncias
ao trabalho, a menos que isso cause uma “dificuldade excessiva” para o
negdcio’” - fazendo do “direito” a adaptagdo um nao direito de fato. Em
outras palavras, os quase-direitos civis dos deficientes seriam tolerados
pelo antigoverno e antirregulatorio Partido Republicano, desde que
a ADA custasse quase nada ao governo federal; que fosse em grande
parte voluntdria para os negdcios (sem cotas, sem agdo afirmativa) e
prometesse retirar das pessoas os direitos financiados pelo Estado”.

Embora os direitos civis dos deficientes sejam relativamente novos
na Gra-Bretanha, o primeiro-ministro Tony Blair foi ainda mais
longe. “Novas politicas para oferecer empregos e treinamento para
desempregados sao uma prioridade social-democrata - mas também
esperamos que todos aproveitem a oportunidade oferecida”, diz Blair.
Essas observagdes foram logo seguidas por um aviso de funcionarios
dizendo as pessoas deficientes que procurassem trabalho ou perderiam
os beneficios. O [jornal] The Independent informou que “as pessoas
doentes e deficientes que se recusam a procurar trabalho enfrentarao
a retirada de seus beneficios estatais sob uma nova e dura iniciativa
governamental de reduzir a ‘dependéncia da assisténcia social””*.
A questao do desemprego dos deficientes é cada vez mais definida
nos EUA e na Gra-Bretanha como uma dependéncia da assisténcia
social que o individuo defectivo deve superar, ndo como o resultado
estrutural de um mercado excludente.

72 Ver 29 C.F.R. Sec. 1630.2(0)(1) (1999).
73  Russell, Beyond Ramps, pp. 112-4.

74  Paul Waugh and Sarah Schaefer, ‘Disabled Told To Seek Work Or Lose Benefits’,
The Independent, 27 November 2000.
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Nao é surpresa o nao funcionamento do plano neoliberal nos EUA.
Em 2000, dez anos apds a aprovagdo da ADA, apesar da crescente
economia norte-americana e de uma baixa taxa de desemprego nacional
agregada de 4,2%, a taxa de desemprego da populagdo deficiente em
idade ativa mal diminuiu de seu nivel cronico de 65-71%"°. De acordo
com um estudo recente, enquanto muitos americanos obtiveram
rendimentos mais elevados de uma economia responsavel pela criacao
de um numero recorde de novos empregos durante sete anos de
crescimento economico continuo (1992-1998), as taxas de emprego
de homens e mulheres deficientes permaneceram em queda, tanto
que em 1998 ainda estavam abaixo do nivel de 19927, As leis de
direitos civis ndo produziram aumento nos niveis de emprego, salarios
ou oportunidades para pessoas deficientes, como esperavam seus
defensores”. Os dados do censo confirmam que nao houve melhora
no bem-estar econémico dos deficientes desde a aprovagao da ADA.
Em 1989, 28,9% dos adultos deficientes viviam na pobreza; em 1994, o
numero subiu muito superficialmente para 30,0%’®. Alguns estudiosos
sugerem que a lei ¢ “um compromisso que esta falhando”” e é “menos
provavel que ajude os trabalhadores com deficiéncia que estao mais
desfavorecidos no mercado de trabalho™.

75 Durante a fase de pesquisa pré-ADA, o Congresso constatou que ‘dois tergos de
todos os americanos deficientes entre 16 e 64 anos de idade [ndo estavam trabalhando]’.
Audigdo sobre H. R. 2273, Lei dos Americanos com Deficiéncias de 1989: Audi¢do
Conjunta perante o Subcomité de Selegao de Oportunidades de Educagdo e Emprego
do Comité de Educagdo e Trabalho da Camara, 101* Cong., 1* Sessao. (18 de julho e
13 de setembro de 1989) (duas audiéncias). S. Rep. No. 101-16, as 9.

76  Peter Budetti, Richard Burkhauser, Janice Gregory, & H. Allan Hunt, Ensuring
Health and Security for an Aging Workforce, W.E. UpJohn Institute for Employment
Research, 2001.

77 Walter Y. Oi, Employment and Benefits for People with Diverse Disabilities.
Disability, Work and Cash Benefits, Michigan: W.E. Upjohn Institute for Employment
Research, 1996, p.103.; S.A. Moss and D.A. Malin, Note, ‘Public Funding for Disability
Accommodations: A Rational Solution to Rational Discrimination and the Disabilities
ofthe ADA’, Harvard Civil Rights-Civil Liberties Law Review, vol. 33, 1998, pp.197-8.

78 Stephen H. Kaye, ‘Is the Status of People with Disabilities Improving?’, Disability
Statistics Abstract, San Francisco: Disability Statistics Center, May 1998, p.2.

79 Sue A.Krenek, Note, ‘Beyond Reasonable Accommodation’, Texas Law Review,
Vol. 72, 1994, p.1969.

80 Marjorie Baldwin, ‘Can the ADA achieve its employment goals?’, Annals
American Academy of Political & Social Science, 549, January 1997, p.52.
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Outros estudos refletem esses resultados. Em um relatério de
1998 sobre o desempenho da Comissdo de Oportunidades Iguais
de Trabalho® (que reforca as leis de discrimina¢do no emprego),
a Comissao de Direitos Civis dos Estados Unidos®* concluiu que
a ADA nio foi executada. As empresas tém resistido a contratar e
reter trabalhadores deficientes, combatendo vigorosamente os casos
de discrimina¢do da ADA nos tribunais. Um estudo de 1998 da
Comissao sobre a Lei de Deficiéncia Mental e Fisica da Associagao
dos Advogados Norte-americanos®* demonstra a improbabilidade de
sucesso nos tribunais dos processos por discriminacgao abertos pelos
trabalhadores deficientes. Dos mais de 1.200 casos arquivados sob o
Titulo I da ADA de 1992 a 1998, os empregadores venceram 92% das
vezes. Em 2000, os empregadores venciam mais de 95% das vezes®.
A professora de Direito do Estado de Ohio, Ruth Colker, conclui que
“somente casos de direitos de prisioneiros ficam assim tdo mal”®.

Em 2001, durante seus primeiros cem dias, o presidente George W.
Bush (filho do ex-presidente Bush que havia assinado a ADA) declarou
“muitos norte-americanos com deficiéncias continuam presos em
burocracias de dependéncia™®. Isso exemplifica a contradicao principal
representada pela deficiéncia agora: a classe dominante gostaria de
cortar os gastos do Estado para manter os deficientes fora do trabalho,
mas leis redistributivas como a ADA estio necessariamente em tensao
com os interesses da classe empresarial, que resiste a essa mudanca
de custo. Representantes de pequenas e médias empresas (apoiadores
do Partido Republicano), como a Camara de Comércio dos EUA,

81 Equal Employment Opportunity Commission (N'T).
82 US Civil Rights Commission (NT).

83 Commission on Mental and Physical Disability Law; American Bar Association
(NT).

84 ‘Study Finds Employers Win Most ADA Title I Judicial and Administrative
Complaints’, Mental and Physical Disability Law Reporter, Vol. 22, May-June 1998,
pp-403, 404 e May-June 2000.

85 Ruth Colker, ‘The Americans with Disabilities Act: A Windfall for Defendants’,
Harvard Civil Rights-Civil Liberties Law Review, 34, 1999, p.100.

86 George W. Bush, New Freedom Initiative at http://washingtonpost.com/wpsrv/
onpolitics/elections/bushtext020101.htm
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a Associacdo Nacional de Fabricantes, a Associacdo Americana de
Bancos e a Federacao Nacional de Empresas Independentes, eram
todos contrarios a ADAY. Paul Craig Roberts, economista da teoria da
oferta, alertou no dia em que a lei foi assinada que “adicionaria enormes
custos as empresas que reduzissem seus lucros”®®. Um importante
economista do Movimento Direito e Economia, Richard Epstein, afirma
que as clausulas de emprego da ADA sdo um “subsidio disfarcado” e
“a execucdo bem-sucedida sob o disfarce de ‘acomodagao razoavel’
necessariamente impede a operac¢io e a eficiéncia das empresas™.

Escrevendo para a 7a. Regido em 1995, o juiz Richard Posner, um
autoproclamado protetor dos interesses do empresariado, aplicou uma
analise de custo-beneficio a ADA:

Se os empregadores da nagdo tiverem obrigagdes financeiras
potencialmente ilimitadas para 43 milhdes de pessoas deficientes, a
ADA tributara um imposto indireto maior do que a divida nacional.
Nao declaramos a inten¢ao de produzir um resultado tao radical
na linguagem da Lei ou em sua histéria. O preambulo realmente
“comercializa” a Lei como uma economia de custos, apontando
para “bilhoes de ddlares em despesas desnecessarias resultantes da
dependéncia e da improdutividade”. Ao permitir que deficientes
trabalhem, a economia serd ilusoria caso os empregadores precisem
gastar muito mais bilhdes em acomodagao®.

A perspectiva de custo-beneficio (seja real ou inferida) da classe
empresarial em geral enfrenta as expectativas de seus representantes
politicos em patrocinar a ADA. Aqueles que veem os direitos civis
liberais como a solugdo para a situagao de desemprego dos deficientes
confrontam o problema de que, dentro do capitalismo, o tratamento
igualitario esta em contradi¢ao com as realidades macroecondmicas.

87 US Chamber of Commerce; National Association of Manufacturers; American
Banking Association; National Federation of Independent Business (NT).

88 Robert Shogun, ‘Halt Bush’s Tilt to Left, Conservatives Tell GOP’, Los Angeles
Times, 17 July 1990, p.A26.

89 Richard Epstein, Forbidden Grounds: The Case Against Employment Discri-
mination Law, Cambridge, MA: Harvard University Press, 1992, p. 485.

90 Vande Zande Vs. Departamento de Administragdo do Estado de Wisconsin.
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O desemprego é uma caracteristica permanente de qualquer economia
capitalista. Os direitos civis, embora ainda necessarios para combater
atos individuais de preconceito e discriminagao, tém apenas o poder
(se for¢ado) de distribuir aleatoriamente as mazelas do desemprego,
da desigualdade de renda e de salarios para toda a populagdo®, mas
ndo atendem as necessidades materiais de todos. Existe justica social
na promog¢ao de recursos liberais burgueses que podem libertar
alguns deficientes, mas nao todos, da opressao? As leis liberais an-
tidiscriminagdo ndo conseguem erradicar o desemprego sistémico e
os direitos individuais ndo podem sobrepor a estrutura econdmica.
Nem o mercado nem as leis de direitos civis conseguem acabar com
a exclusdao dos deficientes da for¢a de trabalho. O empresariado
obteve as legitimidades legal e politica necessarias para discriminar
e excluir milhoes da forga de trabalho em nome do local de trabalho
e da eficiéncia de mercado®?. Transformar essa realidade, e ndo a
acomodagdo (inatingivel) das deficiéncias sob um modelo liberal
de “direitos”, deve ser claramente um objetivo de qualquer praxis
socialista digna de seu nome.

Epilogo: além do trabalho

Entdo, como a politica da deficiéncia pode ajudar a acabar com
a exploragao capitalista? Embora responder a essa questao comple-
tamente esteja além do escopo deste artigo, ofereceremos alguns
pontos de reflexdo. Oliver, por exemplo, afirma que “se o jogo trata de
individualismo possessivo em uma sociedade competitiva e desigual,
as pessoas deficientes estardo inevitavelmente desfavorecidas, ndo
importa como as regras sejam mudadas™®. Finkelstein reconhece que

91 Russell, ‘Structural Exclusion’, p.364.
92  Russell, ‘Structural Exclusion’, p.366.

93  Michael Oliver, ‘A Sociology of Disability or a Disablist Sociology?’ in Len
Barton, ed., Disability & Society: Emerging Issues and Insights, New York: Longman,
1996, p. 35.
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uma sociedade pode estar disposta a absorver uma parte da populagao
deficiente na for¢a de trabalho, mas isso pode ter o efeito de manter
e talvez intensificar a exclusao do restante®. De fato, o ex-presidente
norte-americano Clinton sugeriu que trazer deficientes para o mercado
de trabalho poderia ser uma ferramenta para combater a inflagdo em
um mercado de trabalho restrito®. Abberley aconselha a abandonar-
mos a nogao de que a producao esteja no centro de qualquer nova
conceituagdo da utopia: “mesmo em uma sociedade que fez tentativas
profundas e genuinas de integrar pessoas deficientes no mundo do
trabalho, algumas ainda estariam excluidas por sua deficiéncia™®.

Entretanto, é necessario que a capacidade de trabalhar em algum
sentido socialmente reconhecido seja um requisito para a plena
participa¢ao na sociedade? Em uma sociedade baseada no trabalho,
o produtivismo ¢ a atividade “normal”. Uma perspectiva radical da
deficiéncia poderia oferecer um grande potencial libertador, propondo
abolir essa nogdo e oferecer contra-valores aos do produtivismo. O
trabalho é a qualidade que define nossa valia? Empregabilidade, aptidao
para ganhar dinheiro e até trabalho escolhido durante o tempo livre
nao sdo, a priori, a medida do que significa viver, fazer parte da raca
humana. Além disso, uma praxis contra-hegemonica da politica da
deficiéncia, desafiando o produtivismo, abre as portas para aliangas com
muitos outros grupos que também sao marginalizados pelos ditames
aprisionantes da economia de mercado. Isso inclui maes solteiras,
beneficidrios de assisténcia social, trabalhadores a tempo parcial, parte
da populagao encarcerada e todos aqueles impossibilitados, por varias
razdes, de ganhar um saldrio basico. De fato, fomentar a solidariedade
de base entre os oprimidos pelo produtivismo s6 pode servir para
enriquecer os proprios movimentos pelos direitos dos deficientes e
para aumentar as chances de alcancar metas reformistas de acesso
estrutural e fisico enquanto se busca uma agenda de transformacao

94  Victor Finkelstein quoted by Paul Abberley, ‘Work, Utopia and Impairment’, in
Barton, ed., Disability & Society, p. 71.

95 Marta Russell, ‘The New Reserve Army of Labor?’ Review of Radical Political
Economics, Vol. 33, No. 2, p. 226.

96 Abberley, ‘Work, Utopia and Impairment’. p. 71.
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economica de longo prazo. Afinal, qual € a alternativa? A eugenia, a
esteriliza¢do, a eutanasia e a institucionalizacao dos deficientes e de
outras pessoas foram sempre as respostas das sociedades produtivistas
para resolver o “improdutivo”. Se o objetivo da justica social ¢é asse-
gurar a dignidade de cada e de toda pessoa, entdo comprar a crenga
amplamente induzida pelo capitalismo de que o trabalho equivale
a autoestima ou ¢ uma condigao para pertencer a raga humana - as
pessoas sdo trabalhadores primeiro e seres humanos depois - s6 serve
para oprimir a todos nos.
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TODOS AQUI FALAVAM
LINGUA DE SINAIS!

Nora Groce?

Por muitas geragdoes em Martha’s Vineyard, a surdez nao foi uma
barreira para a plena vivéncia em sociedade

O dia 05 de abril de 1715 nao foi um bom dia para o juiz Samuel
Sewell de Boston. A caminho da ilha de Martha’s Vineyard, teve
dificuldade em encontrar um barco para atravessar Nantucket Sound®.
O navio ficou flutuando durante horas sem vento e, uma vez terminada
a travessia, os cavalos tiveram que ser lancados a0 mar para nadar
até a costa sozinhos. Sewell e sua companhia chegaram a costa ao
anoitecer — com frio, famintos e de mau humor. Ao encontrar um grupo
de pescadores locais nas proximidades, o juiz contratou um deles para
guid-lo até Edgartown e mais tarde anotou em seu diario: “Estavamos
prontos para nos ofender com o fato de um inglés ... na empresa nao
ter falado conosco. Mas...”, continuou a titulo de explicacéo, “..parece
que ele é surdo e mudo”.

Esse inglés era de fato surdo, assim como dois de seus sete filhos.
Esse é o primeiro caso registrado do que hoje sabemos ser uma forma
de surdez hereditaria apontada em meio a populagio dessa ilha por
mais de 250 anos, afetando dezenas de individuos. Provavelmente,
um ou varios dos colonos que originalmente povoaram a area

1 GROCE, Nora. “Everyone here spoke sign language”, Natural History, 89, 1980:
10-16. Traduzido por Larissa Bontempi. Revisado por Gil Felix e Aline Lage.

2 Este artigo apresenta alguns dos materiais que Nora Groce coletou ao pesquisar
para a tese de doutorado em Antropologia na Brown University. Seu trabalho foi
apoiado, em parte, por uma bolsa do Instituto Nacional de Satde Mental (National
Institute of Mental Health).

3 Area do oceano Atlantico situada entre a peninsula de Cape Cod e as ilhas de
Nantucket e Martha’s Vineyard. (N.T.)
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trouxeram consigo uma caracteristica para a surdez hereditdria.
Enquanto o “conjunto genético” permaneceu limitado na pequena
populagao da ilha, essa caracteristica apareceu com alta frequéncia
nas geragOes posteriores. Em outras palavras, os fundadores dessa
sociedade isolada tinham uma maior probabilidade de perpetuar a
surdez congénita do que se tivessem feito parte de uma populagao
maior e em constante mudanga.

Martha’s Vineyard oferece um bom exemplo de como uma co-
munidade se adapta a uma condi¢ao hereditaria. Situada a uns cinco
quildmetros da costa sudeste de Massachusetts, a ilha foi colonizada
por europeus no inicio da década de 1640. A populagao, de origem
predominantemente inglesa, com alguma mistura de indios Wam-
panoag, expandiu-se rapidamente devido a uma taxa de natalidade
tremendamente alta. Era comum ver familias com quinze a vinte
filhos e também se falava em vinte e cinco a trinta. Embora varias
centenas de familias estejam listadas nos registros do censo de meados
do século XVIII, cerca de trinta sobrenomes podem ser encontrados
e, durante o século e meio seguinte, apenas um punhado a mais foi
acrescentado ao grupo original de nomes.

Apds a primeira geragdo, o casamento “fora da ilha” era raro. Embora
os homens de Vineyard navegassem ao redor do mundo em navios
baleeiros, mercantes e de pesca, voltavam quase invariavelmente para
casar com mulheres locais e se estabeleciam. As mulheres casavam-se
fora da ilha com menos frequéncia do que os homens. Dizia-se que
o contato com o continente era mais esporadico do que com paises
estrangeiros. No século XIX, os ilhéus alegavam que mais de seus
homens tinham viajado para a China do que para Boston, a apenas
centro e trinta quilometros de distdncia*. Ainda hoje, muitos ilhéus
nunca foram a ilha de Nantucket, apenas treze quildmetros a leste.

Durante os séculos XVII, XVIII e XIX, os padroes de casamento
na ilha seguiram os costumes de qualquer pequena comunidade da

4 Asmedidas de distancia do original foram convertidas para as medidas utilizadas
no Brasil (NT).
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Nova Inglaterra. A maioria dos ilhéus, no entanto, pdde tragar a sua
descendéncia para o mesmo pequeno nucleo de colonos de origem,
indicando que, apesar de nao terem conhecimento disso, aconteceu
uma “endogamia” consideravel. O resultado foi, durante esses dois
séculos e meio, dentro de uma popula¢ao média de pouco mais de 3.100
individuos, a surdez hereditaria ocorrendo em uma propor¢ao muito
maior que a da populagdo nacional. Por exemplo, na tltima parte do
século XIX, estima-se que um em cada 2.730 norte-americanos nasceu
surdo. Em Martha’s Vineyard, a taxa estava mais préoxima de um em
cada 155. Ainda assim, esse nimero nao representa com precisao a
distribui¢ao da surdez em Vineyard.

Os casamentos eram geralmente realizados entre membros da
mesma aldeia, criando grupos menores dentro da populagao da ilha,
ja caracterizada por uma frequéncia mais alta de surdez. A maior
concentracdo ocorreu em uma aldeia na parte ocidental da ilha,
onde, segundo a minha analise, dentro de uma populagdo de 500,
um em cada 25 individuos era surdo. E mesmo 14 a distribui¢ao nao
era uniforme, pois em uma area da aldeia durante esse periodo, uma
em cada quatro pessoas nasceu surda.

A alta taxa de surdez na ilha trouxe apenas comentarios ocasionais
dos visitantes das ilhas ao longo dos anos. Como a maior parte dos
surdos vivia nas areas mais remotas da ilha, poucos visitantes estavam
cientes de sua presenca. Os proprios habitantes, acostumados a uma
consideravel populagao de surdos, ndo viam nada de incomum nisso,
e muitos assumiam que todas as comunidades tinham um nimero
similar de membros surdos. Nao existe quase nada nos registros escritos
indicando quem era ou ndo surdo e, na verdade, apenas uma referéncia
passageira feita por um ilhéu mais velho me chamou a atengéo para
o fato de que havia algum surdo 1a.

Apesar de ter obtido a maioria das minhas informagdes sobre
a surdez na ilha através da histdria oral, mantida viva pelos ilhéus
agora em seus setenta, oitenta e noventa anos de idade, parte dos
meus dados genealdgicos foi adquirida do unico outro estudo dessa
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populagao surda. Cheguei a saber disso quando uma mulher de 86 anos
entrevistada por mim relembrou a men¢ao de sua mae a um “professor
dos surdos de Boston” que certa vez se interessou pela ilha surda. Esse
“professor dos surdos” acabou por ser Alexander Graham Bell, que,
tendo recentemente inventado o telefone, retornou ao seu interesse
de vida, a pesquisa acerca da surdez. Preocupado com a questdo da
hereditariedade relacionada a surdez, Bell iniciou um grande projeto
de pesquisa no inicio da década de 1880, nunca concluido.

Pesquisadores do século XIX, sem o beneficio do conceito de
unidade de heranca de Mendel (que s6 recebeu ampla circulagdo na
virada do século, embora tivesse sido publicado na década de 1860),
ndo sabiam explicar por que algumas criangas de um pai surdo eram
surdas. Selecionando a Nova Inglaterra por causa dos registros antigos
e extraordinariamente completos disponiveis, Bell acreditava que, ao
rastrear a genealogia de cada familia com dois ou mais filhos surdos,
poderia estabelecer algum padrado para a heranca da surdez. Logo
descobriu que praticamente todas as familias na Nova Inglaterra com
uma histéria de surdez estavam de alguma forma ligadas aos primeiros
colonos de Martha’s Vineyard, mas era incapaz de explicar o fato de
que um pai surdo nem sempre tinha filhos surdos, entdo abandonou
o estudo. Embora Bell nunca tenha publicado seu material, deixou
dezenas de graficos genealdgicos inestimaveis para minha pesquisa
- particularmente porque corroboram as informagoes coletadas da
histdria oral dos ilhéus mais velhos.

Desde os tempos de Bell, os cientistas descobriram, através da
construgdo e analise de genealogias familiares e do uso de modelos
matematicos, que a surdez congénita pode resultar de varias causas:
mutagdes espontaneas envolvendo um ou mais genes; uma heranga
dominante ou recessiva ja estabelecida, como Mendel demonstrou;
ou fatores que alteram o desenvolvimento normal do ouvido e seus
caminhos para o cérebro. E claro que as populages humanas nio
podem ser estudadas com a mesma exatiddo de um experimento de
laboratério. No entanto, o surgimento de individuos surdos aparen-
temente congénitos é¢ muito frequente em Martha’s Vineyard para ser
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mera coincidéncia e as evidéncias coletadas até agora apontam para
um modo recessivo de heranga.

Embora a natureza genética de uma condigao hereditaria em
populagdes pequenas seja algo estudado por antropologos e geneticistas,
hd outra questdo, raramente abordada, de igual importancia: como a
populagdo de uma comunidade na qual existe uma condi¢ao hereditaria
ajusta-se a essa condi¢ao — particularmente, a uma tdo proeminente
quanto a surdez? Na sociedade moderna, a énfase foi fazer com que
individuos “deficientes” adaptem-se ao restante da sociedade. Contudo,
a percepc¢ao de uma deficiéncia, com suas limitagdes fisicas e sociais
associadas, é medida pela comunidade onde se encontra. A maneira
como os surdos de Martha’s Vineyard foram tratados demonstra um
exemplo interessante de como uma comunidade respondeu a esse
tipo de situagao. Perguntei aos meus informantes, “como a populagao
surda da ilha era capaz de se comunicar com vocé quando eles nao
podiam falar?”, e me disseram que “Ora, nao houve problema algum.
Veja, todos aqui falavam a lingua de sinais”.

Do final do século XVII aos primeiros anos do século XX, os ilhéus
- particularmente aqueles da parte ocidental, onde ficava a maior parte
dos surdos — mantiveram uma comunidade de fala bilingue baseada
no inglés falado e na lingua de sinais. O mais interessante ¢ que o uso
dalingua de sinais desempenhou um papel importante no dia-a-dia.

Os ilhéus adquiriram o conhecimento da lingua de sinais na
infancia. Eles geralmente eram ensinados pelos pais, com refor¢o
adicional proveniente do entorno formado por ouvintes e surdos.
Por exemplo, lembrando como aprendeu um sinal particular, uma
mulher idosa explicou:

Quando eu era pequena, conhecia muitos dos sinais e o alfabeto
manual, é claro, mas ndo sabia dizer “Feliz Natal” e queria dizer
ao sr. M. “Feliz Natal”. Entdo eu perguntei a Sra. M., sua esposa.
Ela era ouvinte e me mostrou como. Entdo, desejei ao Sr. M. “Feliz
Natal” e ele ficou téo feliz.

- 55 -



Depois, ela contou como ensinou a lingua ao seu filho, hoje em dia
com mais de setenta anos.

Quando meu filho tinha talvez trés anos de idade, ensinei a ele

como dizer em lingua de sinais “o gatinho, o cachorro e o bebé”.
Havia um homem surdo que gostava de ir ao nosso mercado e
ficar observando as pessoas indo e vindo. Um dia, quando fui ao
mercado, levei meu filho e disse a ele: “Va e diga ‘como vai vocé’ ao
sr. T.”, 0 homem surdo. Ele foi até o homem e disse. Depois, disse
a ele para dizer ao Sr. T. “um gato, um cachorro” e tudo mais. E
nao é que o Sr. T. ficou todo animado! Ele estava tao contente em
saber que um menino tio pequeno como aquele estava dizendo
a ele todas aquelas coisas, que, entdo, ele apenas ensinou ao meu
filho mais algumas palavras. Foi assim que ele aprendeu. Foi assim
que todos aprendemos.

Particularmente na parte ocidental da ilha, se um membro imediato
da familia ndo fosse surdo, era provavel que um vizinho, amigo ou
parente proximo de um amigo fosse. Praticamente todos os meus
informantes “ao norte da ilha” acima dos setenta anos se lembravam
dos sinais - uma boa indica¢ao de até o quanto alingua era conhecida
e usada. Nesse setor, e em menor escala nas outras aldeias da ilha, a
lingua de sinais fazia parte integrante de todas as comunicagoes. Por
exemplo, todos os informantes lembraram dos surdos participando
livremente das discussdes. Um deles comentou:

Se houvesse varias pessoas presentes e houvesse um homem
surdo ou mulher surda no meio da multidao, ele tomaria para si
a discussdo de qualquer coisa; piadas, noticias ou qualquer coisa
assim. Eles sempre fizeram parte, nunca foram excluidos.

Como em todas as comunidades da Nova Inglaterra, reunir-se em
torno do fogao ou na varanda da frente de algo como uma combinagéo
de armazém e correio, era um momento propicio para historias,
noticias e fofocas. Muitas das pessoas com quem conversei lembram
claramente os membros surdos da comunidade nessa situagdo. Como
um homem lembrou:

Nos nos sentdvamos e esperavamos que o correio chegasse e
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apenas conversassemos. E os surdos estavam la — todos estavam
14 - e eles faziam parte da multidao e eram aceitos. Eram pescadores
e agricultores e tudo mais, e queriam descobrir as noticias tanto
quanto o resto de nds e, muitas vezes, as pessoas contavam
histdrias e faziam sinais a0 mesmo tempo para que todos pudessem
acompanbhar. Claro, as vezes, se havia mais surdos do que ouvintes
14, todo mundo falava a lingua de sinais, s6 para ser educado, sabe.

O uso de sinais nao se limitou a discussdes em pequenos grupos.
Ele também encontrou seu caminho em multiddes. Por exemplo, um
senhor me disse:

Eles vinham a reunides de ora¢ao; a maioria deles eram pessoas
comuns na igreja, sabe. Eles vinham quando as pessoas ofereciam
depoimentos, e eles se levantavam em frente a plateia e ficavam la
e davam sermdo inteiro usando sinais. Ninguém traduziu para o
publico porque todos sabiam o que estava sendo dito. E alguém que
perdesse alguma coisa, quem estava sentado ao lado poderia repetir.

Os surdos eram uma parte tao integrante da comunidade que, nas
reunides comunitarias, um ouvinte ficava de pé ao lado do saldo e dava
sinal aos surdos para saberem qual votagao viria a seguir, fazendo com
que eles se mantivessem a par das coisas. A participa¢ao dos surdos em
todas as situagdes cotidianas de trabalho e brincadeiras contrastava
com a maneira com que os deficientes auditivos eram geralmente
tratados nos Estados Unidos durante o mesmo periodo de tempo.

A lingua de sinais na ilha nio se restringia aquelas ocasiées em
que surdos e ouvintes estavam juntos, mas também era usada com
regularidade entre os ouvintes. Por exemplo, me disseram que foi
usada a lingua de sinais em barcos para dar ordens e entre pescadores
em mar aberto para discutir suas capturas:

Pescadores, transportando cestos de pesca ao longo de Vineyard
Sound® ou saindo de Gay Head®, quando ja estavam muito
distantes, comentavam entre eles se estavam tendo sorte — esse

5 Parte do oceano atlantico que cerca o noroeste da ilha (NT).

6  Antigo nome dado a cidade de Aquinnah (NT).
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tipo de coisa. Esses homens eram ouvintes, mas estavam longe
demais para gritar.

De fato, os sinais eram usados em qualquer lugar onde a distancia
nao permitia falar em um tom de voz normal. Como o exemplo de
que um homem se lembrou:

Jim tinha uma loja na margem do lago Tisbury, e sua casa
ficava longe, no alto serra. Quando Trudy, sua esposa, queria
contar alguma coisa a Jim, ela vinha até a porta, buzinava uma
trombeta e Jim saia. Ele dizia: “Com licencga, Trudy precisa que
eu faga alguma coisa”; entéo ela fazia sinais para dizer a ele o que
precisava fazer.

Nas ocasides em que falar estava fora de questao, como na igreja, na
escola ou em algumas reunides publicas, os ouvintes se comunicavam
através de sinais. Historias como as seguintes sdo comuns: “Ben e seu
irmao eram ouvintes, mas eu os vi sentados um de frente para o outro
nas reunides comunitarias ou na igreja, contando histdrias engracadas
em lingua de sinais”.

Os ilhéus frequentemente mantinham a distancia social e um senso
de identidade diferente na presencga de turistas através de comentarios
sobre eles na lingua de sinais. A ocorréncia do que os linguistas chamam
de alternancia de c6digo linguistico da fala para sinais também parece
ter sido usada em determinados casos. Me disseram, por exemplo:

As pessoas comegavam uma frase com a fala e terminavam em
lingua de sinais, especialmente se estivessem fazendo alguma piada
obscena. A moral da histdria era geralmente dita em lingua de
sinais. Se houvesse um monte de caras em pé ao redor do mercado
contando uma piada e uma mulher entrasse, eles se afastariam
dela e terminariam de contar em lingua de sinais.

Talvez a anedota a seguir ilustre melhor a maneira peculiar como a
lingua de sinais da ilha era parte integrante de todos os aspectos da vida:

Minha mée estava no hospital de New Bedford - fez uma
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operagao — e meu pai, que morou a bordo de seu barco, ia ao
hospital para vé-la todas as noites. O cirurgido, quando o deixou
no quarto dela, disse que eles nao deviam falar. Meu pai nao podia
dizer uma palavra para ela. Ele nao falou, mas eles fizeram sinais
por cerca de meia hora e minha mae ficou tao excitada que tiveram
que mandar o pai embora, ndo o deixaram ficar mais tempo.

Lingua de sinais, ou melhor, linguas de sinais — pois mesmo dentro
desse pais existem idiomas e dialetos distintos — sdo linguas em si
mesmas, sistemas de comunicagao diferentes dos idiomas falados usados
pelos membros ouvintes da mesma comunidade. Tem-se percebido
que a Lingua de Sinais dos EUA” - o sistema de sinais comumente
usado entre os surdos nos Estados Unidos hoje - ¢ influenciada pela
Lingua de Sinais Francesa®, introduzida nos EUA em 1817. Os dados
de Martha’s Vineyard, no entanto, sustentam claramente a hipdtese
feita pelo linguista James Woodward, de que os sistemas locais de
lingua de sinais estavam em uso nos EUA muito antes disso. Por volta
de 1817 (ano em que a Escola Americana para Surdos’ foi fundada
em Hartford, Connecticut), individuos surdos em Martha’s Vineyard
participavam ativamente da sociedade ha mais de um século. Tendo
em vista que eles estavam social e economicamente em pé de igualdade
com os membros ouvintes da comunidade e ocupavam cargos muni-
cipais, casavam, formavam familias e deixavam documentos legais e
pessoais, deve ter existido algum tipo de sistema de lingua de sinais
para permitir a plena comunicagao com familiares, amigos e vizinhos.

Pode ser dificil reconstruir o sistema de lingua de sinais original
usado na ilha durante os séculos XVII e XVIII, mas o estudo dessa
questdo esta em andamento. Qualquer que seja a natureza exata da
lingua original, sabemos que mais tarde ela adquiriu muitos aspectos
da ASL, mais amplamente usada, ja que cada vez mais criangas
surdas da ilha frequentaram a escola em Hartford durante o século
XIX. Essa combinagdo do sistema de sinais indigena com a mais

7 American Sign Language, doravante ASL (NT).
8 French Sign Language ou Langue des Signes Frangaise (LSF) (NT).
9  American School for the Deaf (NT).
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padronizada ASL parece ter produzido uma lingua de sinais, em
muitos aspectos, singular na ilha de Martha’s Vineyard. A observagao
mais comum feita pelos ilhéus que ainda se lembram da lingua é a
grande dificuldade ou completa incapacidade de entender a lingua
de sinais falada pelos estrangeiros ou as tradugdes para os surdos
que vistas recentemente na televisao.

O uso da lingua de sinais como um sistema ativo de comunicagao
diminuiu na comunidade conforme o nimero de individuos surdos
por hereditariedade desaparecia gradualmente — os tltimos morreram
entre o final dos anos 1940 e inicio dos 50. Essa diminui¢ao no numero
de surdos pode ser atribuida a uma mudanca nos padrdes de casamento
iniciada na segunda metade do século XIX, quando os ilhéus ouvintes
e surdos comegaram a se casar com pessoas de fora. A introdugédo de
novos genes no conjunto genético, outrora pequeno, reduziu a chance
de um reaparecimento da “surdez da ilha”.

De acordo com a diminui¢ao no niimero de ilhéus nascidos surdos,
as geracOes mais jovens ja nao se interessavam em aprender a lingua de
sinais e as geragdes mais velhas raramente tinham a necessidade de fazer
uso dela. Hoje, restam poucas pessoas capazes de falar fluentemente a
lingua, embora algumas partes dela possam ser lembradas por varias
dezenas de ilhéus mais velhos. Alguns sinais ainda sdo mantidos vivos
entre aqueles que conheciam a lingua e em alguns dos seus barcos de
pesca. Como um senhor, em seus setenta anos, me disse recentemente:

Sabe, estranhamente, ainda ha vestigios da lingua que ficaram
nas familias mais velhas por aqui. Instintivamente, vocé faz um
movimento, e isso significa algo para vocé, mas ja ndo significa
nada para quem vocé esta falando.
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CRESCENDO SURDO EM
MARTHA'S VINEYARD'

Nora Groce

Como funcionaria, efetivamente no cotidiano, uma comunidade
bilingue - em que todos os moradores... aprendem a falar com os
dedos tao cedo quanto com a lingua - ja que terdo que interagir com
surdos, socialmente e nos negécios todo dia e toda hora (Boston
Sunday Herald?, 1895)?

O uso generalizado da lingua de sinais afetava todos os aspectos
sociais de Vineyard. Nao se tratava apenas de uma questdo de uso
da lingua, o comportamento dos ouvintes e a habilidade para se
comunicarem bem e facilmente com os surdos se arraigava em cada
aspecto social da ilha.

Uma pesquisa recente indica que criangas surdas filhas de pais surdos
sao mais bem-sucedidas socialmente e academicamente do que surdos
filhos de pais ouvintes que nao sinalizam (Meadown, 1968; Schlesinger e
Meadown, 1972; Nash, 1981). A aceita¢ao da surdez dos filhos pelos seus
pais, a habilidade de se comunicar pela lingua de sinais, a disponibilidade
de um modelo, o apoio da comunidade surda ao redor, e 0 conhecimento
sobre como lidar com problemas rotineiros, sio apontados como fatores
contribuintes para essa vantagem. Quando oferecida a essas criangas
surdas nos primeiros anos de vida, tal vantagem mostra-se especialmente

1  GROCE, Nora E. “Growing up deaf on the Vineyard”. In: Everyone here spoke
sign language: Hereditary Deafness on Martha’s Vineyard. Cambridge: Harvard
University Press, 1985. Traduzido por Gabriel Silva Xavier Nascimento. Revisado
por Gil Felix.

2 Trata-se de um jornal diario publicado na cidade de Boston, no estado de Mas-
sachusetts, nos Estados Unidos. Foi fundado em 1846, sendo um dos mais antigos
do pais. Uma versdao moderna do jornal pode ser acessada online pelo link: https://
www.bostonherald.com/ (NT).
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importante, pois esse periodo é frequentemente dificil para os surdos filhos
de pais ouvintes, enquanto os pais aprendem a lidar com a deficiéncia,
esforcam-se para dominar a lingua de sinais, e encontram maneiras de
lidar com um complexo sistema de educagao especial.

Essas dificuldades nao se apresentavam para as criangas surdas de
Vineyard. Em um sentido muito real, a sociedade funcionava como
uma extensdo de “familia surda”. Um casal de ouvintes que concebia
uma crianga surda ja teria conhecimento substancial sobre a surdez,
com boas chances de ter um parente préximo surdo e, como men-
cionado anteriormente, mesmo ndo havendo alguém surdo préximo
na familia, praticamente todas as pessoas da cidade ja interagiram
com algum surdo homem, mulher ou crianga regularmente. Assim,
uma crianga surda nascida nesse contexto comecaria a vida com as
mesmas vantagens dos nascidos de pais surdos.

Apesar de a surdez ndo ser sido sempre demarcada nos registros,
salvo os censos estaduais e federais apos 1830, os nomes de pessoas
surdas aparecem em diversos relatos da ilha anteriores a isso, como
certidoes de nascimento, casamento e dbito; testamentos; escrituras
de terras; alistamentos militares e outros documentos publicos e
privados. Tais registros, somados a histéria oral mais recente nos
permitem ter uma visdo geral sobre como era a vida para os surdos
dailha. Seu status para ter se mantido de meados do século XVII até
o XX, por cerca de doze geragdes.

Infincia

A maioria das criancas surdas, assim como seus pares ouvintes, cresciam
em um unico agregado familiar, conforme os costumes tanto na Inglaterra
quanto na Nova Inglaterra. Em Martha’s Vineyard, assim como em qual-
quer lugar na Nova Inglaterra, os que se casam normalmente se mudam
para uma fazenda préxima. Havia um contato didrio entre esses nucleos
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familiares, e os membros das familias cooperavam na agricultura e pesca,
no cuidado com as criancas, compartilhavam os excessos da plantagdo
ou do mar, emprestavam ferramentas, roupas, equipamentos e trocavam
receitas, noticias e rumores. Estimados 98% das familias da ilha tinham pelo
menos um membro da familia morando a uma distancia possivel de ir a pé.

Conforme mencionado acima, essa populacdo excessivamente estavel
foi um fator majoritario crucial no sucesso da adaptacao das criangas
surdas. Em uma comunidade ja familiarizada com a surdez, a chegada de
uma nova crianca surda nao representava razao especial para preocupagao
ou inquieta¢ao. E a ampla difusdo da lingua de sinais tornou possivel
que os surdos comegassem a se comunicar com qualquer um com quem
tivessem contato desde a idade mais tenra. Por esses motivos, a infancia
de um ilhéu surdo parece ter sido praticamente igual a de uma crianga
ouvinte. Nao ouvi relatos dos meus informantes acerca desses jovens
surdos; aparentemente nao havia nada incomum para contar.

Educacao

Nao se sabe se os ilhéus surdos frequentaram as escolas nos séculos
XVII e XVIII. As escolas publicas foram instituidas na ilha alguns
anos apds o primeiro assentamento, mas apenas um punhado de
listas de frequéncia remanesceram. Nenhum dos nomes de criangas
declaradas como surdas aparece nas listas, o que dificilmente pode
ser tomado como prova de nao frequentarem as escolas.

As assinaturas de surdos em testamentos, escrituras e outros
documentos evidenciam que muitos deles eram capazes de assinar seus
nomes, levando-nos a presumir que eles eram, a0 menos parcialmente,
alfabetizados. Para muitos dos ilhéus, surdos ou ouvintes, a alfabetiza¢ao
consistia em pouco mais que ter a habilidade de escrever o préprio
nome ou decifrar frases da Biblia.
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Em 1817 a primeira escola para surdos, O Asilo Americano para os
Surdos e Mudos, foi aberto em Hartford. Entao considerada como “de
ponta”, em se tratando da educagdo de surdos, a escola despertou muita
atencdo nacionalmente entre escolas publicas comuns, bem como na
comunidade surda. Estudar la era considerado uma rara oportunidade
educacional, e, apds 1817, todos, com uma exce¢do, frequentaram a
escola de Hartford em algum periodo, normalmente saindo de casa
aos nove ou dez anos para passar varios invernos em Connecticut.
A instrucao em Hartford, a principio, era primariamente em lingua
de sinais e posteriormente foi mudada para o método combinado.
Mesmo apds o surgimento das primeiras escolas oralistas, as quais
enfatizavam a leitura labial para os surdos, terem sido introduzidas
em 1860, Hartford permaneceu sendo a alma mater® para todos os
ilhéus. Conforme um redator do Boston Sunday Herald (1895) indicou,
a escola Hartford tornou-se uma tradi¢ao da ilha:

Nunca houve qualquer tentativa de mandar qualquer um dos
surdos congénitos para escolas oralistas. O sentimento, de fato,
era tdo forte a favor da prevaléncia de uma raga nio-oralizada
que qualquer um que fosse até 14 e oferecesse, ainda que em um
passe de magica, erradicar a afli¢ao local e frear sua recorréncia,
seria taxado de inimigo publico, e ndo de benfeitor.

O periodo de instrugao recomendado em Hartford era de cinco anos
(American Asylum, 1837), mas a educagio era assegurada aos surdos de
Massachusetts por até 10 anos, independentemente da capacidade dos
pais em arcarem com os custos. (Bell, 1892). Quase todos os moradores
de Massachusetts na escola, incluindo praticamente todos os ilhéus,
eram custeados pelo estado. Como resultado disso, muitos dos ilhéus
surdos recebiam melhor educa¢ao que seus vizinhos ouvintes.

Martha’s Vineyard era uma ilha relativamente pobre. Embora a
educagdo fosse altamente valorizada, muitas criangas precisavam

3 Alma mater é uma expressdo em latim que significa “méae que alimenta” ou “a
mae que nutre”, na tradugdo literal para a Lingua Portuguesa. Trata-se de uma frase
muito comum para designar institui¢cdes de ensino que formem intelectualmente os
seus alunos, como as universidades, por exemplo (NT).
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deixar a escola aos dez ou doze anos para ajudar em casa ou no mar.
No século XIX, os indices de analfabetismo e semianalfabetismo eram
altos 14. Os alunos surdos beneficiarios de assisténcia financeira do
Estado muitas vezes permaneciam estudando por mais anos que seus
irmaos ou amigos. Um homem recordou que “os surdos, todos de quem
me lembro, podiam ler e escrever”. Eles tinham mais educagdao que
a média, mais que o comum e eram considerados “bem-instruidos”,
algo presente naqueles tempos. Varios dos informantes relataram
que muitos ouvintes, menos instruidos, recorriam ocasionalmente
aos vizinhos surdos com jornais ou documentos para lhes explicarem.

Em termos comparativos, estima-se que apenas 25 ou 35% dos
surdos americanos eram alfabetizados no século XIX (Gordon, 1892)
e muitos deles eram apenas parcialmente alfabetizados. As estimativas
variam muito, porém, pelo menos 30% e possivelmente 75% das criancas
surdas nem sequer foram a escola*. Mesmo hoje, ainda que a grande
maioria dos individuos surdos tenham acesso a educacao, estima-se
que muitas criangas surdas saem da escola com apenas a quarta ou
quinta série em fungao dos atrasos na aprendizagem da comunicagao
e falhas nos programas de educagdo especial. (Schein e Delk, 1974;
Trybust e Karchmer, 1977; Neisser, 1983).

Casamento

Os surdos de Martha’s Vineyard casavam-se livremente; cerca de
80% deles viviam até a idade propicia do casamento, um indice muito

4 Mesmo apods o estabelecimento de escolas publicas e particulares para surdos,
muitas criangas foram mantidas em casa porque ndo moravam proximas as escolas
ou porque eram necessarias nas fazendas e barcos de pesca (Gordon, 1892). As
estimativas em relacdo ao namero de criangas surdas, privadas da educagao varia.
De acordo com o censo federal de 1870, apenas 25% das criangas surdas em idade
escolar de fato frequentaram alguma institui¢do educacional (Harper’s, 874). Noyes
(1870) estimou que menos da metade do total de criangas surdas em Minnesota
estavam sendo escolarizadas, e Jenkins (1890b) acreditava que no cenario nacional
a estatistica aproximava-se de 69%.
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semelhante aos das pessoas ouvintes da ilha. No entanto, tal indice
é surpreendentemente alto quanto comparado as estatisticas dos
casamentos de surdos em todo o pais, que ficaram em torno de 45%
ao longo da maior parte do século XIX (Bell, 1892; Fay, 1898). E um
indice elevado mesmo quando comparado com a taxa de americanos
surdos hoje.

Em Vineyard, 73% dos surdos nascidos antes de 1871 se casaram;
destes, apenas 35% se casaram com outras pessoas surdas, sendo que
a média nacional no final do século XIX era préxima de 79% (Fay,
1898)°. Schein e Delk (1974) estimam que em 80% dos casamentos de
surdos americanos entdo, eram realizados com parceiros surdos e em
outros 7% o conjuge era ouvinte. Indubitavelmente, o bilinguismo da
comunidade tornou o casamento entre surdos e ouvintes mais comum
ali do que fora da ilha.

IThéus surdos também se casavam mais jovens que seus contem-
poraneos continentais, que geralmente esperavam até bem depois dos
seus vintes anos (Bell, 1892; Fay 1898) e ainda o fazem até hoje (Schein
e Delk, 1974). Na ilha, os homens surdos se casavam em média aos
22 anos e as mulheres aos 20 anos, praticamente as mesmas idades
que os ouvintes da ilha. Tampouco o indice de novos casamentos era
incomum para os surdos. Ap6s a morte de um conjuge, a maioria
dos surdos casavam novamente; poucos permaneciam solteiros por
mais de um ano ou dois, exceto quando ficavam viivos com idade
avangada. Sabe-se que haviam também segundos, terceiros e quartos
casamentos. Aparentemente, os ilhéus ndo tinham dificuldades em
conseguir um novo parceiro.

5 Bell(1892:20-21) percebeu que a porcentagem de casamentos surdo-surdo aumentou
constantemente com o passar dos anos, de 56% em 1810 para 81% em 1839, e 92%
em 1860. Bell conclui, salientando que a porcentagem de casamentos surdo-ouvinte
é completamente insignificante agora. As amostras de Bell provavelmente estdo
distorcidas, ja que ele convivia dentro da comunidade surda e tinha menos contato
com surdos que ndo participavam dela. Nao obstante, essa tendéncia também foi
observada na analise demografica da populacdo surda americana, realizada por Fay
(1898). A porcentagem de ilhéus surdos que se casaram com outros surdos aumentou
para 25% apo6s a abertura da escola em Hartford, mas ainda era significativamente
menor que a do continente.
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Nos séculos XVII e XVIII, divorcios eram extremamente raros e
apenas um punhado de ilhéus, nenhum deles surdo, se divorciou nesse
periodo. Mais tarde no século XIX, quando o divdrcio ainda era raro
e frequentemente considerado um escandalo, dois casais de surdos
se divorciaram na ilha. Entre os surdos no continente, para quem a
pressao social e econdmica da surdez impunha restrigdes adicionais
no casamento, a taxa de divdrcio era bem mais alta (Fay, 1898).

Familias

Durante a histdria da ilha, a taxa de fertilidade era excepcional-
mente alta. Os Unicos dados para comparar o numero de nascidos
surdos e ouvintes vém do meio para o final do século XIX. Naquele
periodo os casais casados em Massachusetts tinham uma média
de 4,11 filhos (Fay, 1898); Casais ilhéus no mesmo periodo tinham
em média 6,1 filhos. I1héus surdos no mesmo periodo tinham uma
média de 5,9 filhos ligeiramente menor que a média da ilha, mas
ndo uma diferenga estatisticamente significativa, considerando a
pequena propor¢ao da populagao.

O numero de filhos nascidos de pais surdos também era absur-
damente mais alto que a média nacional para os surdos. Nos anos
1880, por exemplo, provavelmente em fungdo de casamentos tardios
e restri¢oes financeiras, casais surdo-ouvinte tinham em média 2,6
filhos (Fay, 1898), metade da média nacional. Essa média era levemente
menor quando ambos os pais eram surdos. Mesmo mais tarde no século
XIX, a taxa de natalidade para casais surdo-surdo e surdo-ouvinte
continuou menor do que a de casais ouvintes (Schein e Delk, 1974).
Na ilha, ndo havia diferenca estatistica no nimero de filhos nascidos
em casamentos surdo-surdo e surdo-ouvinte.

Fatores sociais seguramente contribuiram para a taxa de fertilidade
mais alta para ilhéus surdos porque os surdos estavam completamente
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integrados na comunidade, algando boa posigao social e econdmica
para se casarem mais cedo do que os surdos fora da ilha (Bell, 1892)
e prover uma familia maior.

Ganhar a vida

O modo como os surdos apoiavam a si mesmos e as suas familias,
bem como o sucesso em fazer isso, também ¢é significativo. Assim
como em outros aspectos da vida em Vineyard, ndo havia distingao
aparente entre surdos e ouvintes, mesmo para o primeiro surdo dailha.

Antes e depois de vir para Vineyard em 1692, Jonathan Lambert
trabalhava como carpinteiro, fazendeiro e, possivelmente, como
tanoeiro (ferramentas de tanoaria e marcenaria foram listadas em
seu testamento). Um Jonathan Lambert, quase certamente 0 mesmo
homem, foi listado servindo como “capitao” do bergantim® Tyral
quando ele zarpou para o Quebec para devolver prisioneiros da famosa
expedi¢do ao Quebec iniciada em 1690 (Banks, 1966:297). Esse mesmo
Jonathan Lambert foi reconhecido pelos servigos militares prestados
e recebeu condecora¢ao, dada a todos que serviram.

Em 17 de maio de 1694, Lambert comprou um trecho de terra em
Vineyard, pagando 7 libras, para o cacique local, em troca de sessenta
acres irrigados em Tisbury (Banks, 1966). Desde entdo, essa area tem
sido conhecida como Enseada Lambert (Mayhew, 1956:131).

Encontra-se pouca coisa nos registros oficiais sobre esse tranquilo
e prospero recém-chegado. Em um periodo em que a maioria dos
registros da cidade e do condado consistiam em processos judiciais,
esse carpinteiro se destacou por sua habilidade em evitar contendas
com seus vizinhos. Lambert morreu aos 80 anos e seu testamento

6 Embarcagdo do tipo galé, de um ou dois mastros. Eram comuns para exploragdo
e armadas, além de escolha comum para reis e cerimonias (NT).
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foi legitimado no outono seguinte. Pelos padrdes da ilha, ele morreu
consideravelmente rico. Além de uma propriedade e de terra, detinha
artigos de vestudrio e ferramentas. O testamento dele listava: trés
camas confortaveis de penas, trés bois, cinco vacas, cavalos, porcos,
ovelhas, cordeiros, uma espada e uma arma de fogo, linho e objetos
de ferro e latdo. Livros também aparecem no inventario, indicando
que Lambert pode ter sido alfabetizado’. Ele deu metade de sua
casa para dois de seus filhos, e a outra metade reservou para seus
filhos surdos solteiros, Beulah e Ebenezer, até que “morram e tudo se
acabe” (essas medidas eram comuns em se tratando de filhos adultos
solteiros). Nao ha indicativos, seja no testamento de Lambert ou em
qualquer um dos documentos anexos, da interféncia de sua surdez
na execugao de seus direitos legais. Servir como capitao de um barco,
casar, constituir uma familia numerosa e ascender a uma posigdo
respeitavel na comunidade, indica que Lambert atuou efetivamente
na sociedade de Barnstable e Vineyard.

A carreira de Lambert ndo destoava da de muitos outros ilhéus,
surdos e ouvintes, pelos dois séculos seguintes. A economia de Martha’s
Vineyard, sobretudo nas cidades da parte superior da ilha, era baseada na
pesca e agricultura. Dados do censo de Tisbury e Chilmark possibilitam
uma visao geral dos oficios dentro dessas comunidades. No censo de
Tisbury de 1840, a maior parte dos homens adultos (acima dos 15 anos)
sdo listados como trabalhadores na navegagao ou agricultura. Varias
duzias sdo listadas em diversas atividades de manufatura e mercado.
(Apenas 3 dos 320 homens na cidade trabalhavam no comércio; eles
administravam armazéns. Um censo federal realizado em Chilmark
uma década mais tarde mostrou dados praticamente iguais, porém,
dessa vez o numero de fazendeiros superava ligeiramente o nimero
de marinheiros.

Essas listagens podem em algum ponto levar a conclusdes equivoca-
das. Isso porque muitos dos fazendeiros também pescavam de alguma

7 Nao era incomum que um kentiano, filho de fazendeiro, frequentasse o ensino
primario local por um ano ou dois (Chalkins, 1970). A énfase tradicional na escola-
rizagdo foi mantida no continente americano.

- 69 -



forma, e todo pescador tinha a0 menos uma plantacao suficiente para
sua subsisténcia. As familias agricultoras da ilha produziam a maior
parte do seu alimento. Ao se casarem, os homens jovens, surdos e
ouvintes, normalmente compravam ou arrendavam uma fazenda para
si. Todos os homens surdos que se casaram aparentemente tinham
suas proprias fazendas. Uns poucos se especializavam: Nathaniel
Mann possuia uma grande manada leiteira e vendia leite para todos
os seus vizinhos; Silas Brewer cultivava vegetais para venda. A maioria
mantinha fazendas similares as descritas em um artigo publicado na
Vineyard Gazette (1931) sobre o Sr. North, que era surdo.

O Sr. North nasceu em uma fazenda, a mesma onde reside
hoje, e ali morou ao longo da sua vida. Sua sabedoria consistia em
aumentar o estoque e a agricultura, e ao longo de seus vigorosos
anos de vida sempre cultivou seus campos e cuidou do seu gado e
ovelha. Enquanto fazendeiro, seus esforgos se provaram frutiferos,
e grandes colheitas encheram o velho celeiro a cada outono.

Diversos informantes citaram a fazenda do maneta Jedidiah, que
nasceu surdo.

Bem, tudo que sei sobre eles é que eles plantavam, cultivaram
muito. Naqueles tempos, sabe, plantavam praticamente tudo
que comiam. Tinham fazendas grandes onde cultivavam muitas
coisas... ele sempre teve uma grande fazenda e trabalhava nela e
tinha gado e cavalos.

O maneta Jedidiah... tinha um pasto... era um pasto lindo e ele
tinha um cavalo. Todo mundo naquela época tinha um cavalo e
uma vaca e alguns tinham uma junta de bois, ainda por cima. E de
tardinha, no inicio da noite, se a vaca ndo voltasse para o celeiro
ele saia e gritava para ela. Dava para ouvi-lo em toda Quitsa.

Esse homem, Jedidiah, que tinha a reputagdo de ser um dos melhores
barqueiros e o melhor atirador de Chilmark, também era lembrado
como o inventor de uma armadilha para Rato-almiscarado téo efetiva,
que foi proibida.
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Para os habitantes da parte superior da ilha, a pesca era feita em
doris. Os doris sao grandes e belamente desenhados barcos a remo
abertos e individuais. As dguas de Vineyard eram excepcionalmente
abundantes de peixes e com fécil acesso aos mercados costeiros, de
modo que os ilhéus locais no século XIX conseguiam viver bem
através da pesca. Muitos dos homens surdos sdo lembrados como
pescadores ou envolvidos com transa¢des similares. Meus informantes
ndo pontuavam qualquer distingao entre eles e seus contemporaneos
ouvintes. Um capitao idoso narrou — “Pelo que me lembro, Jonathan
North manejava um conjunto de armadilhas ou redes de pesca em
Menemsha Bight, logo ao norte do riacho e era o mais bem-sucedido
nisso”. E, um pescador aposentado recordou:

Josiah Brewer tinha um barquinho, um bom barquinho, e
cagava enguias nos lagos. Enguias eram peixes caros naqueles
tempos, eram vendidas em Nova York. Os compradores vinham
no outono para adquiri-las... e ele era um 6timo pesguia — pescador
de enguia. Ele também saia da praia em Squibnocket em um déri,
assim como os demais pescadores faziam, e cagava bacalhau. Mas
ele ndo era pescador em tempo integral, ele tinha uma fazenda.

Diversos ilhéus surdos perderam suas vidas no mar. Em um artigo
publicado no Cottage City Star de setembro de 1881, o seguinte acidente
foi relatado:

Na sexta passada, ocorreu em Gay Head um dos mais tristes
naufragios em muitos anos. Dois irmaos, Zeno e Samuel E.
zarparam do riacho Menemsha para Nomans Land, por volta do
meio dia, em um dos nossos fiéis barcos de pesca de Vineyard.
Sabado de manha o senhor Clarence Cleveland estava transportando
cestos de lagostas quando avistou um barco revirado flutuando
proximo a barragem de cagao. Ele imediatamente retornou a
Lobsterville e convocou um time de investigacdo, que visitou o
local do acidente. Um grupo encontrou o barco do sr. E proximo a
barragem, enquanto o grupo terrestre encontrou os cadaveres dos
irmaos repuxados pelas ondas na praia préximo ao Sandy Point.

O sr. Zeno E., era um surdo-mudo de 59 anos, e deixou uma

esposa e um filho. O sr. Samuel E. tinha 54 anos, e deixou uma
esposa e dois filhos. Por muitos anos, esse foi um dos casos mais
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tristes de mortes repentinas acontecido na ilha, e os aflitos em
luto terdo a simpatia calorosa de toda a localidade, em sua subita
e triste afli¢do.

O reverendo Joseph Thaxter escreveu em seu diario, em setembro
de 1801: “George Corliss Potter, o surdo e mudo filho de William P.,
caiu no mar e se afogou no Canal da Mancha, aos 32 anos”. Benjamin
E., que era surdo, e seu irmao ouvinte perderam-se buscando madeira
para a ilha em uma balsa que partiu de New Bedford na primavera
de 1805. Ele morreu e deixou sua esposa e dois filhos, todos surdos.

A tnica atividade maritima da qual os surdos aparentemente nao
participaram foi a caga baleeira. Embora Edgartown fosse um porto
referéncia de atividade baleeira, muitos jovens escolhiam nao partir
nesse tipo de viagem, mas nao ha qualquer evidéncia de que a surdez
era uma restricao.

Quase todos os homens de Vineyard também realizaram, oca-
sionalmente, bicos como cortar madeira, construir muros de pedra
ou preparar feno, para ajudar a pagar as contas. Os ilhéus surdos
ndo eram excecdo. Jonathan Lambert era agricultor e carpinteiro;
William Everett, no século XIX, é lembrado por ter sido pescador e
construtor naval; Roy North é reconhecido “por ter tido uma pequena
fazenda e vender lenha para metade de Chilmark.” O maneta Jedidiah
complementava sua renda fornecendo aves de caga para os vizinhos.

Em Nomans Land, onde os barcos tinham que ser rebocados da
agua toda noite, Ezra Brewer fazia a vida rebocando barcos usando
seu par de bois. Cada proprietario de barco pagava a ele cinco délares
por temporada e isso, somado a sua plantagao de subsisténcia, era o
seu sustento. Brewer também atuava como vigia para nauticos de
Nomans Land. Os pilotos que guiavam os barcos ao porto ficavam
aguardando em cabanas na ilha. Ezra era pago para se sentar no topo
da colina e manter um olhar atento a chegada de barcos baleeiros.
Assim que avistasse um, devia correr até o piloto que o empregava.
O piloto entdo corria para langar seu bote na esperanca de chegar até
a embarcacao antes dos outros.
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As mulheres normalmente ndo trabalhavam fora de casa e da
fazenda, mas muitas, especialmente as solteironas e viivas, assumiam
trabalhos como costureiras, domésticas, babas ou passadeiras para
ajudar a pagar as contas. As surdas sdo conhecidas por assumirem
todos esses tipos de trabalho; duas, uma no século XVIII e outra no
século XIX, sdo referidas, especificamente, como costureiras. Uma
pode ter tido uma pequena alfaiataria em um galpéo atras de sua casa.

Um antigo veranista mencionou: “Disseram-me uma vez que tanto
o pastor quanto o lojista eram surdos e mudos,”, mas esse informante
ndo se lembrava de ter ouvido nomes especificos. Nenhum registro
oral ou escrito menciona um pastor ou lojista surdo. Pode ser que os
veranistas tenham contado essa histdria para ilustrar o quao comum
era a surdez e como de fato era tratada pela populagéo local.

Desenvolvimento econd6mico

Os ilhéus surdos estavam suscetiveis ao sucesso financeiro, do
mais pobre ao mais estavel, e um homem, Nathaniel Mann, carregava
a reputa¢ao de ser o mais rico de Chilmark em sua época. Registros
fiscais e censos, extratos de investimentos bancarios e posse de terras
passavam a impressdo de que os surdos se saiam tao bem financeira-
mente quanto os ouvintes. Seus retornos fiscais e declaragdes de bens
pessoais ndo diferiam dos outros ilhéus, ano apds ano. Quase todos os
surdos ndo se enquadravam como ricos ou pobres, mas caiam naquela
ampla categoria da classe média.

Alguns surdos, homens e mulheres que eram ricos, considerando
os padrdes da ilha, herdavam seu dinheiro, mas a maioria prosperava
pela velha e parcimoniosa perseveranga ianque. Nathaniel Mann
era filho de pais surdos modestos. Seu pai morreu quando ele ainda
era crianga e os recursos de sua mae rapidamente acabaram. Como
adulto, Mann era pescador e leiteiro. Em sua morte, em 1924, ele
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havia acumulado um volume consideravel de terra em Chilmark,
com valor atribuido de mais de 250 mil délares. Seu irmao surdo, o
maneta Jedidiah, também era considerado razoavelmente abastado,
mas de forma alguma tao rico quanto Nathaniel.

Varios surdos tinham dificuldades financeiras, especialmente
viuvas e os mais idosos e doentes. Todos eles encontravam meios de
sobrevivéncia até a idade avancar, a saude enfraquecer ou alguma
calamidade acabar com seus bens ou reduzir sua capacidade de
trabalhar. Nenhum surdo é listado nos registros de fazendeiros pobres.

Contrastando com a realidade em Martha’s Vineyard, no resto do
pais os surdos ndo eram abastados. No século XIX, mesmo que alguns
surdos tenham aprendido uma profissao, normalmente datilégrafos
ou mecanicos, a maioria recebia substancialmente menos, em média,
do que os ouvintes, e um nimero desproporcional executava trabalhos
bragais (Gallaudet, 1892; Fay, 1898). O mesmo vale para os surdos
americanos atualmente; os homens ganham em média 30% menos,
e mulheres 40% menos que os ouvintes.

Assuntos da cidade

As leis dos Estados Unidos e do estado de Massachusetts nao
restringiam aos surdos o direito de participar dos assuntos da cidade,
exercer cargos ou votar. Entretanto, no século XIX e um pouco
antes, isso tornou-se um assunto em debate em varios povoados e
cidades, pois imperava a ideia de que os surdos ndo deviam participar.
Em Vineyard nao havia tais barreiras, os surdos eram ativos na
administracao e na guarda local. Aparentemente todos os surdos
(homens) adultos podiam votar e exercer cargos publicos, e alguns
parecem ter se envolvido bastante com a politica local. Varios deles
chefiavam secretarias municipais — de seguranga, educagao, inspegao e
infraestrutura urbana - e regularmente se reelegiam. Varios surdos ao
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longo dos anos foram indicados ou eleitos para a diretoria municipal
que tratava dos camponeses menos favorecidos. Nao ha men¢ao nos
registros de nenhuma das cidades sobre algum surdo integrando o
Conselho Municipal (o conselho administrativo da cidade), mas os
mesmos conselheiros normalmente eram reeleitos por 15 ou 20 anos
consecutivos, de modo que poucos homens, surdos ou ouvintes, tinham
a chance de ocupar esses cargos.

Nomes de surdos aparecem em diversos registros municipais,
desde escrituras de terras arquivos de compra e venda de marcas de
cortes de ovelhas (entalhes feitos nas orelhas das ovelhas para indicar
propriedade). Os nomes deles também apareceram em petigdes, desde
um pedido de protegao submetido ao Tribunal Geral de Massachusetts
durante a Guerra da Independéncia até uma solicitagao de construgao
de uma ponte sobre a lagoa um século depois.

Outros nomes apareciam ainda com frequéncia nos alistamentos
nas expedi¢des militares insulares. Salvo o caso da participagao do
primeiro ilhéu surdo na expedigdo do Quebec, ndo ha registros de
que algum deles de fato serviu no exercito em tempos de guerra.
Os ilhéus tém uma longa tradicao em defender o pais, mas nor-
malmente atuavam como mercadores ou corsarios, nao havendo
relatos claros disso.

Obrigagoes legais

Desde 1694, quando Jonathan Lambert adquiriu seu primeiro
pedaco de terra em Vineyard, até 1952, quando o tltimo ilhéu surdo
morreu, todos os surdos, com apenas uma exce¢do, eram considerados
inteiramente responsaveis e capazes de cuidar dos seus assuntos legais.
Eles compravam terras, assinavam contratos, prestavam depoimentos
e testamentos em seus nomes. O nico surdo considerado incapaz é
também essencial adiante para ilustrar o comportamento dos ilhéus
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em relacao aos surdos. Ele nasceu em Nomans Land, em 1821, um de
dois filhos surdos de pais ouvintes. Ele parecia apresentar distirbios
mentais, conforme narra um historiador local: “Ele... era um personagem
excéntrico, bem conhecido pelos pescadores por mendigar pela ilha
com uma vara na mao e uma corda amarrada na cintura” (Arquivos
Genealdgicos de Norton). Outro homem relembra: “com o passar dos
anos, ja na meia idade, ele pediu que colocassem um caixao no quarto
dele ao pé da cama. Ele viveu até os oitenta anos, eu acho, e a primeira
coisa que ele via pela manha, todas as manhas, e a ultima coisa que via
a noite era aquele caixao. Isso o lembrava que 0 homem nao é imortal”.
Apesar de seus habitos incomuns, ele se manteve adequadamente por
anos, mas quando seu pai morreu em 1882, ele subitamente herdou
uma porg¢ao consideravel da propriedade dos pais. A familia nao o
considerava apto para essa responsabilidade e apelou a corte que lhe
designassem tutores.

A apelagao descrevia-o como: “... um surdo-mudo, sem instrugao,
incapaz de escrever o préprio nome e, em nossa opinido, também
incapaz de realizar qualquer negécio financeiro”. Em resposta, foi
declarado legalmente louco pelo juiz. Entre os que assinaram a
peticdo para declara-lo louco estava um surdo da vizinhanga, e um
dos designados como tutor responsavel por ele era seu bem-sucedido
irmao mais velho, também surdo.

Vida social

Os aspectos sociais da vida cotidiana proporcionam uma nogao
de como era ser surdo nessas comunidades. Ouvintes e surdos se
misturavam em todo lugar - em casa, no comércio, na igreja, em
festas. A presenca de familias surdas, amigos e vizinhos eram comuns
na rotina diaria.

- 76 -



Uma ilhoa, aluna do Asilo Americano de Hartford em 1861, escreveu
sobre suas memorias natais, e os diretores incluiram seu texto no
relatdrio anual da escola, para ilustrar o sucesso no desenvolvimento
das habilidades de escrita alcangado por uma garota surda congénita de
16 anos, em 4 anos e meio de escolarizacdo. O texto, intitulado ‘Sobre
um piquenique”, descrevia a tradicional caldeirada® de Vineyard.
Poderia ter sido escrito por qualquer crianga que cresceu na ilha,
ouvinte ou surda.

Quando eu era pequena, acho que aos sete ou oito anos de
idade... minha mae me contou sobre o piquenique e eu fiquei
contente em poder ir com ela, meus irmaozinhos Samuel, George
e Daniel, mas Daniel era muito pequenino. Nisso, nos trocamos
e vestimos nossas melhores roupas. Eu usei um vestido rosa.
Minha mae deu dois ou trés bolos para os meus irmaos e eu,
mas eu deixei os bolos de lado. Foi uma tarde muito agradavel e
fizemos uma bela caminhada subindo a colina, entao descemos
até a floresta e vi meus primos e amigos sentados esperando por
nods e os outros, mas alguns estavam parados de pé perto das
arvores ou caminhando agradavelmente entre eles. Vi que tinha
uma mesa longa no chao rodeada por arvores e 14 era muito legal.
Colocamos nossos bolos doces na mesa e havia muitos tipos de
bolos, tortas, laranjas, cerejas, limonada e lindas flores em jarros
de vidro sobre ela. Eu brinquei com alguns meninos e meninas
na colina para me divertir. Alguns deles me falaram sobre as
améijoas e corremos até um local onde elas eram assadas para que
as pessoas comessem... creio que era por volta das trés ou quatro
horas quando trouxeram as améijoas para a grande mesa e todos
se sentaram a mesa e as comemos. Entdo comemos os bolos e as
outras coisas. Ao terminarmos, caminhamos adoravelmente até o
mar para vé-lo um pouquinho ou conversamos uns com os outros
e tivemos um piquenique excelente. (Asilo Americano, 1861:39)

Uma das minhas informantes se lembrou de ter visitado os vizinhos:

8 Caldeirada ou churrasco-de-améijoas (Clambake) € um evento social e culinario
tradicional na Nova Inglaterra. Para o prato principal usam-se frutos do mar, legumes
e algas em churrasqueiras improvisadas em buracos cavados na areia ou antigas balas
de canhdo. Aproveita-se o calor das brasas para cozinhar os ingredientes no vapor.
Como em muitos lugares é proibido acender fogueiras na praia, a tradigdo foi adaptada
para as casas nos EUA (NT).
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Eu consigo me lembrar de ter ido 14, ou meu marido ia se
encontrar com a Abigail e a Sara (duas das ultimas ilhoas surdas).
E muitas vezes, quando estavamos todos na ilha, eles vinham na
casa da minha sogra nos domingos de tarde, sabe, e batiam papo
em sinais. Como eles costumavam circular pela ilha, acabam
parando por la.

Um homem recordou das noites em casa com sua tia e o marido
surdo dela. “Quando éramos mais velhos, eu costumava ir 14, uma
noite ou outra com meus amigos. E todos ficavam conversando e
contando piadas e tal, e minha tia contava casos e o marido ria. Ele,
meu tio, adorava”. Outra recordou com carinho de seu vizinho, que
morreu ha anos. “Eles costumavam morar bem ao lado de onde meu
pai viveu. Eu costumava ir para l4, e ela também vinha a minha casa
um pouco para conversarmos. Sinalizar... visitas de vizinhos mesmo.”

A maior parte das memdrias das pessoas, no que diz respeito aos
surdos, se detém nos eventos em que a inabilidade de ouvir fazia
pouca ou nenhuma diferenca. “Quando éramos jovens, decidi, certo
dia, ir até o mercado a beira da estrada... e junto veio o sr. Jeremiah
North com seu cavalo e carroga. Ele parou e pegamos carona, era um
senhor gentil. Acredito, sim, certamente, que ele era surdo também.”

Um ilhéu lembrou de um surdo em Chilmark envolvido com a
consagrada pratica ianque de vender cavalos:

Certa vez tentamos vender um cavalo para o Eben, que morava
perto do casardo do Zeke Mayhew na direcdo de Gay Head e,
enquanto ele conversava sobre o cavalo, também o examinava.
Esses especialistas entendem de cavalos. Com isso, ele olhou para
o espago entre o osso do quadril e gesticulou esticando as maos
para frete do corpo, indicando uma grande largura e fazendo um
intenso movimento de mastigagdo, significando que cavalo come
muito. E era verdade, ndo era o que se esperava de um cavalo,
aquele estava sempre magro.

Um homem, agora com quase 90 anos, lembrou-se do que mais
o impressionou a respeito de Obed Parker, um surdo idoso que
morreu logo apds a virada do século. Trata-se da coisa que certamente
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impressionaria qualquer garoto ilhéu da sua idade, o barco.

Quando eu tinha cerca de 14 anos, o senhor Parker tinha um
barco em Nomans, Land, um belo barco. Ele o pintou todo e
instalou um motor nele. Eu fui até o galpao 1a embaixo, que naquela
ocasido ficava no lado leste do corrego de Menemsha. Era la que
ele guardava o barco e o estava pintando, a faixa vermelha, o casco
branco com fundo verde ou vermelho, e eu o perguntei se colocaria
um mastro nele. Apontei o lugar - faz um gesto desenhando uma
linha, e ele disse que ndo, que colocaria um motor (faz o sinal de
MOTOR, um movimento circular sentido horario, sugerindo um
motor dando partida).

Ele saia naquela coisa, tinha um amigo pelas bandas de Lambert’s
Cove, eu ndo sei quem ¢, mas ele costumava ir la visitar. Ia 1a
visitar o amigo com este barco e voltava. Caso o motor falhasse,
ele se orientava pelas vibragoes e identificava rapidamente se
estava acabando o combustivel ou algo assim, e logo consertava.
Era interessante de ver, ele era um bom barqueiro, mas néo era
mais habilidoso que qualquer outro.

Outro homem, nos seus vintes anos na virada do século, lembrou-se
da habilidade de contar histéria do mesmo Parker. “Era um grande
contador de historias, apesar de nao oralizar, ele contava histérias em
surdo-mudo, e as historias eram lembradas por todos que o conheciam.”

Sobre Eben Brewer, uma pessoa relatou: “eu costumava gostar de
falar com ele. Ele me contava sobre suas saidas para o jardim, capinando
e das novidades. Sim, ele plantava bastante.” Uma mulher relembrou
que, quando noivou e veio para a ilha, ela se prontificou a aprender
a lingua de sinais. Uma das primeiras oportunidades que teve para
praticar foi com o velho senhor North:

Certa vez meu marido saiu de dori para pescar em Squibnocket
e pegou alguns bacalhaus. Eu estava de saida, indo procurar flores
de maio, e ele me disse que, caso eu encontrasse o senhor Joshua
North, deveria me certificar de avisa-lo que meu marido guardou
no estaleiro um grande bacalhau. O senhor North, de fato, apareceu
enquanto eu procurava as flores, dai, eu me aproximei e disse “o0i”,
e contei sobre o bacalhau no nosso estaleiro. Ele disse “Obrigado,
estou sabendo disso”.
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Um homem se lembrou que sua vizinha, uma idosa surda, gostava de
um “gord” de vez em quando: “Ela gostava de seus pequenos prazeres,
e diversas vezes, enquanto meu primo e eu nos preparavamos sabado
a noite para sair para compras coisas no Vineyard Haven, vinham
umas batidas na porta e a Abigail nos dava uma nota de cinco délares
e uma encomenda de uma dose favorita do seu gin.”

Eventos comunitarios

Osilhéus faziam rodadas sazonais de eventos sociais e 0s membros surdos
da comunidade estavam completamente integrados nessas feiras. Uma mulher
disse: “Se tivéssemos qualquer coisa, todos iam, com certeza”. Outro homem
foi enfético em relagdo a isso:“E mesmo, verdade, sim! Se tivesse alguma social
ou qualquer coisa, eles sempre iam e, as vezes, eles organizavam jantares,
sabe, com sopa de frango ou mariscos ou qualquer coisa. Eles sempre jam...
Tudo isso acontecia no salao municipal. Aquele 14 em cima, onde agora é a
delegacia. E 14 que eram feitos todos os eventos sociais.”

Sempre rolava jogos de carta ou dama no armazém:

Ah, vocé encontrava surdos de toda a cidade. Agora, o Eben
Brewer, ele amava jogar cartas. Ele era mais ou menos fazendeiro,
mas amava jogar cartas, dama e jogos. Ele era muito bom em
jogos... 6timo jogador de cartas. Mas claro, haviam sinais usados
enquanto jogavam cartas, para cada conjunto... Sim, era o que
costumavamos fazer, porque eu jogava cartas, boas partidas com
eles perto da fonte, no armazém de Chilmark.

Muitos ilhéus, ouvintes e surdos, era jogadores de cartas empolgados.

Eu costumava jogar uiste’, é de cartas, sabe. Dai eles tinham

9 Trata-se de um jogo de cartas tradicional na Inglaterra nos séculos XVIII e
XIX, considerado um ancestral do bridge e muito semelhante a copas. Normalmente
joga-se em duplas, com parceiros frente a frente. O objetivo é vencer pontuando com
a maioria de trezes vazas em uma mao (NT).
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uma grande festa de cartas e todos iam. Entdo, o Eben Brewer e
sua tia Abigail... eram parceiros, sabe — e eles sentaram na minha
mesa com maos a postos. E eu me preparei, eu era o oponente,
entende. Bem, eu entendia o suficiente para saber que eles estavam
conversando entre si sobre quais cartas tinham (risos). Eu me
divertia mais, eles sabiam todos os truques, eu apenas torcia para
que eles ganhassem o prémio principal, porque era é comico. Ah,
eu os entendia. Ah sim, eles me conheciam, claro. Ele piscava para
mim, mas meu parceiro era turista de veraneio. Lembro como se
fosse hoje, seus rostos iluminados. Eles ficaram extremamente
satisfeitos.

Festas para os mais jovens eram frequentemente dadas depois dos
encontros de oragao e as festas de mingau de ameixa eram bastantes
populares. Uma mulher, cuja familia de Nova Jérsei era uma das
primeiras a passar os verdes na ilha, relembrou a primeira vez que
encontrou um dos ilhéus surdos na festa Tucker".

Eu fui para uma festa Tucker. Eram comuns. Os metodistas
ndo sdo favoraveis a danca, sabe, dai demos a volta e trocamos de
parceiros e nos encaravamos e iamos para direita e esquerda e da
esquerda para direita, enfim, coisas assim... Eram normalmente
festas beneficentes, para a biblioteca ou igreja, ou outra coisa...

E entdo eu estava conversando com esse velhinho - ele ndo era
assim tao velho, mas muito mais velho do que eu era - eu estava
na adolescéncia. Ele acenava e ria e sorria, mas nao disse nada.
Andamos juntos, e ele percebia a partir das reagdes dos outros o
que deviamos fazer, sabe, trocar. Demos a volta, de maos dadas
assim, a medida que circulavamos seguindo o fluxo encarando
nossos parceiros... alguém chamava - parecia uma quadrilha. E o
Jonathan, ele acertou todos os passos, estava indo bem. Enquanto
andavamos lado a lado eu falava vérias coisas para ele e ele nao
respondia. Depois da danga eu disse: “Quem era aquele homem?
Ele ndo conversava comigo.” E alguém respondeu:“Claro que nao,

10 Os metodistas ndo sdo favoraveis a danga, sendo particularmente preocupados
com a musica e o contato corporal entre os sexos. Nas festas Tucker, os homens
seguravam as meninas pelas maos ao invés da cintura, e a musica ficava a restrita a
instrumentos respeitosos como o piano, e nao os barulhentos e pecaminosos conjuntos
com violino. (Os mais devotos ficavam sem instrumento algum). Um exemplo de uma
brincadeira comum em festas Tucker é a “Entra e sai da janela”, a qual as criangas
ainda brincam. No final do século XIX, as festas Tucker metodistas pareciam festas
ilhoas ou “dangas de cozinha”.
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ele é o Jonathan North, ele é surdo-mudo.”

Uma mulher da parte baixa da ilha lembra-se de ver os surdos
da parte alta da ilha uma vez por ano, na feira do condado em West
Tisbury. “Eu ndo os via com frequéncia, s6 quando eles vinham para
a feira, sabe. Era quando todos os velhos amigos se encontravam, na
feira a cada ano.” E outra pessoa de Edgartown narrou, “Eu me lembro
de ver pessoas sentadas na varanda do Saldo Agricola, encontrando
outras pessoas e apenas balancando as maos sem dizer nada.”

Os membros da comunidade nao eram de forma alguma isentos
das tradigdes de pregar pecas na ilha:

Eu me recordo de quando eles costumavam rebocar os barcos de
noite em Nomans Land. Bem, o Ezra Brewer, que como vocé sabe
era surdo, passou por uma pegadinha, certo dia, que fizeram s6 pra
avacalhar. Ele costumava prender os barcos em um mecanismo
na rampa, amarrar nos bois e puxar, sem nunca olhar para tras.
Entéo eles o fizeram ir, um dia, mas tiraram o pino do grampo
no barco e o prenderem em uma tora ou algo assim. Quando ele
olhou para tras, ele nao tinha puxado barco algum. E rapaz, ele
ficou furioso! Eu lembro disso claramente.

Um dos surdos era lembrado como sempre “brincalhao™

Tio Nathanael tinha um... 6timo senso de humor, e no verao,
costumavamos ir para o lago 14 nos banhar. Eles pegavam um cavalo
e uma carroga e iam para o lago. Ao voltarmos... nos trocavamos,
vestiamos roupas secas e eu ia para a relva me deitar no sol e secar.
Eu estava de boa deitada la e raramente sabia quando ele estava por
perto. Ele bombeou e pegou um balde de agua, gelada, do velho
poco para levar para casa. Ao me ver deitada 14, ele se aproximou
de derramou um pouco em mim. Que pegadinha ele fez!

Toda pequena comunidade tem seus problemas, assim como os
prazeres, e as comunidades da parte superior da ilha ndo eram exce¢ao:

Havia essa mulher surda, e ah, ela era bem mesquinha! Certa
vez eu ia trocar um cavalo com o marido dela, eu fui até a casa e
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falei com ele. Ela ndo queria que o cavalo fosse trocado, e rapaz,
ela gritava comigo em sinais. A vizinhanga toda se lembra da
briga que ela teve com a cunhada aqui embaixo na estrada. A
irma dela ouvia bem, mas certamente dava conta também de
brigar em sinais, te digo...

Outro informante relatou que essa mesma mulher invadiu a cozinha
dele e acusou um dos membros da familia dele de roubar as galinhas
dela. O parente era inocente, mas o argumento seguiu: “Ela gritou
comigo, e eu falei poucas e boas com ela! Pensando bem, acho que
nds dois discutimos em sinais.”

Assim como nos outros aspectos da vida na ilha, ndo havia
qualquer distingao na socializagdo entre pessoas surdas e ouvintes.
Nao havia exemplos de atividades cotidianas das quais apenas surdos
participavam. Ao contrario do continente, onde diversas associagdes
de surdos e atividades centralizavam a interagao social para muitos
surdos, em Vineyard frequentavam as atividades ambos, surdos e
ouvintes. Néo se tratava apenas de os ilhéus ouvintes serem receptivos
aos surdos em seu meio; os ilhéus surdos, aparentemente, niao faziam
qualquer tentativa de estabelecer atividades isolados de suas familias
ouvintes, amigos e vizinhos. Caso quisessem algum entretenimento
voltado apenas para os surdos, provavelmente acabariam excluindo
conjuges, irmaos, filhos, melhores amigos, ou vizinhos préximos,
0s quais se magoariam.

Havia amizades estreitas entre ilhéus surdos, mas nenhum deles
era amigo exclusivamente ou prioritariamente de outros surdos. As
amizades mais proximas eram baseadas naqueles com quem cresceram
ou moravam proximos. Nao parece, também, que os ilhéus surdos
mantinham lagos com os surdos continentais conhecidos de Hartford.
Eles também nao participavam de organizagdes surdas estatais ou
nacionais, que sdo vinculos sociais importantes para muitos surdos
e surdas no continente. Até onde se sabe, os ilhéus surdos nio se
percebiam como grupo social distinto.
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Os ultimos ilhéus surdos

Inicialmente, em 1952, um pequeno obituario publicado na Vineyard
Gazette noticiou o falecimento da senhora Abigail Brewer: “Esposa
e mae devota, ativa na igreja local... deixa saudades para todos que a
conheceram.” O artigo negligenciou mencionar, sem duvidas porque
todos ja o sabiam, que ela era a ultima da populagao surda da parte
superior da ilha. Alias, a era da surdez em Vineyard havia comegado
a desaparecer duas geragoes antes dela.

Apos a virada do século, muitos aspectos da vida na ilha mudaram.
Conveniéncias modernas, comunicagdo em massa e a chegada de
veranistas perturbaram muitos dos padrdes sociais em Martha’s
Vineyard. Um ilhéu idoso relembrou que, “nos velhos tempos”, a
sociedade em Vineyard era de certa forma estratificada: familias
que lucraram com a pesca baleeira, ministro, médico local e outros
profissionais estavam de um lado da balanga; pequenos pescadores,
agricultores e operarios estavam do outro lado. “Quando os veranistas
vieram”, — ele disse —“ah, agora somos todos nativos.”

Os veranistas trouxeram, também, comportamentos em relagao
a surdez diferentes dos valores tao evidenciados na ilha. Para eles,
a surdez era um estigma, algo do qual se deve ter vergonha. No
final do século XIX e inicio do século XX, a surdez em Vineyard,
sobretudo na parte superior da ilha, era citada, ocasionalmente,
tanto no popular quanto nas publicagdes cientificas de eugenistas,
como exemplos dos males da endogamia. A maioria desses artigos
insultava os ilhéus, retratando-os como retrégados, “primitivos”
incestuosos. Em 1895 um artigo intitulado “A Ascensao do Homem”,
na revista The Arena, declarava:

Ha uma aldeia isolada, chamada Childmarth, na ilha de Martha’s
Vineyard. Essa comunidade, isolada do mundo externo, maior
e pulsante, nao somente manteve seus costumes e maneiras
primitivos, como também a macula da linhagem original que
produziu uma colheita abundante de aflicoes.
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Em Childmarth, o progresso fisico e mental é descendente,
e continuara assim até que alguma legislagao sanitaria estadual
conduza os habitantes homens a uma versio moderna do “Rapto
das Sabinas.”!

O autor conclui:

Eis o caso de um povo primitivo, contaminado desde o principio,
que casam entre si, sem fazer qualquer esfor¢o de introduzir
sangue puro e revivificante. Qual é o resultado inevitavel? A raga
se torna cada vez mais imperfeita. O polvo da aflicao estende seus
tentaculos macilentos e pegajosos para todo lado e envolve um
exército de moléstia e cretinismo...

O que a humanidade precisa, em muitos aspectos, é a preven¢ao.
Precisam ser impedidos de chegar a condi¢ao em que o tratamento
seja necessario. A prevengdo esta na esfera e jurisdi¢ao do governo
e da lei. (Miller, 1895)

- u 4 . Vi . .
Ilhéus com surdos em suas familias se viram na condicdo de objetos
de uma investigacdo “cientifica” para os veranistas. Uma mulher, agora
em seus 80 anos, relembrou:

Quando um dos meus filhos era crianga, alguém veio de fora
dailha, e queria vir ver minha filha para verificar se ela era surda-
muda e retardada, e perguntaram a minha mae se podiam. Eu
disse nao “Va para o inferno! Vocé nao pode vir” ... era alguém
de longe. Eu ndo sei quem era, ndo lembro, foi ha muitos e muitos
anos, mas eu fiquei furiosa!

Pela primeira vez, os surdos de Vineyard tiveram que lidar com
alguns problemas enfrentados por seus pares surdos continentais.
Certa vez, um morador de temporada se levantou em uma reunido da
cidade para perguntar se os surdos tinham direito de votar nas pautas
e elei¢oes. O prefeito ficou aborrecido - ele nunca nem havia pensado
nessa questdo antes. Ele escreveu para o procurador geral do estado,

11 O Rapto das Sabinas, tema de diversas obras renascentistas e pos-renascentistas,
¢ o nome do famoso episddio da historia de Roma. Na narrativa, a primeira geragao
de homens romanos teria raptado as filhas das familias sabinas vizinhas e as tomado
como esposas. O termo no artigo aqui mencionado, alude a ideia de que os habitantes
homens da ilha deviam procurar esposas fora dela (NT).
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que respondeu:“Consulte as suas leis”. Como nao havia, em nenhuma
das cidades, leis a respeito dos surdos, a resposta foi considerada um
endosso inequivoco do direito dos surdos ilhéus de votar. Meio século
depois, o ilhéu que recontava essa histdria ainda se aborrecia pelo fato
desse questionamento ter sido levantado. A reagdo publica deve ter
sido bem calorosa, pois 0 novo habitante nunca mais tocou novamente
no assunto, ou qualquer outro, nas reunides da cidade.

A percepgao dos ilhéus sobre os veranistas decaiu ainda mais quando
alguns deles mostraram-se abertamente contrarios a presenca dos
membros surdos da comunidade. Dois ilhéus recobraram a situacao
no final dos anos 1920:

Mr. O.: Alguns dos recém-chegados nao entendem bem a
lingua de sinais. Eu me lembro daquele R. W., que trabalhou por
um tempo como carteiro em Chilmark... eles zombaram deles!
Nunca sequer tentaram entender qualquer coisa na lingua de sinais.

Sr.].: Bem, eu sei que isso é verdade. E havia outros que vieram
- alguns dos que construiram a latifindio Windy Gates, vieram
de Nova York, sabe, daquelas bandas. E disseram: “Nédo podem
permitir que essas pessoas casem e tenham filhos”. Da para
imaginar isso!

Alguns dos novos habitantes ndo tinham nenhum preconceito
especifico contra os surdos. Um dos veranistas mais antigos da ilha,
agora com seus 90 anos, respondeu a minha pergunta escrevendo:

Eu passei apenas o verao 14, em Chilmark, mas tinhamos
negdcios com os Brewers, que eram surdos, e outros agricultores.
A lingua de sinais era nossa inica comunicagao, mas observei
os surdos usarem seus proprios sinais. Haviam poucas familias,
quatro ou cinco... aceitas por todos pela prestacdo de servicos
como fazendeiros - ovos e leite ndo fazem distingdo. A aceita¢do
casual dessas poucas familias ndo me surpreendeu, e eu ouvi,
com pouca frequéncia, relatos sobre eles dos seus vizinhos e
moradores da cidade.

Nem todos os continentais eram condescendentes com os surdos.
Muitos aprendiam alguns sinais para se comunicar com eles. O famoso
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pintor, Thomas Hart Benton, que foi a ilha por veraneio por muitos
anos (e era bem quisto pelos ilhéus) esforcou-se para aprender a lingua
de sinais e até pintou diversos quadros de ilhéus de surdos.

As familias antigas da ilha nunca adotram a atitude dos veranistas
em relacdo aos surdos. Se eles o fariam, eventualmente, ndo ha como
saber, porque o nimero de ilhéus surdos estava diminuindo bem
rapidamente.

A participagdo dos ilhéus surdos no cotidiano da comunidade
comegou a reduzir no inicio dos anos de 1920. A medida em que
envelheciam, eles frequentavam menos a cidade e se tornaram um
fator menos relevante e visivel na comunidade. Os antigos habitantes
mantiveram o contato, mas muitos dos mais jovens, ansiosos em sair
de casa pelas maravilhas do continente, davam pouca importancia a
eles. Poucos perguntavam sobre eles, e menos ainda se prestavam a
aprender a lingua deles. Os veranistas mais novos, muitas vezes, nem
sequer sabiam da existéncia dos surdos.

O mundo estava mudando rapidamente. O surdo Ben Brewer teve
que ser especialmente cuidadoso ao levar os cavalos para o campo.

Narodovia, os carros passam a cada um ou outro minuto, o senhor
B. é cauteloso se mantendo do lado correto da estrada, de modo que os
carros e veiculos ao se aproximarem pela frente tém espaco suficiente
para passar. Mas ele sempre sabe quando um veiculo se aproxima
por tras. Ao som do motor, o cavalo sempre faz um movimento leve
com as orelhas, o que o senhor B. aprendeu a observar pela vasta
experiéncia, e ele sai da rua, se necessario. (Vineyard Gazette, 1931)

Em 1923 a ilha de Nomans Land foi vendida para uma familia
veranista, e Ezra Brewer, surdo, idoso, e confuso, teve que ser retirado a
for¢a da ilha onde nasceu. Ele morreu em dois anos. Afinal, a Marinha
tomou posse da ilha e, em sua infinita sabedoria, transformou-a em
uma combinagdo de santudrio de passaros e drea de bombardeio.
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Ocasionalmente, alguns dos surdos idosos eram vistos pela cidade,
no mercado ou na igreja. Jeremiah North ainda se sentava préximo a
loja Menemsha, e a esposa de Nathaniel Mann continuou a traduzir
o sermao aos domingos. Uma mulher narrou:

Ah, essa é uma historia famosa na minha familia... ela ia, é claro,
naquela época, ela estava ficando cega e ele era surdo-mudo, e ela
ouvia a celebragao. Eles se sentavam de maos dadas e ela falava em
sinais para ele, repetia todo o sermao enquanto estavam sentados
na igreja, porque ela podia ouvir. Assim, era como se eles fossem
os olhos e os ouvidos um do outro, sabe, até o fim de suas vidas.

Quando osilhéus mais velhos faleceram, suas memorias também se foram.
Hoje, a sociedade de Martha’s Vineyard ainda ¢ distinta em comparagao
com a do continente e das pessoas que se aglomeram na ilha no verdo, mas
a importancia da ilha enquanto modelo permanece irredutivel.
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LINGUA E FRONTEIRAS
ETNICAS NA
COMUNIDADE SURDA!

James Woodward e Harry Markowicz

Neste artigo” tentaremos apresentar, primeiro, uma defini¢ao
da comunidade Surda® e, em segundo lugar, uma demonstragao
da importancia da lingua na manuten¢do da integridade dessa
organizacao social.

A extensa literatura sobre a surdez consiste em sua maior parte de
estudos psicoldgicos de individuos surdos. Usualmente, o proposito
dessas investigacdes é comparar a inteligéncia e a performance de
pessoas surdas com as de ouvintes. Os resultados obtidos por esse tipo
de pesquisa tém sido contraditorios. Alguns estudos concluem que os
Surdos sdo inferiores aos Ouvintes em certos aspectos da inteligéncia
e performance (Myklebust, 1960), enquanto outros encontram tipos
similares de frequéncia desses aspectos nos dois grupos (Furth, 1966).

A questdo importante a se notar desses estudos é que ndo ha

1 WOODWARD, James; MARKOWICZ, Harry. “Language and the Maintenance
of Ethnic Boundaries in the Deaf Community”. Language and the maintenance of
ethnic boundaries in the deaf community. Communication and cognition, 11: 29-38,
1978. O artigo também foi publicado em: Woodward, J. (org). How you gonna get
to heaven if you can’t talk with Jesus: on depathologizing deafness. Silver Spring:
T.J. Publishers, 1982. Traduzido por Gil Felix. Revisado por Gil Felix e Aline Lage.

2 Partes deste artigo foram apresentadas na Conference on Culture and Commu-
nication realizada na Temple University, 13-15 de margo de 1975. Sua produgao foi
apoiada em parte pela NSF Research Grant SOC7414724 e NEH Research Grant
RO2141875196. As conclusdes apresentadas no artigo ndo necessariamente representam
as opinides das agéncias de apoio.

3 Aolongo desse artigo, nds usamos a convengao da palavra “Surdo/a” em maitsculo
quando se refere a aspectos da comunidade Surda e de seus membros. A palavra
“surdo” em minusculo se refere as condigdes audiologicas da surdez.

- 91 -



reconhecimento dos efeitos da experiéncia Surda e da subcultura
Surda na situagdo investigada (Lunde, 1960). A suposigao feita pelos
investigadores é a de que a unica diferenca entre os dois grupos ¢ a
habilidade de ouvir de um, enquanto o outro nao tem. Ou seja, 0s
Surdos sdo vistos como Ouvintes, com a exce¢do de que eles nao
podem ouvir.

Alguns profissionais que trabalham com pessoas Surdas comegaram
recentemente a reconhecer a existéncia de uma minoria Surda, com
uma estrutura social hierarquica, sua prépria cultura e lingua (Lunde,
1960; Vernon e Makowsky, 1969; Meadow, 1972). Os membros da
comunidade Surda incluem os profundamente surdos, os que tém
dificuldades auditivas®, os surdos pré e pos-linguisticos, aqueles que
tém fala inteligivel, assim como aqueles que ndo tém. O grau particular
de perda auditiva nao parece ser um critério para a adesao. Casos raros
de membros ouvintes sao relatados na literatura também, como os de
algumas criangas com pais Surdos (Schlesinger, 1972; Furth, 1973).
Essas atribuigdes, entretanto, podem ser questionaveis, ja que foram
feitas por pesquisadores Ouvintes nao participantes da comunidade.

Por outro lado, ha também surdos e deficientes auditivos que nao
tém contato com a subcultura Surda. Eles ndo se identificam com essa
minoria e os membros ndo os aceitam dentro da comunidade. Um
estudo (Padden e Markowitz, 1976) foi realizado em Gallaudet College,
uma faculdade para estudantes deficientes auditivos, envolvendo a
pequena minoria de novos estudantes que tinham sido culturalmente
formados na comunidade Ouvinte. Antes de entrar na faculdade de
Gallaudet, esse grupo de estudantes nao interagiu com outros surdos
e eles ndo conheciam lingua de sinais. O objetivo basico desse estudo
foi acompanhar o processo de aculturacao dos estudantes e notar

4 No original, os autores utilizaram a expressao “hard of hearing”, expressao da Lingua
Inglesa pela qual se designam aqueles que tém graus variados de perda auditiva, que
tém certo residuo auditivo. Aqui foi feita a opgdo pelas traducdes “aquele que tém
dificuldade de audi¢do” ou “deficiente auditivo”, ainda que essa ultima expressao ndao
seja a mais adequada, ja que, as vezes, também € usada para designar todos os surdos,
e nao apenas os que tém certo residuo auditivo, ou “ensurdecidos”, como parece ser
o significado mais préoximo do termo da Lingua Inglesa (NT).
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os tipos de conflitos culturais que eles encontraram. Depois de seis
meses de imersdo na subcultura Surda, houve evidéncia de que esses
estudantes ainda estavam excluidos da interacao social normal com
seus colegas integrantes da comunidade Surda.

A barreira mais dbvia para a participa¢ao na comunidade Surda é a
linguistica. Gumperz (1975) expressa a relagdo intima que ha entre uma
comunidade, sua cultura e sua lingua: “A lingua ¢, simultaneamente,
um estoque ou um repositério de conhecimento cultural, um simbolo
de identidade social e um meio de interagdo”. A lingua primaria da
comunidade Surda é a Lingua de Sinais dos EUA (ASL). Além de ser
sua lingua vernacular, ela serve também como a principal caracteristica
de identificacdo de seus membros (Stokoe, 1970; Woodward, 1973a;
Padden e Markowitz, 1976).

A situagdo linguistica da comunidade Surda pode ser mais bem
descrita como um continuum bilingue-digléssico entre a ASL e o
inglés (Stokoe, 1970; Woodward, 1973a)’. Embora a comunidade seja
bilingue, a maioria de seus membros nao tem competéncia nativa em
inglés. Uma pequena minoria - alguns dos surdos pré-linguisticos
altamente educados, os que tém dificuldade de audigdo e os surdos
pés-linguisticos - é proficiente em inglés. Usando testes de leitura
como um instrumento de mensuragao, Furth (1966) concluiu que
apenas 12% da populagao surda demonstra proficiéncia em inglés
semelhante & de um nativo.

Para a maior parte, surdos pré-linguisticos sao muito limitados
em sua habilidade para se comunicar oralmente. Sua fala adquirida
mecanicamente é geralmente ininteligivel para a maioria das pessoas.
Eles ndo podem simplesmente depender da leitura labial, ja que essa
habilidade ¢ dificil e pressupde um conhecimento da lingua falada. A
escrita também implica no conhecimento do inglés e, como habito, é

5 Continuum: um todo coerente caracterizado como uma colegdo, sequéncia ou
progressdo de valores ou elementos variados em graus minimos (Merriam-Webster
Dictionary). Fizemos a op¢ao de manter o termo em latim, conforme utilizado na
Lingua Inglesa. Em portugués, geralmente se utiliza também da mesma forma do
latim ou, as vezes, traduzido como “continuo” (NT).
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um modo de comunicac¢ao tedioso e lento. Por necessidade, a intera¢ao
com os Ouvintes ¢ limitada.

Na interacao intercultural “a cultura majoritaria espera ser atendida
na sua propria lingua” (Weinreich, 1968). Porém, profissionais que
trabalham com pessoas Surdas normalmente se comunicam através
de um sistema de inglés codificado em um canal manual-visual,
sequenciando palavras-sinais especificas dentro da ordem de palavras
da Lingua Inglesa. O uso desse sistema, denominado Inglés Manual ou
Inglés Sinalizado®, depende do conhecimento de inglés. Considerando
que a maioria dos Surdos ndo tem dominio completo dessa lingua,
um continuum de variedades linguisticas desenvolveu-se entre a
ASL e o inglés. Essas variedades intermedidrias tém demonstrado
caracteristicas semelhantes ao pidgin (Woodward, 1973a, Woodward
e Markowitz, 1975). A variagao ao longo do continuum ASL-inglés é
regular, estabelecida por regras e correlata a uma hierarquia de claras
variaveis sociais. Por exemplo, pessoas que sdo Surdas, pessoas que
tém pais Surdos e pessoas que aprenderam sinais antes de seis anos
de idade tendem a usar variedades linguisticas que sao mais proximas
da ASL “pura”, enquanto Ouvintes, pessoas que tém pais Ouvintes e
pessoas que aprenderam sinais depois dos seis anos de idade tendem
a usar variedades linguisticas menos parecidas com a ASL “pura”
(Woodward, 1973a).

A diglossia’ ¢ outro aspecto importante da subcultura Surda. A
sinalizagdo que se aproxima do inglés no continuum serve como a
forma “A” e tende a ser usada na interagdo formal, tal como na igreja,

6 Manual English; Sign English (NT).

7 “Diglossia (do grego dwyhwoota, transl. diglossia, onde di- significa “duas vezes” e
glossa ou, em atico glotta, “lingua”) é um termo cunhada pelo linguista grego Ioannis
Psycharis, primeiramente em francés (diglossie), para designar a situagdo linguistica
em que, em uma sociedade, duas linguas ou registros linguisticos funcionalmente
diferenciados coexistem, sendo que o uso de um ou de outro depende da situagdo
comunicativa. (...) As diglossias podem ocorrer entre duas formas diferentes de
uma mesma lingua, ou entre duas linguas diferentes faladas em um mesmo pais
(...): Forma “A” (Alta) - Lingua de maior prestigio, da elite intelectual, econémica,
lingua literdria, geralmente oficial, forma escrita; Forma “B” (Baixa) - Lingua menos
prestigiada, mais popular, coloquial, forma falada, das classes menos cultas, mais
pobres.” (Wikipedia) (NT).
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na sala de aula, palestras e conversas com estranhos. A sinalizagao

. 4 . . <« » 4
que se aproxima da ASL é mais parecida com a forma “B”, que é
usada em situagdes menos formais, tal como nas conversas intimas.
O inglés é normalmente considerado superior a ASL, enquanto a
ASL ¢ frequentemente considerada como inexistente ou agramatical.
A diglossia da lingua de sinais parece ser tdo estavel quanto outras
situagoes digldssicas.

Embora possa ocorrer uma ampla intera¢do entre membros e
outsiders®, alguns setores de atividade nao sdo normalmente incluidos
nas relagdes transculturais. A comunica¢do ampliada envolvendo
um outsider ndo ocorre no pélo ASL do continuum. Se uma pessoa
Ouvinte se junta aos Surdos em uma conversa, a consequéncia ime-
diata ¢ a troca do c6digo para a sinalizagao semelhante ao inglés.
Neste sentido, os Ouvintes sdo prevenidos do aprendizado da ASL
e, consequentemente, certas areas da subcultura Surda permanecem
inacessiveis a ndo-membros.

Os padroes matrimoniais dos Surdos podem ser citados para ilustrar
essa questdo. Fay (1898) registra uma taxa de 85% de casamentos
endogamicos. Rainer et al. (1963), em uma pesquisa em Nova Iorque,
concluiu que 95% dos casamentos das mulheres nascidas surdas e 91%
dos casamentos das mulheres que ficaram surdas cedo eram endoga-
micos. Como a taxa de surdez pds-linguistica era muito mais alta no
passado devido a doengas, pode-se supor que os padrdes matrimoniais
tenham mudado muito pouco desde a virada do século e provavelmente
antes disso na comunidade Surda norte-americana. Dado que nem
todas as mulheres no estudo de Rainer et al. (id.) eram necessariamente
membros da comunidade Surda, Woodward e Markowitz (1975)
também apontam que a porcentagem de casamentos fora de limites
étnicos é possivelmente ainda mais reduzida (Woodward, 1975a).

A surdez social parece variar do comportamento, entdo denominado,
“Surdo-Surdo” a um comportamento que € caracteristico de Ouvintes.

8 Outsider: uma pessoa que nao pertence a um determinado grupo (Merriam-Webster
Dictionary) (NT).
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Valores culturais manifestados em diferentes graus de comportamento
Surdo podem ser colocados em um continuum similar ao continuum
linguistico descrito acima.

Enquanto os valores culturais Surdos e o comportamento observado
parecem ranquear objetivamente sobre um continuum, os membros
da comunidade Surda dicotomizam os outros como membros ou nao-
-membros. Essas escolhas categoricas sdo feitas por meios de padroes
de determinadas caracteristicas socialmente significantes’. Assim,
uma fronteira é desenhada em torno da comunidade Surda, que pode
ser vista como um grupo étnico com o qual os membros se identificam
com base em uma identidade basica (Barth, 1969). As atribui¢oes do
grupo minoritario Surdo parecem estar baseadas principalmente em
dois critérios: (1) presenca em uma escola residencial para Surdos e
(2) competéncia comunicativa em ASL (Stokoe, 1965).

Os fatos demograficos a seguir ajudam a explicar por que a so-
cializagdo das criangas surdas tem padrdes diferentes. Menos de dez
por cento das criangas surdas tém pais Surdos. Sua formacéo cultural
naturalmente ocorre em casa. Para os mais de 90% de criangas surdas
que tém pais Ouvintes, a socializa¢do depende amplamente das
escolas que eles frequentam. Quase a metade desse grupo frequenta
escolas residenciais para Surdos, onde eles sdo socializados dentro da
comunidade Surda por criangas Surdas mais velhas e por seus pares
Surdos que tém pais Surdos (Meadow, 1972). A maioria das criangas
surdas nao tem qualquer contato com adultos Surdos.

A outra metade dos filhos surdos de pais Ouvintes frequenta escolas
didrias especiais para surdos ou entdo sdo integrados em escolas
regulares. Geralmente, criangas surdas que ndo tém pais Surdos e que
nao frequentam escolas residenciais se identificam com a sociedade
Ouvinte, na qual elas operam com graus variados de sucesso. Elas
normalmente ndo interagem com os membros da comunidade Surda.

9 Embora noés ainda ndo tenhamos desenvolvido um modelo tedrico especifico para
lidar com esses dados, n6s achamos que o modelo de Bailey (1973), com algumas
modificagdes, pode explicar a situagdo.

- 96 -



Porém, como observado anteriormente na referéncia ao estudo de
Gallaudet (Padden e Markowitz, id.), alguns individuos sdo aculturados
dentro da comunidade Surda depois. Presumivelmente, sua nova
identidade social na comunidade Surda é mais satisfatéria do que o
papel social que ele representou previamente na comunidade Ouvinte.

As criangas Surdas diferem de suas afins em outros grupos étnicos
de duas maneiras importantes. Primeiro, como constatado acima, a
formacao dentro da subcultura Surda geralmente nao ocorre em casa.
Criangas surdas de pais Ouvintes frequentemente se sentem estranhas
em suas familias. O contato com adultos Surdos é extremamente
limitado e ndo é raro as criangas Surdas mais novas imaginarem que
crescerao e serao adultos Ouvintes. Isso justifica o importante papel
desempenhado por criangas Surdas de pais Surdos e criangas Surdas
mais velhas no processo de formagao cultural das criangas Surdas
mais jovens.

A segunda diferenga para as criangas de outros grupos étnicos
deve-se ao fato de que os individuos com perdas de audigdo sdo vistos
pelos Ouvintes como demandantes da assisténcia de varios especialistas
no campo da surdez, por exemplo, fonoaudidlogos, terapeutas de fala,
professores de surdos e tutores. Surdos normalmente se encontram no
papel de pupilos, clientes, pacientes, empregados, enquanto os indivi-
duos que desempenham os papéis dominantes de professor, doutor,
terapeuta de fala, fonoaudidlogo, tutor e empregador sdo usualmente
Ouvintes. Nessas intera¢des assimétricas, Surdos sao frequentemente
tratados como Ouvintes defeituosos, enquanto sua participagdo em
uma subcultura é ignorada ou maculada. Tais conflitos podem ter
contribuido para a formagao de uma cultura “conquista” (Aceves,
1974). Como alguns outros grupos minoritdrios, a comunidade Surda
geralmente nao participa no controle de suas proprias instituicdes
(Vernon e Markowitz, 1969). Nos termos de suas relagdes sociais,
politicas e econdmicas com a sociedade Ouvinte, a minoria Surda
pode ser vista como uma colonia.
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As variedades linguisticas servem para delimitar a interagao
dentro e entre as comunidades Surdas e Ouvintes. A sinalizacao que
se aproxima da ASL ¢é principalmente usada dentro da comunidade
Surda para interagdes intimas dos membros. Assim, o uso da ASL ou
de sinalizagdo préxima a ASL serve para integrar pessoas Surdas dentro
da comunidade e para lhes atribuir fungoes sociais, a0 mesmo tempo
em que exclui os outsiders das interacdes intimas com seus membros.

O Inglés Sinalizado Pidgin (PSE)" serve como uma barreira
de protecdo linguistica e cultural que permite apenas uma intera-
¢do minima entre as comunidades Ouvinte e Surda e, entdo, serve
apenas para um grupo limitado de mediadores Ouvintes e Surdos
(Woodward e Markowitz, 1975). Esse grupo inclui principalmente
os individuos Surdos universitarios — cerca de 1-2% da populagdo
Surda - e profissionais Ouvintes. O PSE permite a transmissao de
informagao em um cddigo que nao ¢ nativo nem para individuos Surdos
e nem para Ouvintes, mas em um canal para o qual a pessoa Surda é
claramente mais sintonizada. A informacao util para a comunidade
e seus membros pode ser obtida sem sacrificar a integridade cultural
e a solidariedade grupal. Ha menos chance de que Ouvintes possam
introduzir ativamente ideologias novas e contraditdrias dentro da
comunidade em uma outra lingua que nao seja a ASL.

A ASL serve como o critério principal para a identificacao de si e
de outros como membros da subcultura Surda e para a promogao de
solidariedade dentro do grupo. Essa fungao social ¢ tdo importante
para o grupo que alguns membros da comunidade podem, de vez em
quando, identificar equivocamente como Surdo, um sinalizante Ouvinte
habil cuja sinalizagdo se aproxima da ASL, especialmente no uso amplo
de construgdes como a direcionalidade em trés dimensdes espaciais
para representar relagdes agente-benefactivo (Woodward, 1975b). Essa
¢ uma situagao extremamente rara, visto que a maioria dos sinalizantes
Ouvintes é frustrada no aprendizado de ASL pela pressao digldssica
que garante que os sinalizantes Surdos irdo tentar se aproximar do

10 Pidgin Sign English (PDE) (NT).
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inglés, frente a um outsider. A identificagao equivocada é mais provavel
de ocorrer em localidades nas quais é raro que Ouvintes sinalizem de
qualquer modo, e muito menos que o fagam de maneira préxima das
variedades linguisticas que a comunidade Surda se identifica. Alguns
individuos Surdos estrangeiros, at¢é mesmo aqueles de pais Surdos
(Battison, comunicagdo pessoal), e alguns membros da comunidade
Surda que adquiriram a lingua de sinais tardiamente também sao
identificados de forma equivocada como pessoas Ouvintes.

Nas raras situagdes nas quais individuos Ouvintes conseguem
frustrar a pressdo digldssica, surgirdao conflitos quanto a que papel
social essa pessoa deve ter em relacao a comunidade Surda, uma vez
que Ouvintes ndo deveriam sinalizar como Surdos. Parece haver duas
solucdes possiveis para esse conflito: uma mudanc¢a nos padroes de
interacdo ou uma continuagao da intera¢ao no mesmo nivel (interpes-
soal). O meio mais comum de tratamento desse conflito é reforcar a
situagao digldssica pela comutagao do cédigo para a sinalizagao proxima
do inglés'. Isso pode ser observado como uma sangdo pela violagao
de valores culturais e normas linguisticas esperadas. Esse refor¢o
diglossico exclui efetivamente o Ouvinte de uma profunda integracao
ou interagdo interpessoal, ja que a ASL, e ndo o inglés, é usada pela
maioria dos Surdos com essas fun¢des. Essa reconstrucao de fronteiras
linguistico-culturais deve ser vista como parte da identificagao étnica

11 A comutagdo pode ser facilmente observada. A pressdo para se mudar para o
inglés com um ouvinte é extremamente forte. Woodward (1976: 216) relata o exemplo
a seguir de consultores em linguistica que, conscientemente, estavam tentando lhe
dar dados da ASL: “Como pesquisadores ouvintes Brancos, nés tivemos alguns
problemas para penetrar efetivamente nas comunidades surdas Negras sulistas. Em
larga medida, ha ainda uma compreensivel desconfianca que dificultou um estudo
interno realmente aprofundado das comunidades. Tal como mencionado anteriormente,
¢é dificil registrar sinais Negros porque os sinalizadores mudam para os sinais do
inglés branco conosco. Nos temos um belo exemplo em video de dois supostamente
sinalizadores surdos Negros ‘pouco fluentes’ (a melhor tradugdo do que é ndo-inglés).
Hesitantes, ambos hiper-corrigiram seu inglés sinalizado pidgin (Woodward, 1973b;
Woodward e Markowitz, 1975) sinalizando MEU SER NOME SER... e, laboriosamente,
comegaram a soletrar os seus nomes. Eu imediatamente cortei a cdmera e sinalizei
para ndo usar ‘sinais do inglés correto’, mas s6 para ‘conversar’. Tao logo eu liguei a
camera, eles comeg¢aram uma das mais animadas cenas de 20 minutos de contagdo
de historias que eu ja vi. O problema, porém, é até que ponto os sinais deles eram
realmente a forma como eles conversariam normalmente entre eles? Todas as outras
pessoas na sala eram brancas e tinha um supervisor surdo Branco os entrevistando”.
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de integrantes e outsiders na comunidade Surda. Através da comutagao
para o PSE, o membro da comunidade Surda remarcou corretamente
o Ouvinte como um outsider. Portanto, o Ouvinte é excluido de uma
interagao pessoal intima com a comunidade Surda, sendo mantida,
assim, a autonomia e a integridade desta comunidade.

O outro meio de tratamento do conflito de identificagao é continuar
interagindo em ASL. Isso implica a possibilidade de interagdes intimas
futuras. O uso de ASL significa que o Ouvinte ndo é rejeitado como um
outsider, mas que é incorporado dentro da estrutura da comunidade.
Essa incorporagdo, todavia, ndo requer uma adesdo como membro a
comunidade, mas sim como algo semelhante a um status de amigo para
a comunidade. Alguns sinalizadores Ouvintes habeis que conseguem
se aproximar da ASL podem continuar no papel de amigo especial
por um tempo indefinido.

A definigdo de comunidade Surda proposta neste artigo parece
contar tanto para o suposto continuum cultural entre a subcultura
Surda e a cultura majoritaria, quanto para o fato de que existe, cog-
nitivamente, uma dicotomia por meio de limites étnicos. Exemplos
de comportamento linguistico na comunidade Surda reafirmam
a alegacdo de que sua situagao linguistica desempenha um papel
importante na manutengao de fronteiras étnicas. Assim, ela contribui
para a manutengao de identidades sociais positivas e para a satisfacao
das interagdes entre os seus membros.
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ALINGUADE SINAISE A
CONCEPCAO DE SURDEZ
EM UMA ALDEIA MAYA
YUCATEC TRADICIONAL!

Robert Johnson

Foi observado por cerca de um século e meio que a surdez cria iden-
tidades e agrupagdes sociais especificas. Autores surdos (Flournoy, 1856;
Veditz, 1913; Jacobs, 1974) e pesquisadores (Becker, 1986; Carmel, 1976;
Erting, 1978; Croneberg, 1976; Groce, 1980; Higgins, 1980; Johnson and
erting, 1989; Lane, 1984; Lou, 1988; Markowitz and Woodward, 1978;
Meadow, 972; Padden and Markowitz, 1975, Padden and Humphries,
1988; Padden, 1980; Schein, 1968; Stokoe, 1970; Vernon and Makowsky,
1969) tém demonstrado que pessoas surdas criam comunidades baseadas
no fato da surdez, nos modos de comunica¢ao e na necessidade de
alcancar acesso aos beneficios econdmicos da sociedade mais ampla.

Estas observagoes conduziram as trés demandas principais das
comunidades surdas, demandas estas que se relacionam a comunicacao,
identidade étnica e solidariedade.

1 JOHNSON, Robert. “Sign language and the concept of deafness in a traditional
Yucatec Mayan village”. In: Erting et al. (eds.). The deaf way. Washington: Gallaudet
Univ. Press, 1994. Traduzido por Gil Felix. Revisado por Gil Felix e Aline Lage. Esse
artigo, publicado nos Anais da Conferéncia The Deaf Way, foi publicado anteriormente
em Sign Language Studies, vol. 73, 1991: 461-474, com o titulo “Sign Language,
Culture & Community in a Traditional Yucatec”. Os artigos sdo fundamentalmente os
mesmos, com a excec¢ao da troca de lugar no texto do paragrafo “A situagdo na aldeia,
entretanto, nao se parece (...) quanto a politiza¢ao da surdez sao desnecessarias”, que
no periddico estava situado na conclusao, e de dois paragrafos finais em que o autor
fazia mengdo a outras pesquisas em curso em aldeias na Africa por N. Frishberg, por
Pietrosemoli na Venezuela e por S. Suppala entre os Navaho nos EUA, além de relatos
possivelmente semelhantes ao que ele mesmo encontrara em outras localidades do
Mexico e da Guatemala.
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Comunidades de comunicagao

A especificidade dos modos de comunicagao das pessoas surdas e
a dificuldade generalizada que elas encontram na comunicagdo com
pessoas ouvintes levaram a constru¢do de comunidades de interacao
baseadas no uso da lingua. As escolhas de interagdo entre pessoas
surdas tendem a ser feitas com base no modo e tipo de lingua que elas
preferem. Assim, grande parte da interacdo das pessoas surdas que
sinalizam é com outras pessoas surdas que sinalizam.

Além disso, nos Estados Unidos a intera¢dao pode ser estruturada
pela preferéncia da Lingua de Sinais dos EUA (ASL) em oposi¢ao
ao inglés sinalizado. Semelhantemente, em algumas sociedades, a
interagao preferida de pessoas surdas oralizadas é com outras pessoas
surdas oralizadas.

E comum que estas comunidades de interagao informal se reflitam
na composicao de associagoes surdas, que sao geralmente estruturadas
em torno de formas de escolha da lingua. A interagdo que ultrapassa
os limites destes grupos formais e informais tende a ser compara-
tivamente menos frequente do que a interagdo dentro dos grupos e
tende a ocorrer em situagdes que envolvem acesso aos beneficios da
sociedade envolvente.

Identidade étnica

Dentro de muitas destas comunidades, desenvolveram-se padroes
de comportamento e identidade que podem ser bem descritos como
“etnicidade” (Markowitz and Woodward, 1978; Erting, 1978; Padden,
1980; Johnson and Erting, 1989). A identidade étnica envolve duas
caracteristicas principais. A primeira, denominada paternidade, define
os membros dos grupos em termos bioldgicos. Para a etnicidade surda,
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o trago bioldgico essencial é ter algum grau de perda auditiva. Alguns
individuos surdos tém a caracteristica a mais de terem nascido em uma
familia surda. Surdez em si, e ndo graus de surdez, portanto, tornou-se
a caracteristica definidora para os membros de grupos étnicos surdos.

A segunda caracteristica da etnicidade, denominada patrimonio,
reconhece o fato de que, dentro dos grupos criados por pessoas surdas,
desenvolvem-se padrdes costumeiros de comportamento e conjuntos
compartilhados de valores. Como regra, para ser considerado um
membro do grupo étnico surdo, além de se deparar com a requisi¢ao
de ter perda auditiva, uma pessoa deve também aceitar em até certo
ponto os valores da comunidade e agir de acordo com as normas de
comportamento do grupo.

Entre os itens do patriménio do grupo étnico surdo norte-americano
estdo: a identificacdo de si mesmo como surdo, indiferentemente
do grau de perda auditiva; o uso apropriado da lingua de sinais em
situacdes apropriadas; e uma identificacdo efetiva com os valores
e comportamentos do grupo - isto é, com a “cultura” do grupo.
Entre esses valores estd a nogao de que a surdez em si mesma nao é
necessariamente vista como um trago negativo. Pelo contrario, esse
é o trago que define a aceitabilidade das pessoas ao grupo e, de fato,
¢ o trago que define o grupo.

Assim, etnicidade é uma for¢a social, criada a partir de dentro da
comunidade, que resulta da e em interagdo e identidade com o grupo.
Nesse sentido, é possivel falar de uma “fronteira” em torno do grupo
étnico surdo — uma fronteira criada e refor¢ada por atitudes, valores
e interagdes que ocorrem dentro do grupo.

E claro, sendo os grupos étnicos surdos inseridos no interior de
amplas sociedades envolventes, muitos dos valores e padroes de
comportamento da maioria sdo incorporados na cultura do grupo
étnico surdo. Assim, o grupo étnico surdo nos EUA compartilha
varios aspectos fundamentais da sua cultura com outros grupos
étnicos e com a maioria dos americanos. Entre esses estdo valores
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como a religido, ética de trabalho, valores econdmicos, atitudes
a respeito da estrutura familiar e principios éticos. Entretanto,
deve ser reconhecido o fato de que os norte-americanos surdos
se diferem dos outros norte-americanos na sua identificagdo
fundamental com a surdez e nas comunidades que emergem em
torno da surdez.

Comunidades de solidariedade

Atitudes comuns tendem a associar a surdez a valores negativos.
Dessa perspectiva da sociedade mais ampla, a surdez é vista como
uma falta de algo e ndo como a presenca de algo. Desse ponto de
vista, a gradagdo de perda auditiva torna-se importante porque
quanto menos uma pessoa ouve — e, portanto, quanto menos ele
ou ela consegue se comunicar efetivamente com pessoas ouvintes
- mais dificil sera para essa pessoa preencher a gama de papéis
sociais, educacionais e econémicos esperados dos cidaddos em
uma sociedade industrial. Por essa razao, pessoas surdas em geral,
e aquelas com a menor audi¢cdo em particular, experimentam
dificuldades para ter acesso aos beneficios econdmicos e sociais
da sociedade envolvente.

Essas atitudes e praticas levam os individuos surdos a terem
experiéncias similares na sociedade na tentativa de alcangar acesso
aos beneficios sociais e econdmicos e a organizar atividades que
aumentem esse acesso com base na surdez. Assim, ainda que essas
atitudes tenham sua fonte fora do grupo étnico surdo, elas servem
para reforcar as fronteiras do grupo.

Dessa perspectiva, a fronteira social entre pessoas surdas e ouvintes
¢ mantida por uma tensdo dinamica entre as forgas sociais internas
do grupo e as externas ao grupo. Nesse sentido, entdo, a surdez
também se torna uma forga politica.
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O acesso economico e social restrito cria “solidariedade” entre
os membros do grupo. Solidariedade refere-se a um ganho de
identificagdo entre as pessoas surdas, que compartilham experiéncias
similares nas suas tentativas de alcangar sucesso, tal como definido
pelos valores difundidos das suas sociedades mais amplas. Sendo
assim, frequentemente, pessoas surdas se identificam mais e de
maneira mais préoxima com outras pessoas surdas do que com
pessoas de fora do grupo.

Esses padroes parecem ser relativamente consistentes entre
pessoas surdas em sociedades industrializadas. Além disso, a
solidariedade entre pessoas surdas frequentemente se mantém
através das fronteiras nacionais. Pessoas surdas de diferentes paises
frequentemente se veem como mais parecidas entre si e tendo
mais em comum umas com as outras do que com os membros
ouvintes de suas sociedades. A Deaf Way? e outros eventos surdos
internacionais sdo testemunhos deste padrao.

Depois de experimentar esse fendmeno repetidas vezes em
interagdes pessoais em muitos paises e depois de ver isso em
acao nas conferéncias internacionais, é tentador assumir que
¢ uma caracteristica universal da sociedade surda. Contudo,
esse modelo de sociedade surda é construido quase sempre a
partir de observagdes nas sociedades industriais. E verificavel
apenas observando as vidas de pessoas surdas em diferentes
situagoes dessas sociedades. Examinando as comunidades que
pessoas surdas criaram sob condi¢des diferentes, nés podemos
determinar se os padroes de interagdo, etnicidade e solidariedade
sao verdadeiramente criados nas razdes que propomos — e sao,
portanto, uma condigao universal das comunidades surdas - ou
se, quando as condigdes sociais e econdmicas sdo diferentes, os
padroes de interagdo e identificagdo também diferem.

2 Conferéncia Mundial realizada em Gallaudet, EUA, em 1989 (NT).
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Uma comunidade surda Maia Yucatec

Com isso em mente, nés estudamos uma pequena comunidade
surda em uma aldeia Maia Yucatec tradicional no estado de Yucatan no
Mexico. As primeiras observagoes foram feitas por Hubert Smith, que
esteve alguns anos na aldeia fazendo filmes etnograficos a respeito das
adaptagdes as mudangas econdmicas e sociais da sociedade mexicana.
Ele descobriu, muito acidentalmente, que na aldeia de cerca de 400
habitantes, havia doze (agora treze com um nascimento recente) pessoas
surdas, uma propor¢ao muito alta, devido a padroes de casamento.

Em 1987, Smith, Carol Erting e eu fizemos uma breve visita a aldeia
e, em 1988, nds retornamos com Jane Norman por uma semana. Eu
permaneci por um més e tentei aprender alguma coisa da lingua de
sinais e observar a vida das pessoas surdas e ouvintes que vivem la.

Padroes de vida na sociedade Yucatec tradicional

Para compreender as vidas das pessoas surdas, é necessario com-
preender o contexto social no qual elas vivem. A aldeia é localizada
na parte central norte da peninsula de Yucatan, no Mexico oriental.

A terra que cerca a aldeia ¢ montanhosa, rochosa e seca, densamente
coberta pela floresta de arbusto subtropical. E dividida em divisoes
politicas, cada uma pertencendo a uma pequena aldeia. Essas areas sdo
disponiveis para os moradores da aldeia para uso agricola. A aldeia é
composta por instalagdes familiares cercadas por paredes de pedra.
No interior destas instalagdes estao varias habitagdes de um quarto,
construidas com barro e palha, pequenos postes e varais.

Cada casa tende a ser ocupada por uma das familias nucleares que
compdem a familia extensa da instalagdo. Em geral, os membros da
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familia extensa compartilham uma cozinha, na qual os alimentos
sdo preparados e consumidos. Muitos casamentos acontecem entre
os moradores da aldeia; quando ocorrem casamentos entre pessoas
de aldeias diferentes, ¢ comum - ainda que néo seja universal — que
a esposa se desloque para a aldeia do marido.

Os homens de uma familia extensa tendem a trabalhar juntos na
producao de alimentos através da agricultura de corte e queima; um
processo que envolve o corte de todas as arvores de uma larga area de
floresta (uma “milpa”), queimando e plantando milho, feijao e abdbora
nas cinzas. Cada milpa criada dessa maneira é plantada no mesmo
ano em que é queimada e dai deixada em pousio por vinte anos antes
de ser cortada, queimada e plantada novamente.

A maioria dos vegetais da aldeia é produzida nas milpas, ainda que
cada instalacao familiar também tenha arvores frutiferas e, dependendo
do sucesso das colheitas, certos alimentos e estoque devem ser obtidos
através da economia mexicana principal. Além disso, roupas, produtos
domésticos, medicamentos e fertilizantes devem ser adquiridos através
da economia principal em um mercado urbano préximo.

Quase todos os homens sao agricultores, ainda que a maioria
complemente suas rendas através de outras ocupagoes, tal como na
manufatura caseira, pequenas lojas ou como diarista nas cidades.

As mulheres também tém papéis econdmicos relativamente restritos,
envolvendo preparacgao da alimentagao, criagdo de animais domésticos
e educacgdo de criangas. Muitas mulheres complementam a renda
familiar nas manufaturas caseiras com bordado, tecelagem de redes
e trabalhos de costura.

Na aldeia ha poucos produtos industrializados, ndo tém carros
e possivelmente trés televisoes (usadas principalmente para assistir
baseball e boxe). Ainda que cada uma destas instalagoes tenha ele-
tricidade, ela é usada sobretudo para ilumina¢ao e bombeamento de
agua. Assim, para a maior parte, a sociedade permanece bastante
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tradicional, aceitando apenas o que precisa para manter sua vida, em
vez de adotar cegamente todas as inovagdes tecnoldgicas.

Os valores dos maias parecem ter se mantido razoavelmente tradicio-
nais, priorizando a manutengdo da familia e a independéncia da aldeia.

Relagoes com o mundo exterior

A vida na aldeia contrasta com a das cidades da regiao, que adotaram
completamente o estilo de vida urbano, industrial, do México central.
A intera¢ao com as cidades é principalmente econdmica, envolvendo
visitas periodicas aos mercados para comprar e vender mercadorias e para
obter acesso a servicos médicos e sociais. A interagdo que os homens tém
com a cidade é principalmente na forma de trabalhos por diarias, que
vao durante uma semana em alguns periodos para ganhar um dinheiro
adicional, particularmente nos anos quando as colheitas nao sao boas.

Em geral, a interagao com outras aldeias acontece através de competicoes
esportivas, especialmente baseball, e em eventos sociais tais como dangas
e fiestas. Ainda que essa interagdo externa nao seja incomum para homens
e mulheres, o foco primordial permanece na prépria aldeia e na familia.
Os aldedes maias nao se identificam muito com a vida de fora da aldeia.

Os aldeodes surdos
Lingua de Sinais Maia

No contexto deste padrao de vida, os treze surdos interagem e se
comunicam exclusivamente em lingua de sinais. Apds investigacao, a
lingua de sinais revelou-se como uma verdadeira lingua de sinais que,
mesmo um pouco menos elaborada do que outras linguas de sinais de
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sociedades industrializadas, compartilha caracteristicas estruturais
presentes em todas as linguas de sinais.

Assim como todas as linguas de sinais naturais, a Lingua de Sinais
Maia ndo ¢ uma representacdo manual de quaisquer das linguas
faladas da aldeia - espanhol e Maia Yucatec. Ela é independente em
sua estrutura, ainda que, como sempre, o aspecto lexical reflita os
interesses e necessidades da sociedade na qual a comunidade surda
faz parte.

A lingua tem a maioria das caracteristicas estruturais que nds
esperamos em uma lingua de sinais natural. Tem organizagao sintatica,
verbos de agao com configuragdes de maos classificadoras, verbos que
mostram concordéncia com sujeito e objeto, classificagdes numerais,
morfemas ndo-manuais com fung¢des adverbiais e sintaticas e inflexdes
de aspecto temporal e distribucional nos predicados.

Ainda que a lingua de sinais da aldeia tenha inicialmente sido
dada como isolada — o gene da surdez foi pensado como isolado na
aldeia - nds achamos evidéncias de um uso da Lingua de Sinais Maia
difundido através de Yucatan, alcancando possivelmente popula¢oes
maia da Guatemala. N6s achamos pequenas populagdes de surdos
na maioria das aldeias e contamos pelo menos mais uma aldeia a 100
quilometros de distancia com uma proporgao igualmente grande de
habitantes surdos - alguns deles eram primos das familias da aldeia
onde nds estivemos.

Por meio de visitas, descobrimos que a lingua de sinais da aldeia
era mutuamente inteligivel com alingua de sinais dos surdos maias de
outras aldeias, ainda que seja diferente e mutuamente ininteligivel em
relagdo a lingua de sinais das cidades — a Lingua de Sinais Mexicana,
associada com as instituicdes educacionais do pais.

A Lingua de Sinais Maia parece ter sido mantida através de interagdes
infrequentes entre pessoas surdas de aldeias diferentes. Por exemplo,
o homem mais velho da aldeia foi recrutado pelo exército quando
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tinha uns vinte anos. Um certo nimero de surdos também foi e todos
foram colocados em uma mesma unidade por varios meses até serem
dispensados. Além disso, surdos se viam ocasionalmente em eventos
sociais nas aldeias. Essa intera¢do, mesmo limitada, parece ter mantido
uma lingua de sinais central na area, de uma maneira possivelmente
bastante similar aquela que foi dita como tendo ocorrido na Franga e
nos EUA antes do estabelecimento das instituigdes educacionais para
surdos (Lane, 1984; Woodward, 1978).

A situagao na aldeia, entretanto, nao se parece com qualquer outra
que conhecemos, com a exce¢ao da situac¢do da histérica Martha’s
Vineyard reportada por Groce (1980). Todos os adultos ouvintes que
nds conhecemos podiam sinalizar bem e alguns sinalizavam muito
bem. Parecia que todas as pessoas da aldeia, tanto ouvintes quanto
surdos, adquiriram naturalmente a lingua de sinais, por meio da
interagdo. SO esse fato cria uma condig¢éo na qual os beneficios sociais
e econdmicos sao mais imediatamente acessiveis para os surdos e na
qual tanto a formagao de um grupo étnico forte quanto a politizagao
da surdez sao desnecessarias.

A Comunidade Surda

Alguns dos padrdes que n6s observamos lembram os de outras
comunidades surdas, outros sao bastante diferentes. Como na
maioria das comunidades surdas, a lingua cria uma comunidade
de comunicagao entre os habitantes surdos da aldeia. Conversar
a noite é um passatempo comum para todos os homens da aldeia.
Os surdos procuram uns aos outros para conversas e, mesmo
que os grupos de conversa sejam tipicamente formados em uma
mistura de surdos e ouvintes, se ha um surdo presente, geralmente
também estardo muitos outros. A facilidade de comunicag¢édo
parece junta-los.
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Surdas também parecem interagir umas com as outras frequen-
temente, assim como com seus parentes surdos homens. Ainda que
as mulheres saiam com menos frequéncia do que os homens das suas
habitag¢des, as surdas parecem preferir interagir umas com as outras
nos eventos publicos.

Porém, mesmo com a existéncia desse padrao, nés nao observamos
qualquer atividade que pudesse ser denominada como exclusivamente,
ou mesmo parcialmente, “surda”. Perto do final da nossa visita, nds
demos um almogo para todos os surdos e suas familias extensas.
Do nosso conhecimento, esse foi o primeiro evento na aldeia que foi
definido somente com base na surdez.

Além disso, nds surpreendentemente observamos pouca solida-
riedade para com os surdos de fora da aldeia. Descobrimos que na
histoéria recente tinham sete moradores surdos na aldeia vizinha, a
sete quilometros de distancia e pela qual os aldedes surdos passam
frequentemente, quase sempre a pé, no seu caminho para o mercado na
cidade. Dois dos surdos ainda vivos moram quase ao lado da estrada
e, mesmo assim, quando nos os visitamos junto a varios surdos da
aldeia, descobrimos que ha muitos anos eles nao se viam.

Esses surdos da aldeia vizinha e os surdos que moram nas outras
aldeias nao foram mencionados para Hubert Smith ao longo dos seus
doze anos de visitas a aldeia, embora, quando questionados, foi visto
que eles sabiam da sua existéncia. A partir destas observacdes, é claro
que os aldedes surdos ndo procuram outros surdos nesses lugares com
0 mesmo vigor que observamos nas sociedades industriais.

Semelhantemente, a surda da nossa equipe foi bem recebida e
tratada cordialmente, mas ndo com o mesmo grau de solidariedade e
comunalidade que ela experimentou nas suas visitas as comunidades
surdas de sociedades industriais.

Parece, portanto, que a identidade para os surdos da aldeia é primeiro
com a familia e com a aldeia, nesse caso, a sociedade maia. Assim,
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ainda que todos eles se reconhecam como surdos e frequentemente
prefiram interagir entre si, a surdez por si s6 nao parece ter concebido
um grupo étnico forte no interior da sociedade da aldeia e nem ter se
tornado politizada sob a forma de solidariedade.

Diferencas entre a sociedade maia surda
e sociedades surdas industriais

Parece que essas diferengas se originam em parte das diferengas
nos valores principais da sociedade maia a qual os aldedes pertencem
e em parte de uma diferenca notavel nas circunstancias sociais e
economicas que eles experimentam nas suas vidas. Ja indicamos que
os surdos geralmente refletem os valores centrais da sociedade mais
ampla. Na sociedade maia os ouvintes também tendem a se identificar
com a familia e a aldeia e, em comparagdo com muitos outros grupos
tradicionais de nacdes como o México, os maias tendem a ser resistentes
e relativamente desinteressados frente as influéncias externas.

Sua sociedade é notoriamente autossuficiente. Nao tem ocorrido
migracdo intensa da aldeia para as cidades, apesar dos padroes de
trabalho por didrias, em que homens surdos e ouvintes costumam
retornar do seu trabalho aos finais de semana (uma excegdo notavel
¢ de uma surda que é doméstica na cidade e sd retorna raramente).
Dado esse contexto, ndo é de se surpreender que a identidade dos
aldedes surdos ¢ também focada na aldeia. Esse € o jeito apropriado
de estar na sociedade.

Provavelmente de igual importéncia é o fato de que os surdos da
aldeia tém pleno acesso aos beneficios econdomicos da sociedade. Os
homens desempenham os mesmos papéis que os homens ouvintes.
Todos os surdos sdo agricultores e se destacam como tal. Todos os surdos
e surdas participam nas industrias caseiras com sucesso equiparavel ao
dos ouvintes. E verdade que as criangas surdas nao véo para a escola
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como as ouvintes, mas a escola preenche apenas algumas horas por
dia e a educagdo nao é essencial para ser bem sucedido na sociedade,
sendo assim, ndo é tao valorizada ou tdo crucial como nas sociedades
industriais. Assim, ser surdo na sociedade maia ndo limita o acesso
a0 sucesso econdmico comum e, portanto, ndo se torna uma questao
de solidariedade politica.

A diferenca mais crucial, na nossa visao, é o fato de que os surdos da
aldeia tém quase pleno acesso a comunidade social. Eles sio membros
plenamente participativos das familias, em torno dos quais as mais
importantes atividades sdo centradas. O acesso a vida familiar é
governado pelo acesso a comunicagao.

E claro, todavia, que os surdos permanecem diferentes dos
ouvintes. Os surdos da aldeia tém uma taxa de casamento menor
do que a populagdo em geral, entre os quais quase todos se casam.
Apenas trés dos sete homens aptos estdo casados, todos com
mulheres ouvintes e todos tiveram apenas crian¢as ouvintes,
um fato que reforga a crenga de que surdez é transmitida pelas
mulheres. E dificil para um surdo encontrar uma esposa. Nenhu-
ma das surdas é casada e todas elas dizem que seria impossivel
encontrar um marido.

Além disso, ainda que todos possam sinalizar, os surdos nao tém

acesso a maioria do discurso, que é realizado em maia. Isso prova-
velmente conta para a presenca da sua comunidade de comunicagao.

Conclusao

A comparagdo da surdez nessa sociedade tradicional serve para
verificar nossas nogoes a respeito da estrutura das comunidades surdas
nas sociedades industriais.
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Primeiro, a influéncia de fatores linguisticos tais como facilidade
de comunicagdo na criagdo de escolhas de interagdo esta claramente
presente: os aldedes surdos costumam escolher interagir entre si.
Entretanto, a presen¢a de uma ampla populagao de ouvintes que também
sinalizam modera essa comunidade de comunicagdo de maneira que
ela nao é tao evidente como aquelas das sociedades industriais.

Segundo, a comparagdo verifica a nogdo da influéncia do acesso
econdmico e social na emergéncia da surdez politica em forma de
solidariedade. No caso dos aldedes maias surdos, em que o acesso social é
extenso e no qual o acesso econdmico ¢ completo para as pessoas surdas,
a surdez como um fenémeno politico esta aparentemente em falta.
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‘UTURNS’, ‘DEAF
SHOCK’, E OS ‘HARD OF
HEARING: IDENTIDADES
SURDAS JAPONESAS
NAS FRONTEIRAS!

Karen Nakamura

Um niimero crescente de pesquisas antropoldgicas e sociolinguisticas
(Lane, 1976, 1984; Kegl, 1994; Senghas e Kegl, 1994; Parasnis, 1996)
tem confirmado o que os Surdos nos EUA ja sabiam - as escolas para
os surdos sdo o ber¢co de comunidades Surdas, identidades Surdas e
linguas sinalizadas. O Japao nao é diferente a esse respeito, embora
dois fatores acrescentem uma variagdo particular as identidades surdas
dela. O primeiro fator é a introdugéo relativamente tardia (para uma
nacao industrializada) de oportunidades educacionais generalizadas
para os surdos. Ainda que a primeira escola para surdos seja de fins
do século XIX, a educagao obrigatdria para estudantes surdos sé
foi introduzida apds o fim da II Guerra Mundial. O segundo fator
¢ a combinagdo de uma taxa de nascimentos em queda drastica, da
melhoria da assisténcia médica e de uma tendéncia a inclusao escolar
regular durante as trés décadas passadas que levou a reducdo de alunos
matriculados nas escolas para surdos.

Os dois principais momentos histdricos nessa etnografia das
comunidades surdas japonesas sdo 1948 e 1970: 1948 sendo a data da

1 NAKAMURA, Karen. U-turns, deaf shock, and the hard of hearing: Japanese
deaf identities at the borderlands. In: Monaghan et al. (eds). Many ways to be deaf:
international variation in deaf communities. Washington, Gaullaudet Univ. Press,
2003. pp. 211-229. Traduzido por Gil Felix. Revisado por Gil Felix e Aline Lage.
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introducao da educagdo obrigatdria para os surdos, apos a II Guerra
Mundial, e 1970 significando o comego do rapido crescimento da
pratica de inclusao das criangas surdas em escolas de ouvintes. Esses
eventos segmentam as identidades surdas no Japao em categorias
demarcadas geracionalmente porque a data de nascimento de uma
pessoa surda vai influenciar de maneira profunda os tipos de opor-
tunidades educacionais que ele ou ela teve, seus grupos de colegas, o
tipo de lingua sinalizada que ele ou ela usaram e as suas perspectivas
culturais e politicas em geral. Este capitulo analisa como as histérias
das comunidades surdas japonesas influenciaram a proliferagao de
identidades surdas no Japao contemporaneo.

Uma metéfora que vem sendo utilizada na antropologia das identida-
des é a das nagdes e da formacéao das nagdes, inspiradas principalmente
no texto-chave de Benedict Anderson (1983), Imagined communities:
reflections on the origin and spread of nationalism®. Com essa
referéncia, o capitulo discute a emergéncia de identidades surdas no
Japao a partir de um ponto de vista antropoldgico, processual, isto ¢, os
mesmos processos culturais e historicos que nds tipicamente atribuimos
a formacao das nagdes podem também ser usados para compreender
como identidades e instituicdes se reunem e se dispersam. Se uma
pessoa identifica-se como “japonés”, ou “Surdo” ou “Norte-americano”,
¢ baseado em processos de similaridades “imaginadas” com outras
na mesma categoria e em diferengas com aquelas categorizadas como
outro. Os processos que constroem nossa identificagdo como japoneses,
Surdos ou norte-americanos também obscurecem a histéria, portanto
tendemos a imaginar que essas identidades sempre existiram - 0 q é
da natureza das identidades.

Na realidade, processos de identificagdo nunca sdo muito simples
e se tornaram mais fragmentados nos ultimos tempos. Nao existem
identidades naturais, seja como culturalmente Surdo ou como etni-
camente japonés; todas as identificagdes em si mesmas resultam de
processos de dinamicas politicas e historicas de macro-escala e a partir

2 Publicado no Brasil: Anderson, B. Comunidades imaginadas: reflexdes sobre a
origem e a difusdo do nacionalismo. Sao Paulo: Cia. das Letras, 2008. (NT).
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de construgdes psicoldgicas ativas nos individuos’. O leitor deve ter
notado que eu ndo usei o termo Surdo com “S maitusculo” quando fiz
referéncia aos surdos no Japao — uma pratica comum nos estudos Surdos
norte-americanos quando se refere a Surdez cultural, em uma posi¢ao
situada em oposicdo a cultura ouvinte ou “audismo™ (Wilcox, 1989;
Lane, 1992). Em muitos aspectos, o objetivo deste capitulo é desafiar
e desnaturalizar (a) a nogao de uma cultura Surda singular, quer no
Japdo ou em outras culturas, e (b) as fronteiras rigidas, artificiais,
entre culturas surdas e ouvintes.

Metodologia

Este capitulo é baseado em uma pesquisa de 16 meses de observa¢ao
participante entre grupos surdos no Japao. A maior parte do tempo
de pesquisa foi na area de Toquio-Kanto, ainda que eu também tenha
participado de muitos eventos surdos por todo o Japao, da ilha de
Hokkaido, no norte, até a ilha de Kyushu, no sul. A principal base da
minha pesquisa foi um periodo de oito meses como um pesquisador
interno da Federacgao Japonesa dos Surdos (JFD), o maior e mais
antigo dos grupos surdos no Japao. Minha responsabilidade basica
de trabalho era traduzir os materiais de relagdes publicas da JFD
e manter correspondéncia com a Federa¢do Mundial dos Surdos
(WED) e as organizagdes membros da WED. Eu também participei de
muitos encontros da JFD em todos os niveis, como um observador, e,
ocasionalmente, como um auxiliar de escritdrio. O complemento desta
pesquisa etnografica foi o trabalho de arquivo conduzido na JFD, na

3 Essavisdo é, obviamente, uma perspectiva pds-modernista de identidade fortemente
associada com os trabalhos de Michel Foucault (1973, 1979, 1990) e de Judith Butler
(1990). Este artigo ndo lidara explicitamente com a no¢do de poder na criagdo das
identidades surdas e ouvintes. Para um bom exemplo de como a raga (outra categoria
que nods, com frequéncia, consideramos natural) foi construida na antropologia, no
direito e no entendimento popular, ver Braman (1999).

4 O termo audism, cunhado por T. Humphries, H. Lane e outros, foi traduzido
algumas vezes para o portugués como “ouvintismo” (NT).
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Biblioteca Nacional, em Téquio, e as entrevistas com lideres, ativistas
e membros da JFD em Téquio e em outros municipios.

Eu sou ouvinte e fluente em inglés e japonés nas suas formas
faladas e escritas. Fiquei quase ter¢os iguais da minha vida morando
na Australia, no Japao e nos EUA. Estudei a Lingua de Sinais dos EUA
(ASL) durante um verao na Universidade de Gallaudet e na Escola
Americana de Surdos® por um ano e meio antes do meu trabalho de
campo no Japao. Eu aprendi a Lingua de Sinais Japonesa (JSL) através
de aulas particulares e por meio de um processo de imersdo quando
estava no Japao.

Durante o periodo de trabalho de campo, embora nao fossem
espetaculares, minhas habilidades de sinalizagdo em JSL foram
suficientes para conduzir entrevistas e conversa¢des sem o uso de
um intérprete, uma vez passada a questdo inicial das diferencas
dialetais nas formas da Lingua de Sinais Japonesa. Na parte final
da minha pesquisa, a maioria dos informantes surdos pensou que
eu era surda ou, pelo menos, alguém com dificuldade de audigao.
Eles devem ter feito essa suposi¢cdo por causa do “sotaque” da ASL
na minha sinaliza¢do, realizado, por exemplo, no uso de formas
gramaticais da ASL (tais como o uso de classificadores, marcadores
gramaticais ndo-gestuais e faciais, a auséncia de vocalizagdo ou
articulacdo das palavras com a boca, a auséncia de um ordenamento
sequenciado de acordo com o japonés falado, e assim por diante)
e também por causa do meu papel andmalo como observador-
-participante, alguém que nao é nem um intérprete e nem um
membro de uma organizagao surda. Certamente, meu género
influenciou para eu ser identificada como surda ou ensurdecida,
assim como para ser vista como parcialmente norte-americana
ou americanizada®.

5 American School for the Deaf (NT).

6 Meu nome, Karen, ¢ tanto americano quanto japonés; fui alternadamente vista
como japonesa e como americana. Meus informantes e eu, dependendo da situagao,
enfatizamos meu aspecto japonés assim como 0 americano e esse comportamento quase
sempre me demandou um grande esforgo para negociar minha identidade cultural.
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Definindo surdez

No Japdo ndo se encontra uma tnica ou hegemonica definigao do
que significa ser “Surdo”. Ainda nenhum grupo dominou de forma a
ter controle do discurso a respeito da surdez ou dos niveis de perda
auditiva. Varios fatores levaram a emergir e proliferar novas identidades
surdas, principalmente ao longo de limites etarios. Em particular,
apesar dos grupos surdos de antes da II Guerra Mundial e do imediato
pos-Guerra tendam a manter uma nog¢ao de surdez fechada e peculiar,
que inclui todos aqueles com deficiéncias auditivas, ativistas surdos
mais jovens fragmentaram essa nogao face as linhas falhas da Surdez
cultural e da assimilagdo dos hard of hearing’, criando assim novas
identidades nas fronteiras. Tal como a reconstitui¢ao contemporanea
da nacionalidade e da identidade nacional na regido dos Bélcas, novos
grupos surdos no Japao estao recriando e sintetizando novos conceitos
de surdez em linhas quase sempre radicais, enquanto os grupos mais
antigos reformulam-se a si mesmos em um mundo mais fragmentado.

No Japdo, os surdos diferenciam-se muito pelos tipos de lingua
sinalizada que eles usam e no que eles definem como “cultura Surda”
(rou bunka/defu karucha) e “identidade” (aidentiti) surda. Podemos
ver essas diferencas na proliferacao de termos usados para identificar
“surdo”. Por exemplo, no japonés falado e escrito existem pelo menos
cinco maneiras principais de se identificar como surdo:

rou/roua/rouasha/rousha — Surdo/Surdo-mudo (do chinés classico)
tsunbo - Surdo (derrogatdrio; arcaico; japonés classico)
defu/D - Surdo (do inglés)

choukakushougaisha - deficiente auditivo (literal)

7  Ver defini¢ao da autora para este termo em inglés a seguir (NT).
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nanchousha - hard of hearing (literal)
mimigakikoenai-hito - pessoa que o ouvido nao ouve (literal)

Nao bastassem essas formas verbais e escritas ha também pelo
menos seis maneiras de sinalizar “surdo”, “deficiente auditivo” ou
“hard of hearing”. A vocalizagdo e a articula¢ao de palavras com a
boca sdo importantes partes da Lingua de Sinais Japonesa, logo, as
opgoes de vocalizagdo e desses movimentos adicionam ainda mais

complexidade a questao (veja figuras 11.1, 11.2 e 11.3)%.
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8 Osinal 1-méao-orelha-pra-boca é feito da mesma forma na ASL e em varias outras
linguas de sinais europeias. Eu arriscaria o palpite de que esse sinal e sua variante,
5-mao-orelha-pra-boca, sdo o resultado da adogdo da ASL e de outras formas pela
comunidade surda. Essa analise é reforgada pela observagido de que os surdos japoneses
velhos (mais de 70 anos) ndo usam a forma orelha-pra-boca da ASL, mas sinalizam roua
levando ambas as maos para a orelha e para a boca simultaneamente (ver figura 11.1).
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Ha uma tentacdo de se ver nessa lista de identidades as mesmas
formas encontradas no discurso académico dos EUA sobre surdez.
Nés poderiamos facilmente definir roua para indicar Surdo com S
maiusculo e nanchousha para indicar hard of hearing (HOH; nos
EUA, aqueles que tém algum grau de perda auditiva, mas que usam
principalmente formas orais de comunicacéo tais como a fala e a leitura
labial). Mas essa defini¢ao seria problematica, como veremos a seguir.
Grupos surdos no Japao que tém o termo “deficiente auditivo” na sua
denominacao, por exemplo, o Tokio Choukakushougaisha Renmei
(Associagdo dos Deficientes Auditivos de Toquio), dao a impressdo
de anacronismo, caso se considere a perspectiva daqueles grupos
que estdo no campo dos Estudos Surdos dos EUA’. Esses ultimos
o combatem como se fossem dinossauros que vao inevitavelmente
seguir rumo ao caminho da modernizagéo retirando essa linguagem
“discriminatoria” de suas denominagdes. Nos temos a expectativa de

9 American Deaf Studies (NT).
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que eles logo mudardo suas denominagdes. Os Estudos Surdos dos
EUA evitam a discussao do aspecto fisico da surdez e enfatizam os
aspectos culturais e linguisticos. Essa abordagem segue a tendéncia
geral da politica de identidade americana de retirar a énfase do material
e fisico, enquanto privilegia o cultural, por exemplo, na mudanga
de negro e black para Black ou African American e na mudanga de
homosexual ou homophile para Gay e Lesbian.

Porém, quando se tenta aplicar o modelo dos EUA no Japao,
compreendendo-o como protomoderno nas suas construgoes de
identidade, n6s notamos fendmenos que ndo combinam com o caso
americano. Considere, por exemplo, as trés seguintes situagdes:

Durante o encontro nacional da Federacao Japonesa de Surdos,
a maioria do corpo de diretores - homens surdos de 45 anos ou
mais — fez uso de vocalizagdo simultanea enquanto sinalizava. A
audiéncia era quase toda surda (exceto por mim), logo, a vocaliza¢ao
nao era por causa dos ouvintes. Por que os lideres do maior e mais
politicamente ativo grupo surdo no Japdo estariam tao distantes
do modelo cultural Surdo (isto é, apenas sinaliza¢ao)?

Aparentemente, os jovens se identificam de maneira predomi-
nante como hard of hearing ou deficientes auditivos e raramente as
pessoas de meia idade ou mais velhas usam esse termo. Muitos jovens
“deficientes auditivos” no Japdo parecem preferir as denominagdes
HOH ou deficiente auditivo ao invés de “surdo” e ndo integram
grupos surdos. A maioria das organizagoes locais e regionais de
surdos no Japao tem tido muita dificuldade para recrutar membros
mais jovens. Por que os surdos mais jovens estdo evitando as
organizagdes surdas tradicionais?

A Associagao dos Deficientes Auditivos de Téquio costumava ser
chamada Associagdo dos Surdos de Téquio (Tokio Roua Renmei),
mas eles mudaram sua denominagdo de “surdo” para “deficiente
auditivo” na ultima década. Muitas associa¢des locais de surdos
também estdo trocando seus nomes e a Federacdo Japonesa dos
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Surdos também ponderou uma troca de denominacao similar. Por
que elas estariam mudando para um nome que enfatiza o aspecto
de deficiéncia da surdez?

A discussao a seguir buscara compreender as dinamicas por tras
dessas tendéncias japonesas.

Demografia e identidade

Demograficamente, os surdos e hard of hearing no Japao constituem
as mesmas categorias dos seus pares ouvintes. Isto é, eles compreendem
(a) aqueles que nasceram antes da II Guerra Mundial, (b) aqueles que
nasceram no rapido crescimento demografico logo apds a guerra
(“baby boom”), e (c) aqueles que nasceram no periodo completamente
modernizado depois dos anos 1960. Para os surdos, essa histdria é
marcada pelos dois eventos fundamentais ja citados: a introdugao
da educagdo obrigatdria para os surdos em 1948 e o crescimento da
pratica de inclusdo nos anos 1970. Esses dois eventos criaram trés
agrupamentos principais que delineiam os trés grupos acima. Eles
sdo o grupo da educagdo pré-obrigatéria, o grupo da educagio pos-
-obrigatdria e pré-inclusiva e o grupo pds-inclusao.

Surdos Pré-Segunda Guerra Mundial,
pré-educagao obrigatdria

Os surdos do periodo anterior a II Guerra Mundial, antes da
educagdo obrigatdria, nasceram entre os anos 1900-1930 e tém hoje
entre 70 e 100 anos de idade. A maioria dos surdos nascidos antes da
guerra no frequentou a escola porque a educagio para os surdos nao
era obrigatéria. A primeira escola para surdos (e cegos) abriu suas
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portas em Kyoto em 1878 e uma escola similar abriu poucos anos
depois em Téquio. Esse desenvolvimento foi parte de uma orientagao
tomada pelo governo Meiji para se modernizar e ocidentalizar e esse
governo compreendeu que a educagdo universal, especialmente para
incapacitados, era a grande marca das principais nagdes europeias.
Assim, a educagdo de surdos tornou-se uma parte concomitante do
mesmo movimento politico nacionalista que mais tarde iria adotar a
colonizagdo e langar o Japao na II Guerra Mundial®.

Poucas criangas frequentaram esses primeiros anos das escolas
para surdos, fundadas pela combinac¢ao de verbas estatais, municipais
e privadas'. Ainda que o ensino fosse gratuito, o custo do quarto, da
alimentac¢ao e dos materiais escolares, junto com a provavel perda de
trabalho doméstico, fez com que muitas familias ndo mandassem seus
filhos surdos para a escola. As criangas surdas nao foram em massa
para a escola antes da educagdo ser universal e obrigatdria.

Como a grande maioria dos surdos nascidos antes da educagao
obrigatdria nao foi formalmente escolarizada, eles sdo, em geral,
iletrados — uma coisa incomum na sociedade japonesa com sua taxa
muito elogiada de 98% de alfabetizagdo. A lingua de sinais da geragao
pré-Segunda Guerra Mundial consiste em grande parte de sinais
domésticos ou locais com pouquissimo uso da estrutura gramatical
do japonés falado que marca a JSL contemporanea. Muitos ficaram
resguardados por suas familias em casa e ndo tiveram permissao para
ir para a escola ou para se associar com outros individuos surdos. Ha
pouca evidéncia de que a Lingua de Sinais Japonesa como tal tenha

10 A titulo de uma nota histérica secundaria, quando os japoneses colonizaram
Taiwan (1895-1945) e a Coreia (1910-1945), na primeira metade do século passado,
uma das muitas mudangas foi o estabelecimento de escolas de tipo japonés. As escolas
regulares ensinaram japonés para os estudantes da mesma maneira que a Lingua de
Sinais Japonesa, evidentemente, era usada nas escolas para surdos. Ainda hoje, muitos
idosos, ouvintes coreanos e taiwaneses falam japonés enquanto as linguas sinalizadas
usadas na Coréia e em Taiwan permanecem fortemente influenciadas pela JSL, de
tal maneira que elas continuam mutuamente inteligiveis.

11 Além das escolas privadas, evidéncias histéricas indicam que as teragoya ou as
escolas-templo no periodo Meiji educavam estudantes surdos e cegos. Nao ha muito
conhecimento a respeito da natureza dessas escolas (por exemplo, nimero de escolas,
alunos, métodos de ensino).
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existido como um sistema de lingua de sinais uniforme antes da
Restauracao Meiji (1868).

Criangas surdas que cresceram durante esse periodo foram expostas
a sistemas de sinais locais (isto ¢, quando elas foram expostas a algum
sinal), e apenas mais tarde, na maioridade, vieram a encontrar um
nimero maior de adultos surdos. O periodo pds-Segunda Guerra
Mundial reuniu os surdos junto a JFD, mas as suas infancias se passaram
de forma separada de outros surdos. Como resultado, a maioria desses
surdos mais velhos sinaliza em um estilo idiossincratico. Até mesmo
adultos surdos de uma mesma area tém dificuldades de entender o
que eles estdo sinalizando, enquanto os intérpretes ouvintes desistem
frustrados'. Como os ouvintes em posi¢do de autoridade (médicos,
assistentes sociais) tém problemas para entendé-los, eles frequentemente
nao tém acesso a devida atencdo médica e a servigos sociais.

Muitas mulheres surdas foram esterilizadas a for¢a quando eram
jovens para que ndo viessem a ter filhos — um triste resultado da
propria intervengao japonesa na eugenia, uma tendéncia mundial
comum nos primeiros anos do século XX (que nao incluia apenas os
paises influenciados pela propaganda nazista, mas os EUA também).
Outras surdas que eu entrevistei ndo tiveram permissao para se casar
por escolha propria e foram forgadas a se casar com maridos ouvintes.

Um exemplo dessa geragdo é uma surda idosa que eu conheci na
regido de Hokkaido, no norte. Ela foi esterilizada quando seus pais
a levaram a um médico por causa de dores menstruais. Seus pais
a mantiveram em casa por grande parte dos seus primeiros anos
de vida e mais tarde ela foi for¢ada a se casar com um ouvinte. S6
depois que seu marido morreu sua vida comecou a se abrir. Ela se
converteu ao budismo nitireniano e comegou a conhecer outras pessoas
(principalmente ouvintes) nas suas atividades religiosas. Quando nos

12 Usualmente, ndo se ensina aos intérpretes no Japao o que ¢ chamado de “lingua
de sinais tradicional” (dentoutekishuwa), apenas a como sinalizar enquanto, ao
mesmo tempo, se pronunciam as sentengas, o que poderiamos denominar SimCom,
inglés sinalizado manualmente ou sinais pidgin nos EUA. Dessa maneira, eles tém
dificuldade para compreender a geragdo mais velha de sinalizantes.

- 129 -



fomos apresentadas, ela era a tinica pessoa surda que vivia no asilo
em que estava.

Essa populagao de Surdos idosos é de dificil acesso porque a maioria
deles é socialmente isolada e a precaria assisténcia a saude que eles
tiveram, devido a problemas de comunica¢ao, acarreta uma expectativa
de vida muito menor do que a média dos japoneses ouvintes. Com o
Japdo tornando-se mais consciente do rapido envelhecimento popu-
lacional (o problema koreikashakai) e os adultos surdos da geragao do
baby boom entrando na idade da aposentadoria, atualmente ha uma
aten¢do maior para esse grupo mais velho, contudo os problemas de
comunicagao e de socializagdo permanecem como um grande entrave.

IT Guerra Mundial e os surdos do
baby boom pds-Segunda Guerra

Os surdos nascidos durante e apds a II Guerra Mundial (durante
os anos 1940 e 1950 e hoje estdo nos seus 50 e 60 anos de idade) sao
o maior segmento demografico da comunidade surda - os baby
boomers. Combinado com os tempos de dificuldade economica e um
correspondente aumento de doengas de natureza pré e pds-natal, o
aumento dos nascimentos no imediato pds-Guerra e a introdugao de
estreptomicina e de outros novos antibiéticos e remédios de imunizacao
levaram a um grande nimero de bebés com deficiéncias auditivas nos
anos 1940 e 1950.

No dia 1° de abril de 1948, comegou a educagao obrigatoria para
os surdos e muitas dessas criangas comegaram a frequentar as escolas
para surdos, que foram sendo construidas por todo o pais. Esse esfor¢co
foi parte do projeto de moderniza¢ao pds-Guerra iniciado pelo Gal.
MacArthur e seu Quartel General (GHQ).
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Por causa dos sistemas de transporte, ainda nao desenvolvidos nas
areas rurais, muitas dessas escolas eram residenciais. A metodologia
educacional era oral (leitura labial e aptidao de fala), porém impraticavel
pela falta de apoio ouvinte eficiente e subsidios econdmicos. Muitas
dessas criangas eram o que nds poderiamos hoje denominar hard of
hearing ou tardiamente ensurdecidos (muitos ficaram surdos entre
0s 6 e 8 anos de idade, quando eles foram contagiados ou receberam
injecoes de estreptomicina), mas elas foram amontoadas dentro
das escolas para surdos sem serem identificadas de acordo com sua
capacidade auditiva.

A sociedade japonesa enfatiza com vigor a alfabetizagido e a co-
munidade surda nao foi isolada desse valor social. Tanto nas escolas
para surdos quanto nas organizagdes de surdos que se desenvolveram
fora dessas escolas, capacidades “verbais” elevadas (no japonés falado
e escrito) eram mais valorizadas do que as capacidades de sinalizacao.
A cultura surda e a lingua de sinais foram sendo formadas nos patios
e nos dormitdrios dessas escolas, mas a histéria delas ¢ muito menos
profunda do que as dos EUA e da Europa. N6s ndo encontramos uma
“idade de ouro” da educagao de surdos no Japao'. Desde o inicio,
a educacdo de surdos foi muito embebida nos sistemas de valores da
cultura ouvinte dominante.

Nesse sentido, as criangas que eram tardiamente surdas ou simples-
mente hard of hearing tenderam a se destacar no sistema escolar. Elas
se tornaram as lideres de classe, as ligagdes entre os professores e os

13 Os professores enfrentam um dilema. Sabidamente, um estudante de um
colégio surdo no Japao tem extrema dificuldade para entrar com sucesso em uma
boa faculdade. Frequentemente, os colégios para surdos estao dois ou trés anos atras
das escolas ouvintes e eles ndo fazem exame de preparacao. As faculdades japonesas
ndo tém qualquer tipo de acao afirmativa para estudantes. Os alunos sdo julgados
apenas pelas suas pontuagdes nas provas escritas e orais. E as escolas japonesas nao
sdo obrigadas por lei a fornecer intérpretes. Embora, obviamente, uma revisdo do
sistema educacional seja necessaria (por muitos outros motivos além dos estudantes
surdos), o melhor conselho seria encorajar os estudantes a fazerem as decisdes
direcionadas para as melhores oportunidades, ainda que essas decisdes nao sejam
necessariamente as melhores para o cendrio mais amplo do desenvolvimento cultural
surdo ou do ativismo politico surdo. Essa situagao parece similar a enfrentada pelos
estudantes coreanos no Japdo. (Ryang, 1997).
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demais estudantes, e vieram a se tornar lideres na comunidade surda.
Um Surdo dos EUA em visita a um encontro nacional da JFD pode
se surpreender ao notar que a maioria do encontro é conduzida em
japonés sinalizado manualmente, com a predominancia da vocalizagao
sobre a sinalizagdo. Parte desse estilo de comunicac¢ao é resultado dos
diferentes dialetos regionais da JSL que fazem do japonés falado a lingua
franca (linguagem comum). Outro fator é que, embora a JFD seja uma
organizagao de surdos, eles nao se engajam em politicas de identidade
per se, logo os lideres da organizagdo nao necessariamente parecem
resumir a surdez no mesmo sentido que demandamos que os lideres
de minorias nos EUA sejam representativos no sentido completo da
palavra. A nogdo dos surdos japoneses de comunicagao é pragmatica
(e ndo um indiciozinho de desconfian¢a em intérpretes). Os lideres
surdos que podem falar e ler labios com maior clareza sio também
vistos como os mais capazes para trabalhar junto aos burocratas nos
governos a fim de assegurar servigos sociais para o restante do grupo.

Esses surdos do grupo etario dos baby boomers definem-se a si
mesmos como roua (Surdos) — como na Zen-nihon-roua-renmei (JFD)
— e se veem como relativamente homogéneo. Pouca diferenciagéo ¢é feita
com base na capacidade auditiva ou na habilidade de sinalizagdo dentro
da prépria comunidade. O critério basico é o de que se pode ouvir
ou nao; nao sao feitas afirmagdes a respeito de perspectiva linguistica
ou cultural. De varias formas, a homogeneidade “imaginada” desse
grupo etario reflete 0 mesmo tipo de unificagdo social sem limites
da nogdo de “nagdo imaginada” para a reconstrugdo do Japao na II
Guerra Mundial e no periodo pds-Guerra.

A JFD é uma organizagao politica e um provedor de servigos sociais.
Politicamente, eles pressionam por direitos civis surdos e beneficios so-
ciais, mas também sao uma organizag¢ao sem fins lucrativos que celebra
contratos de terceirizagdo com o governo relacionados a servigos sociais
para as pessoas surdas (fornecimento e treinamento de intérpretes,
legendas de video). Essa perspectiva material e legal frente a organizagao
surda caracteriza os surdos desse grupo intermediario. Eles sao velhos
o bastante para lembrar do periodo de extrema discrimina¢ao e das
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mudangas trazidas pelo atual - e relativamente benevolente — presente.
Mesmo que eles nao se vejam como particularmente deficientes, sao
fluentes no discurso da deficiéncia (shougaisha) e tém sido capazes de
usa-lo para ganhar fundamento politico. Inserindo-se na burocracia
de bem-estar social, capacitaram membros da JFD para influenciar o
aumento do investimento em servigos sociais no Japao.

Um exemplo de um membro dessa geragao, Susumu Ohya, um
dos fundadores da primeira casa de saude designada especialmente
para os surdos, entra nessa categoria etdria. Ele frequentou o
colégio em meados de 1960 e foi um participante efetivo da famosa
Greve Estudantil na Escola de Surdos de Kyoto' em 1965 - versao
japonesa do movimento Deaf President Now da Universidade de
Gallaudet - quando os estudantes boicotaram a escola devido a
precaria educagdo oferecida. Ele lembra dos seus dias de colégio
como um tempo cheio de debates a respeito dos movimentos
sociais, protestos politicos etc. Ele foi atuante na organizagdo
da comunidade para criar fundos a fim de construir a primeira
casa de saude para surdos no Japao e, em seguida, para assegurar
subvencgodes da prefeitura e de servigos sociais locais para continuar
a financiar a sua existéncia.

Nada coincidentemente, o periodo dos anos 1960 e 1970, quando
esse grupo etario foi mais ativo politicamente (entao nos seus vinte e
trinta anos), era também um tempo de enorme turbuléncia no Japao
como um todo. Do governo do GHQ liderado pelo Gal. MacArthur,
da retirada dos EUA, e do Japao encontrando-se, de novo, como uma
nagdo soberana. O tratado de seguranca Japao-EUA questionava o
significado dessa soberania. As atividades comunistas e socialistas
ameagavam rasgar a nagao em pedagos. Em Osaka e em Téquio, os
antigos Burakumin (grupos excluidos) tornaram-se politicos. No
Japao, o conceito central dos turbulentos 1960 e 1970 era kenri -
direitos humanos e civis - e os jovens adultos surdos desse periodo
surgiram dentro desse ambiente.

14 Kyoto School for the Deaf (NT).
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A JFD e suas afiliadas regionais foram tradicionalmente grupos
de acdo politica com atividades culturais e sociais como uma linha
secundaria. A JFD fez do kenri uma parte principal dos seus esforcos
politicos e, como resultado, conseguiram mudanc¢as em um grande
namero de leis de trabalho e de bem-estar social. Os anos 1980 e 1990
foram o periodo mais poderoso e ativo da JFD. Dentre as mudangas
politicas estabelecidas estdo a introdu¢io de um sistema de interpretagdo
voluntaria, licengas de motoristas para surdos, um plano nacional
de pensoes assistenciais para surdos e livros de JSL. A JFD também
fomentou a ampla difusao de assuntos de interesse dos surdos.

A Unica area no Japdo que nao sofreu influéncia pela turbuléncia
politica foi o sistema educacional. O Ministério da Educa¢do (Mon-
busho) talvez seja o mais poderoso ministério no governo em termos
de capacidade para agir de forma independente a qualquer influéncia
externa. Apesar de muito esfor¢o, ao lado de outros reformadores sociais
e ativistas politicos, a JFD ndo conseguiu mudar o sistema educacional
japonés. O japonés € a tnica lingua reconhecida dentro das escolas
japonesas, o que significa que nenhum curriculo permitido pode se
desenvolver usando lingua de sinais. Essa politica educacional a favor
do ensino falado e da leitura labial, assim como a adesdo aos mesmos
curriculos das escolas de ouvintes, permaneceu a mesma de 1948 até
hoje. As linguagens sinalizadas sdo de uso “permitido”, mas apenas
nos niveis escolares basico e médio, como um auxilio aos materiais em
japonés. A firme adesdo ao japonés como a primeira e basica lingua
influenciou fortemente a JSL, com muitos estudantes usando os sinais
da JSL nas formas gramaticais e na ordem de palavras do japonés.

Um bom numero de estudantes permaneceu nas escolas para
surdos depois de formados nos anos 1960 e 1970. Eles ficaram como
professores adjuntos e sua presenga representou um papel importante
na garantia de continuidade dentro do sistema escolar (e também
assegurou que seus colegas ouvintes aprendessem ao menos alguns
poucos sinais) — ainda que sua atribui¢ao fosse quase sempre limitada
ao ensino de marcenaria, esteticismo, costura, educacio fisica e outros
cursos secundarios. Esses professores surdos desempenharam um
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papel crucial, estabilizando a comunidade e assegurando um sistema
de linguagem de sinais mais uniforme tanto dentro das escolas quanto
no proprio Japao.

A nova geragao pos-baby boomers

Os surdos nascidos durante o periodo dos anos 1960-1980, a nova
geracao pos-baby boomers, estdo agora nos seus vinte, trinta e quarenta
anos. Nos anos 1970, ocorreram duas importantes mudangas que
provariam mais tarde ter efeitos significativos nas comunidades surdas
japonesas e, em particular, sobre esse grupo etario. A primeira foi o
inicio de uma rapida queda da taxa de nascimento e a segunda foi
uma intensa mudanga em prol da inclusao nas escolas para surdos.
A combinagdo dessas duas questdes significou também uma queda
nas matriculas nas escolas para surdos. As matriculas em todas as
escolas para surdos no Japao tiveram seu auge em 1960, com 20723
estudantes. Em 1995, as matriculas cairam para 7537 estudantes,
aproximadamente 36% do quadro anterior (JED, 1996, 71). O niimero
de criangas “deficientes auditivas”, tal como classificado pelo governo,
era de 26000 em 1965; 26 anos depois, em 1991, esse nimero caiu 57%,
para 11200 (Ministério da Saide e Bem-Estar, 1998).

A importéancia dessa mudanga nao pode ser subestimada. Muitas
das escolas para surdos que eu visitei entre 1997-1998 tinham signi-
ficativamente menos matriculas que em qualquer outro periodo de
suas historias. As salas de aula que tinham 40 ou mais alunos agora
tinham trés ou quatro em uma classe inteira. Em algumas escolas,
anos letivos inteiros sdo perdidos. A atmosfera geral dessas escolas
era como a de uma cidade fantasma. Estudantes, professores e pais
reconheceram que as melhores oportunidades educacionais (e, portanto,
sociais) estavam colocadas para aqueles estudantes matriculados fora
das escolas para surdos.
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Essa geragdo de estudantes comegou a se formar faz dez anos e estao
atualmente nos seus vinte, trinta e quarenta anos. Aqueles que foram incluidos
depois do jardim de infancia ou da escola primaria frequentemente se
identificam como hard of hearing (nanchousha) ou como deficientes-auditivos
(choukakushougaisha), mas nao como surdos (rouasha/defu), a despeito de
terem o mesmo nivel de perda auditiva que seus colegas nas escolas para
surdos. Muitos desses jovens adultos surdos nao conhecem qualquer lingua
de sinais, ou s6 aprendeu depois da formagao no colégio. Muitas dessas
pessoas simplesmente se veem como pessoas que nao ouvem muito bem e
evitam se associar com a comunidade surda e os grupos surdos.

Em uma familia em Téquio com duas filhas que eram deficientes
auditivas, apenas a irma mais velha se identificava como Surda (rou ou
defu). Ela foi de uma escola para surdos e sinaliza fluentemente. A irma
mais nova se identifica como “ndo-surda”, vai para uma escola de ouvintes
e nao sinaliza, apesar de ter o mesmo grau de residuo auditivo que sua
irma defu. Esse padrao é o que eu também vi em outras familias. Observe
que, em muitos casos, os proprios estudantes (e nao necessariamente os
pais) querem a inclusdo e querem ser justamente como qualquer outra
crianca (ouvinte). Um professor de surdos em Osaka, ele mesmo surdo,
explicou: “No passado, uma grande parte de nos gostaria de se juntar a
associac¢ao surda local quando nés nos formavamos em um colégio [de
surdos], mas, agora, 0s meninos vao para as escolas inclusivas e podem
chegar a nunca conhecer uma pessoa surda”.

Os alunos brilhantes, com alto desempenho académico, sdo
constantemente encorajados a inclusdo. Observando os dados das
escolas para surdos, podemos notar uma grande queda no numero
de estudantes que continuam do jardim para a primeira série escolar
e, em seguida, alguns desgastes nas classes mais altas”. A perda dos

15 Outros fatores por tras da tendéncia para a inclusdo: ap6s o jardim de infancia,
depois que as criangas adquiriram algum grau de capacidade de fala, elas querem
(ou os seus pais as pressionam a) frequentar uma escola primaria que seja proxima as
suas casas, onde seus vizinhos e amigos estdo. Além disso, muitas criangas nao tém
uma impressao positiva das escolas para surdos (especialmente se a fala é ensinada
de maneira forcada em idade prematura), e elas querem sair o mais rapido possivel.
A Nara Scholl (ver mais adiante), que ndo ensina a fala antes do primario, ndo tem
esse desgaste.
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melhores estudantes para a inclusao tem um efeito importante na
retirada de alguns lideres em potencial da comunidade surda e no
reforco da imagem de que as escolas para surdos sdo para aqueles
surdos que sdo academicamente incapazes.

As criangas remanescentes nas escolas para surdos sdo quase
sempre dolorosamente conscientes de que sdo considerados lentos em
comparagao aos seus colegas ouvintes ou aos que estdo em regimes
de inclusdo. Vemos a desmoraliza¢do nesse grupo etario. A maioria
dos formados nas escolas para surdos nao conseguem frequentar uma
faculdade porque ndo ha intérpretes nas faculdades e até mesmo o
colégio técnico simples para surdos tem cursos nao sinalizados e sem
interpretacdo. Apenas estudantes extremamente oralizados e com
uma boa dedicag¢ao académica podem entrar em um programa de
graduacdo. A grande maioria dos formados nas escolas de surdos entra
diretamente no mercado de trabalho, auxiliado pela Lei de Promocéao
de Emprego para Pessoas Deficientes'® que estipula uma quota de
1,6% de empregados deficientes nas grandes empresas".

De maneira geral, os estudantes dessa mais recente geragao for-
mada nas escolas para surdos ou incluida ndo sao politizados. Eles
também ndo tém lagos com a populagdo surda mais velha. A maioria
dos colegiais com quem eu conversei sabe apenas de forma limitada
da JFD, das organizagdes locais dos surdos ou dos varios servigos e
atendimentos disponiveis para os surdos.

16 Employment Promotion Law for Disabled Persons (NT).

17 A lei ndo estipula em que posi¢Oes esses empregados devem estar ou que
condigOes de trabalho devem ter. Ela também nao distingue o tipo de deficiéncia.
Muitas empresas ignoram as quotas empregando deficientes em meio periodo ou
os empregando apenas nos servigos de escritorio de baixo nivel. As multas pelo ndo
cumprimento das quotas sdo tdo baixas que muitas empresas simplesmente optam por
paga-las ao invés de ter de lidar com empregados deficientes. O Japao ndo tem uma
lei equivalente ao Americans with Disabilities Act, que obriga a uma equalizagao das
oportunidades de trabalho independentemente da categoria da deficiéncia.
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O desafio da nova geragao dos hard of hearing

O aumento do numero de jovens que nao se identifica como hard
of hearing (nanchousha), deficiente auditivo (choukakushougaisha)
ou nao-surdo (roudewa nai) tem causado grande preocupagao para
a JED e suas organizagdes afiliadas. De fato, a mudanga de nome de
Associagdo dos Surdos de Téquio para Associagao dos Deficientes
Auditivos de Téquio'®, ja mencionada, foi realizada para atrair a
geracdo mais jovem que nao se identifica como surda.

Roua (surdo) é visto como um termo ultrapassado pelas geragoes
mais jovens. Ele ndo é um termo comum e quase sempre carrega
conotagdes negativas, especialmente para os japoneses ouvintes que
classificam o termo como ultrapassado e discriminatério. A palavra
roua é um homonimo préximo a rou (idoso)”. No Japao, os ouvintes
esclarecidos quase sempre corrigem roua para mimigakikoenai (uma
pessoa cujo ouvido nao ouve; um termo do japonés) ou choukakushou-
gaisha (deficiente auditivo; um termo proveniente do chinés).

U-turn Deaf

Novas tendéncias estao se desenvolvendo nesse quadro bastante
desolador da educagdo contemporanea dos surdos. A primeira é a
“U-turn Deaf”®. O termo U-turn Deaf refere-se aos estudantes que
foram incluidos, mas que, em seguida, voltaram para as escolas para
surdos. Sob uma perspectiva oralista, esses garotos fracassaram nas
escolas inclusivas. De fato, algumas criangas retornaram para as escolas

18 Tokyo Association of the Deaf; Tokyo Association of the Hearing Disabled (NT).

19 O homo6nimo pode ser confuso: uma pessoa surda idosa é uma rou-rou-jin. Em
inglés, uma confusao similar ocorre a respeito de “death” e “deaf”.

20 U-turn é um termo usado para designar uma guinada de 180 graus; uma volta
em forma de “U” (NT).
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para surdos por causa das dificuldades educacionais, mas, durante
minhas visitas as escolas, eu também conheci algumas criangas que
retornaram por escolha propria. “Por que vocé voltou para uma escola
surda?”, eu perguntei a uma colegial que frequentou a escola ouvinte
nos niveis basico e médio. Ela respondeu: “Eu estava bem na escola
ouvinte, mas eu decidi voltar porque é aqui onde 0s meus amigos estao”.

E dificil verificar as razdes reais que fizeram a crianca voltar.
A escola se torna muito mais dificil no nivel médio e, no Japao, os
estudantes avangam para o proximo ano mesmo sem terminar o ano
anterior. Essa pratica faz com que os estudantes com problemas sejam
deixados ainda mais para tras. Muitas escolas basicas e médias tém
exame de selecdo e a maioria dos colégios é uma preparagdo para o
“exame infernal” das faculdades. Sendo assim, nessa conjuntura, a
op¢do do U-turn faz sentido.

Entretanto, a despeito da opinido negativa dessas criangas sobre o sistema
educacional, eu também noto reflexos de orgulho em escolher voltar. A
volta para a escola para surdos ndo é facil, mas a transicao ¢é apoiada pelas
pequenas turmas. Muitos desses surdos U-turn ndo conhecem lingua
de sinais porque foram para regimes de inclusdo logo apds o jardim de
infancia. Outros sabem apenas sinalizar usando um método parecido
com o Rochester, de soletrar cada palavra com os dedos [datilologia].
Retornando as escolas para surdos, esses estudantes precisam aprender
ou reaprender a lingua de sinais e se reassimilar em um ambiente surdo.
Entretanto, muitos veem a escola para surdos como uma mudang¢a bem-
-vinda, considerando a exigente e quase sempre solitaria vivéncia de uma
crianga incluida em um sistema escolar ouvinte.

Infelizmente, a grande maioria dos professores surdos dos nao
ouvintes citados antes esta agora nos seus cinquenta e sessenta anos
de idade e se aposentando. Nao ha muitos professores surdos jovens
para assumir seus lugares — em grande parte por causa das recentes
requisi¢des do Ministério da Educagao, tornando mais dificil para os
surdos formarem-se professores. Todavia, alguns novos professores
jovens, tanto ouvintes quanto surdos, estdo trazendo uma perspectiva
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cultural sobre a surdez e modelos educacionais bilingues, logo, ha
alguma esperanga pro futuro. O crescimento do nimero de japoneses
que estdo voltando para o campo e de criangas estrangeiras, assim
como a crescente pressao dos coreanos, também ajudou a liberalizar
o pensamento dentro dos circulos educacionais japoneses.

Talvez a revelagao mais promissora é a de que algumas escolas para
surdos, como a Nara Prefectural School, estao adotando uma abordagem
muito mais leniente frente a lingua de sinais e a educagdo de surdos.
Ao invés de forcar a leitura labial e os treinamentos de fala nos seus
jardins de infancia (o que é a énfase na maioria das outras escolas), a
Nara School enfatiza a natureza lidica do aprendizado e a construgdo
de aptidoes através de exercicios em grupo. A escola é tinica também
porque é a que tem o Unico professor de jardim de infancia surdo do
Japao®.. Essa escola ndo experimenta a saida em massa dos alunos do
jardim de infancia para as escolas primdrias inclusivas; os responsaveis
pelo seu jardim de infancia pensam que o aprendizado ¢ divertimento
e que a escola para surdos é um lugar feliz para se estar. Elas gostam de
estar com seus colegas surdos e decidem ficar. O treinamento da fala
vem depois. A qualidade académica é melhor do que as outras escolas e
a escola se agita de uma maneira positiva com as criangas. Tomando a
Nara School como referéncia, as outras escolas estdo muito lentas, mas
elaainda é vista como radical e experimental e os efeitos de longo prazo
na comunidade surda e na educa¢ao de surdos ainda estdo em aberto.

“Deaf Shock”

Uma nova tendéncia envolve os estudantes que foram incluidos
e estdo descobrindo suas identidades Surdas quando se tornam
adultos — em geral quando eles entram na faculdade ou quando eles
chegam aos seus isolados locais de trabalho. O padrao tipico é: eles

21 Oitem principal do exame para professores de jardim de infancia é a habilidade
dos candidatos para cantar e para tocar piano.
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sao convidados ou simplesmente se juntam a circulos de lingua de
sinais (grupos de pessoas que se encontram para aprender JSL) e, 14,
eles conhecem outros surdos, hard of hearing ou “deficientes auditivos”
e gradualmente come¢am a formar uma ideia deles mesmos como
Surdos. Junto a essa pratica, houve a importagdo das identidades
Surdas dos EUA. Esses jovens estudantes Surdos e adultos estdao mais
entusiasmados para aprender a respeito de como a identidade Surda
dos EUA ¢ organizada em termos de politicas de identidade ou de
Surdez cultural.

“Deaf Shock” é o nome de uma organizagao na area de Osaka. Um
de seus membros me contou que esse nome veio do sentimento de
choque que o surdo ou a surda tem quando percebe que ¢ uma minoria
cultural e linguistica, e ndo meramente deficiente. A expressio em
japonés para “Deaf Shock” é uma associagdo das palavras importadas
defu shokku. Os novos grupos sdo notaveis no seu uso de palavras e
sinais tomados do inglés americano e da ASL. Nos seus escritos, eles
frequentemente usam o S maitisculo para designar a Surdez cultural
e uma pessoa culturalmente Surda. Eles se identificam como defu e
rejeitam tanto roua quanto choukakushougaisha como denominagdes.

Um dos aspectos interessantes dos membros desses “D-groups”
ou “Defu-groups”, como sdo conhecidos, ¢ que eles ndo apenas sdo
muito mais jovens do que os membros da JFD, mas também tém
muito pouco contato intergeracional e intergrupal com os grupos
antigos. Pouquissimos membros do D-Pro (o grupo inicial de
Toquio) sdo membros ativos na JFD e na Associagdo dos Surdos
de Toquio e vice-versa. A separagdo é mais intensa em relagdo a
frequéncia nos eventos promovidos pelo D-Pro porque a maioria do
publico esta abaixo dos 40 anos, enquanto o oposto ¢ comumente
o caso dos encontros da JFD.

O D-Pro tem sido atuante no convite de proeminentes ativistas
Surdos dos EUA para o Japao. O ativista cultural Surdo M] Bienvenu
foi seu convidado no passado e, em 1998, eles convidaram o ativista,
linguista e poeta Surdo Calyton Valli. A diferenga de idade e a falta
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de lagos intergeracionais foram bastante aparentes quando Valli
chegou porque ele (no fim dos seus quarenta anos) era, de longe, a
pessoa mais velha, e a sua audiéncia quase toda era de uma geragao
mais jovem.

O D-Pro e outros D-groups conseguiram atrair um nimero
crescente de surdos mais jovens nas areas metropolitanas. De-
fendendo uma perspectiva abertamente norte-americana, eles
também ergueram as mesmas fronteiras de defini¢do entre os
surdos e os hard of hearing que n6s encontramos nos EUA e a
mesma defini¢do do Surdo-nascido-Surdo como o nucleo central
da sociedade Surda. Eu denominei este processo como a construgao
de uma “comunidade imaginada” dentro das comunidades surdas
no Japdo. As culturas erguem suas proprias barreiras linguisticas
e identitarias para se definir contra as outras. No interior dos
D-groups, a sinalizagao é feita sem vocalizagdo ou articulagdo de
palavras com a boca. Esse método ndo era o tipo de sinalizagao
usada pelos membros do grupo D-Pro quando eles ainda eram
estudantes colegiais, ou seja, eles passam por um processo de
alteracdo ou de aprendizado linguistico quando se juntam ao
D-group. Eu frequentemente ouvi lamentos de professores a
respeito de ex-alunos surdos. Um comentario de um professor
exemplifica esses lamentos: “Ela tinha uma linda voz antes de
entrar pro D-Pro”. O tom do comentario do professor quase
sempre faz transparecer que ela considerou o D-Pro como, no
minimo, um culto, assim como muitos dos professores (ouvintes)
consideravam-no. Surdos mais velhos também encaram o D-Pro
com cautela.

Os D-groups, em especial o D-Pro, surgiram sob duras criticas,
principalmente de surdos mais velhos e de ouvintes ligados a comuni-
dade surda. O pensamento dos D-groups é muito “norte-americano”
e eles simplesmente “copiam o jeito dos Surdos dos EUA”, ou eles sao
“muito radicais, muito de direita” ou “muito exclusivistas”. Eles sao
criticados por priorizarem apenas o culturalmente Surdo dentro da
comunidade Surda, marginalizando os hard of hearing e rejeitando

- 142 -



os ouvintes. Os lideres D-Pro sdo conhecidos por referirem-se aos
lideres ndo como surdos, mas como hard of hearing, porque eles nao
usam a verdadeira Lingua de Sinais Japonesa, mas, em vez disso,
usam Simcom (Comunicagdo Simultanea)®.

O comentdrio mais interessante pra mim foi o de que o D-Pro era
“de direita” (feito por um diretor de uma escola para surdos). Ele faz
sentido em um quadro politico de nacionalismo porque o D-Pro esta
tentando erguer um novo movimento Surdo nacional. A critica de que
o D-Pro marginaliza os hard of hearing é verdadeira, mas ¢ importante
assinalar que o problema dos hard of hearing ¢ um problema quase
exclusivamente especifico da geragdo do D-Pro®.

A geragdao dos D-Pro teve que lutar com a emergéncia de
multiplas novas identidades e a falta de identidade sentida por
muitos surdos mais jovens. Ironicamente, muito dessa luta foi
promovida com um grande reconhecimento dos surdos e muito
pouco como algo discriminatério contra aqueles que sdo surdos,
vitérias que foram alcangadas devido as atividades da JFD nos
ultimos 50 anos. Entretanto, assim como todos os novos movi-
mentos de identidade, outros estdo mais propensos a vé-lo como
sendo muito fervoroso, e o processo de construir uma historia
enquanto um novo movimento desenvolve-se a0 mesmo tempo é
dificil. Membros do D-Pro lutam para construirem a si mesmos
tanto como Surdos quanto como uma geragao diferente da anterior.
Por exemplo, os eventos do D-Pro sobre “histéria Surda” abordam
principalmente a histéria Surda nos EUA e na Europa, raramente
abordam a histdria dos surdos no Japao e, em especial, raramente
comentam a respeito de quaisquer das atividades politicas da JFD
no periodo pés-Segunda Guerra Mundial.

22 Simultaneous Communication (NT).

23 Em contraste, o D-Pro acusa a JFD de ser de esquerda, comunista (que pode ser
mais proximo da forma pela qual os lideres da JFD querem se reconhecer).
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Guerras e diferengas de linguagem

Todos os diferentes grupos mencionados neste artigo queixam-se
de que eles acham os outros grupos dificeis de entender. Ainda que as
categorias a seguir ndo tenham sido determinadas por meio de uma
andlise linguistica rigorosa, resumem as diferengas linguisticas basicas:

Surdos antes da II GM: JSL e sinais domésticos; gramatica JSL;
sem datilologia; sem vocalizagdo

Surdos depois da IT GM: sinais JSL; gramatica mista do japonés
e da JSL; vocalizacao

Nova geragdo:

Hard of hearing: JSL e sinais novos; gramatica do japonés;
datilologia; ampla vocalizagao

D-groups: JSL e sinais novos; nova gramatica da JSL; sem
vocalizagao

Junto a essa mistura de estilos de comunicagdo e problemas ha
o fato de que a JSL ndo é padronizada pelo Japao e até mesmo os
termos do vocabulario basico diferem entre si. Qualquer gramatica
descritiva da JSL definiria limites artificiais a respeito do que incluir
ou excluir como JSL. Enquanto uma forma de soletrar com os dedos
foi usada na primeira escola para surdos no Japao (1878), uma forma
padronizada nova foi introduzida depois da Guerra (1948). Da mesma
maneira, o sistema numeérico nao foi padronizado até hoje. Como
resultado, as reunides internas da JFD descritas no inicio do artigo
usam o japonés falado, em parte, como necessidade de uma lingua
franca. Uma sobrecarga de legendas ¢ sempre usada nos encontros,
assegurando uma comunicag¢ao aqueles que ndo compreendem a forma
de sinalizac¢ao utilizada.
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Grande parte do problema é que nao ha um centro tinico no qual
a JSL possa se desenvolver e disseminar. As escolas para surdos nao
cumprem esse papel por muitas razdes: elas sdo orais, os professores
sao todos ouvintes e trocam de escolas entre sete e dez anos, o
Ministério da Educagdo reconhece apenas o japonés como lingua
de instrugdo no Japdo, os estudantes voltam para casa todos os dias
e ndo residem na escola, os estudantes tém pouco contato com a
comunidade Surda e, o pior de tudo, os estudantes experimentam
pouco contato intergeracional®.

A JFD tem um comissao para a JSL que esta desenvolvendo novos
sinais e publicando-os em dicionarios, mas a difusdo desses novos
sinais é limitada porque o alcance da JFD como um organizagao é
limitado, especialmente entre os grupos etarios mais jovens. A situagao
¢ comicamente triste para os intérpretes. Eles vao para os seus cursos
de lingua de sinais e aprendem um conjunto de sinais. Eles assistem o
Sign Language News no canal da televisao publica nacional e aprendem
outros sinais. Seu diciondrio tem ainda outro conjunto de sinais. E,
quando eles interpretam, os membros do auditdrio frequentemente
os fazem parar e os corrigem.

Conclusao

Como o foco principal deste artigo foi mais etnografico do que
tedrico, eu irei tocar apenas muito brevemente em trés questoes
tedricas basicas através das quais eu estou analisando as comunidades
surdas no Japao. Os aspectos tedricos estdo mais bem desenvolvidos
na minha tese (Nakamura, 2001).

24 Por exemplo: um professor ouvinte em uma escola para surdos em Toquio notou
que, embora uma residéncia para criangas surdas tivesse seu proprio sinal particular,
de origens arbitrarias, os estudantes mais jovens comegaram a usar um novo sinal de
nome baseado na soletragao do kanji [ideograma]. Os proprios professores ouvintes
parecem ser a origem do novo sinal.
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A primeira é a da mudanga da JFD para os D-groups, que pode ser
examinado analiticamente como uma mudanga de um “movimento
social classico” para um “novo movimento social” (NSM), conceito
desenvolvido no trabalho de Alberto Melucci (1980) e de Aldon Morris
e Carol McClurg Mueller (1992). Os movimentos sociais classicos, como
o comunismo e outras filosofias politicas, enfatizam as identidades de
grupo e a participagdo. Em contraste, os NSMs enfatizam identidades
individuais e politicas identitarias individuais. Exemplos desses NSMs
seriam o feminismo, o ambientalismo/ecologismo e 0 movimento
gay e lésbico. Nos NSMs, o conceito que o “pessoal é politico” é mais
importante do que a integracao em qualquer grupo.

A segunda questdo analitica explora a identidade surda no Japao em
relagdo a crescente literatura nos estudos pds-coloniais, da identidade
como narrativa e do pensamento critico pds-moderno, inspirados nos
trabalhos recentes de Homi Bhabha (1993), Jean e John Comaroff (1993),
Etienne Balibar e Immanuel Walerstein (1991) e Arjun Appadurai e
Carol Breckenridge (1988). A comunidade surda no Japao pode ser
comparada de muitas maneiras com a situagdo da Argélia durante e
imediatamente depois da ocupacao francesa. O processo de inclusao
e a selecdo dos mais brilhantes estudantes para as escolas inclusivas
podem ser historicamente comparadas a praticas coloniais similares.
Nés encontramos grupos analogos aos U-turn Deaf e Deaf Shock no
movimento nacionalista argelino, porém, a questao de unificar uma
nova nagdo parece comparativamente mais facil porque uma nagao
tem uma geografia delimitada e uma presenca colonial visivel.

Com base nessa literatura estd outra relacionada a um crescente
interesse em identidade nos proprios estudos japoneses. Nessa perspec-
tiva se incluem textos como Discourses of the Vanishing de Marilyn
Ivy (1995), Japan’s Minorities: the illusion of homogeneity de Michael
Weiner (1997), varios artigos sobre identidade e processo no Japao
de William Kelly (1986, 1990, 1993) e o trabalho sobre identidade
japonesa construida a partir de uma perspectiva de género e poder
de Dorinne Kondo (1990). Todos definem os mecanismos pelos quais
a identidade japonesa ¢ narrada como homogénea, mesmo que as
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construgdes atuais de identidade sejam cuidadosamente relacionadas
com sistemas de poder, idade e género.

Poés-escrito

A comunidade Surda japonesa tem uma histéria pequena comparada
aos EUA e Europa. Embora minha professora de ASL em Connecticut
possa afirmar com orgulho que ela ¢ uma Surda de sexta geracao (com
uma filha que também ¢ Surda), até mesmo uma segunda geragao de
Surdo-de-Surdo é rara no Japao, e aqueles que transmitiram a JSL como
uma herancga siao mais raros ainda. Consequentemente, a comunidade
surda no Japao tem apenas trés ou quatro geragdes, e as mudangas
politicas e sociais no século XX fragmentaram a comunidade ao longo
de linhas etdrias. Em um certo sentido, as comunidades surdas no
Japdo nao sao apenas jovens, tendo uma linhagem ainda estreita, mas
também bem velha, tendo resistido aos profundos efeitos provocados
pela inclusdo nos altimos vinte anos.

Agradecimentos

Este artigo é baseado na pesquisa de campo da minha disserta¢ao
sobre identidades surdas japonesas (Nakamura, 2001). A autora gostaria
de agradecer as organizagdes que fizeram sua pesquisa possivel: Werner
Gren Foundation for Anthropologial Studies, Small Grant; uma bolsa
de pesquisa para dissertagao da Yale Council on East Asian Studies;
Social Science Research Council; e um estagio de pesquisa na JFD. Ela
também agradece muito o tipo de apoio e encorajamento da JFD e de
todos os seus membros e funcionarios, especialmente o corpo executivo
e o escritorio da JFD de Toéquio. Finalmente, ela gostaria de agradecer
aos muitos informantes que contribuiram para este projeto de pesquisa.

- 147 -



Referéncias

ANDERSON, B. 1983. Imagined communities. London: Verso.

APPADURAI A.; BECKENRIDGE, C. A. 1988. Why public culture? Public culture,
1 (1): 5-10.

BALIBAR, E.; WALLERSTEIN, I. 1991. Race, nation, class: ambiguous identities.
London: Verso.

BHABHA ,H. 1993. The location of culture. London: Routledge.
BRAMAN, D. 1999. Of race and immutability. UCLA Law Review, 45 (5): 1375-463.

BUTLER, J. ed. 1990. Gender trouble: feminism and the subversion of identity. New
York: Routledge.

COMAROFF, J.; COMAROFF, J. eds. 1993. Modernity and its malcontents: ritual
and power in postcolonial Africa. Chicago: Univ. of Chicago Press.

FOUCAULT, M. 1973. The birth of the clinic: an archeology of medical perception.

New York: Vintage Books.
.1979. Discipline and punish. New York: Vintage Books.

__.1990. The history of sexuality. Vol. 1. An introduction. New York: Vintage Books.

IVY, M. 1995. Discourses of the vanishing: modernity, phantasm, Japan. Chicago:
Univ. of Chicago Press.

JAPANESE FEDERATION OF THE DEAF. 1996. (Conference resource material,
vol. I). prepared for the 44" Annual All-Japan Deaf Meeting and 45" Annual Board
Members Meeting, June 13-16, Matsuyama City, Aichi Prefecture. Tokio: Japanese
Federation Of The Deaf.

KEGL, J. 1994. The Nicaraguan Sign Language project: an overview. Signpost, 7
(1): 24-31.

KELLY, W. W. 1986. Rationalization and nostalgia: cultural dynamics of the new
middle-class Japan. American Ethnologist, 13 (4): 603-18.

____.1990. Japanese No-Noh: the crosstalk of public culture in a rural festival. Public
Culture, 2 (2): 65-81.

1993. Finding a place in metropolitan Japan: ideologies, institutions, and
everyday life. In: Postwar Japan as history, ed. Andrew Gordon, 189-217. Berkeley

Univ. of California Press.

KONDO, D. K. 1990. Crafting selves: power, gender, and discourses of identity in a
Japanese workplace. Chicago: Univ. of Chicago Press.

LANE, H. 1992. The mask of benevolence. New York: Knopf.

LANE, H. ed. 1976. The deaf experience: classics in language and education.
Cambridge: Harvard Univ. Press.

__.1984. When the mind hears: a history of the deaf. New York: Random House.

- 148 -



MELUCCI, A. 1980. The new social movements: a theoretical approach. Social
Science Information, 19 (2): 199-226.

MINISTRY OF HEALTH AND WELFARE, Disability Insurance and welfare
Group. 1998. (1998 Report on the status of disabled children and adults). White paper
dated July 2. Tékio: Ministry Of Health And Welfare.

MORRIS, A. D.; MUELLER, C. M. eds. 1992. Frontiers in social movement theory.
New Haven: Yale Univ. Press.

NAKAMURA, K. 2001. Deafidentities: sign languages, and minority social movement
politics in modern Japan (1868-2000). Ph.D. diss., Yale University.

PARASNIS, I. ed. 1996. Cultural and language diversity and the deaf experience.
New York: Cambridge Univ. Press.

RYANG, S.1997. North Koreans in Japan: language, ideology, and identity. Boulder:
Westview.

SENGHAS, R.; KEGL, J. 1994. Social considerations in the emergence of Idioma
de Signos Nicaraguense. Signpost, 7 (1): 40-46.

WEINER, M. ed. 1997. Japan’s minorities: the illusion of homogeneity. New York:
Routledge.

WILCOX, S. 1989. American deaf culture: an anthology. Silver Spring: Linstok Press.

- 149 -



- 150 -



PRESENCA DE LEV
VIGOTSKINOS ESTUDOS
SURDOS BRASILEIROS!

Aline Lima da Silveira Lage
Celeste Azulay Kelman

Maria Carmen Euler Torres

Como campo que pretende abordar a formagao do homem, ou sua
humanizag¢ao, os Estudos Culturais tomam emprestado estudos de
campos como a Psicologia. Nesse contexto, Lev Semionovich Vigotski
tem sido um autor recorrente. Provocadas por Duarte (2001), Prestes
(2010), Prestes, Tunes & Nascimento (2013), neste texto pretendemos
entender como os pesquisadores brasileiros dos Estudos Culturais
Surdos dialogaram com a produgdo de Lev Vigotski. Tais pesquisa-
dores, a propria psicologia brasileira, iniciaram seus dialogos a partir
das tradugdes provenientes dos EUA que omitiram o fundamento
metodoldégico vigotskiano no materialismo dialético, impedindo
um melhor andamento nas pesquisas e tendéncias na Educagdo de
Surdos. Tendo em vista esse objetivo, apresentamos como o mesmo
foi citado em trés obras frequentemente referenciadas na area (Gdes,
1999; Skliar, 1997, 1998) e contra argumentamos com os principais
conceitos do autor.

Vigotski estava comprometido com a constru¢do de uma nova
sociedade, anticapitalista. Até entdo os processos de humanizagio
eram interpretados como fenomenos fundamentalmente mentais ou
biologicos. A nova Psicologia pretendida pelos revolucionarios russos

1 A versdo integral deste capitulo foi publicada na tese Professores surdos na Casa
dos Surdos: “Demorou muito, mas voltaram” (Lage, 2019). Evidenciamos a omissao
da base epistemoldgica de Vigotski nas tradugdes no trecho Censura e traicio do
projeto vigotskiano (Lage, 2019, p. 277-284).
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estava disposta a superar esse dualismo. Todavia, a forma original
de dialogar com as referéncias da revolugdo russa, afastando-o do
dogmatismo, provocou um atraso na difusao das suas ideias. Ameacas
a Escola de Vigotski comegaram em 1929. No ano seguinte, surgiram
ferozes criticas a Teoria Histdrico-Cultural e em 1931, foi sugerido retirar
a psicologia soviética da histdria do bolchevismo e dos trabalhos de
Stalin que formariam o tnico critério verdadeiro em relagdo a historia
da ciéncia psicoldgica, inaugurando a “era na psicologia soviética de
‘combinagdo’ dos trabalhos da psicologia com a ideologia do regime
totalitario IAROCHESKI, 2007, p. 16-17 apud PRESTES, 2010, p.
237). Com o agravamento da tuberculose, em 1934, Vigotski publicou
o livro Pensamento e fala, o qual, sem critica objetiva, foi incluido
no rol dos livros proibidos pelo governo. O Decreto de 4 de julho
de 1936, Resolugdo sobre a Pedologia, impediria a divulgacao dessa
obra e anteriores (PRESTES, 2010). Em 1937, Rene Zazzo (Vigotski
[1896-1934] Enfance, de 1989) testemunha que, mesmo apds sua morte,
Vigotski foi “vitima do isolamento politico” (Prestes, 2010, p. 239).
Naquele mesmo ano, David Vigodski, primo de Vigotski, foi preso e
morto nos pordes do Comissariado do Povo das Relagdes Internas.
Em 1954, Zazzo foi procurado por Leontiev, pesquisador do grupo
de Vigotski, para ajudar a publicar obras do bielorusso no exterior, o
que aconteceu no ano seguinte. Em 1956, na URSS as obras reunidas
de Vigotski foram publicadas.

Portanto, a revolucao vigotskiana foi contida, para a desventura
sobretudo das pessoas mais desprezadas, entre eles os surdos. A
censura do governo autoritario da Unido das Republicas Socialistas
Soviéticas (URSS) e a tradugdo provocaram grande prejuizo cientifico.
A familia de Vigotski esta organizando sua obra completa porque as
tentativas de sistematizacdo existentes ndo sao consensuais (Prestes
& Tunes, 2015).

Duarte (2001) comenta obras dos intérpretes de Vigotski e tradugoes
“resumidas/censuradas” (p. 207) que facilitam a assimilacao da Escola
ao idedrio capitalista. O autor enumera 15 titulos publicados de 1996 até
1998, dois numeros dos cadernos CEDES (de 1991 e 1995), e comenta
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as edicdes, em 1996 e 1998, de coletaneas com textos de Vigotski.
Critica o fato dos pesquisadores escreverem muito sobre Vigotski sem
se apropriarem daquilo que ele quis transmitir. Duarte (2001) comenta
os prefacios que apresentam as notas dos tradutores. Em um deles,
admitem: “simplificamos e tornamos mais claro o estilo de Vigotski
(...) omissoes externas resultaram em uma reestruturagao do texto e
em um numero extremamente reduzido de subdivisoes” (p. 208). O
objetivo dos tradutores era deixar Vigotski mais “palatavel” aos leitores
da Lingua Inglesa e, em consequéncia, aos brasileiros. Duarte (2001)
avalia que, em muitos casos, ndo se tratam apenas de omissdes, mas
verdadeiras intromissdes no que Vigotski, em colaboragdo com seus
colegas, construiu.

Como exemplo do que é afirmado acima, Duarte (2001) evidencia
como Vigotski lidou com a obra de Jean Piaget. Vigotski aprofundou-se
nos estudos da obra piagetiana a época e assim organizou uma critica a
partir das raizes de “todo edificio teérico do jovem Piaget, atacando sua
pedra angular” (Duarte, 2001, p. 217); ndo se trata de descartar Piaget,
mas certificar uma divergéncia no nucleo central, nos fundamentos
que orientaram os dois psicélogos. Duarte (2001) atinge-nos quando
destaca que hd “uma ideia muito difundida no meio educacional
brasileiro: a de que tanto Vigotski como Piaget seriam construtivistas,
sendo que Vigotski viria a acrescentar o social ao construtivismo” (p.
219), ou sécio interacionismo - o que corresponderia a biologizagao do
social. Durante uma boa parte de nossa prépria formagao e trabalho
com formacao de professores, seguimos essa interpretagdo. Duarte
(2001) sugere que os educadores — César Coll, em especial — poderiam
se apoiar em Piaget e na Escola Nova para empreender ao projeto
liberal de aprender a aprender, em vez de tentar incutir uma leitura
distorcida e pds-moderna de Vigotski e sua escola.

Os educadores brasileiros tiveram poucas chances para compre-
ender os conceitos vigotskianos e avangar na drea que ele mesmo
escolheu para atuar - educagao de criangas surdas, cegas e com
deficiéncia cognitiva - ndo chega a ser extraordindrio. A seguir,
apresentamos um levantamento que oferece indicios dessa realidade
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na educagao de surdos.

Presenca (ou auséncia) de Vigotski em trés obras
de referéncia para os Estudos Surdos no Brasil

A defesa pela Educagdo de Surdos em uma perspectiva bilingue,
no Brasil, tendo como referéncia o Instituto Nacional de Educacgao
de Surdos - INES, ampliou-se a partir dos anos de 1990. Embora a
lingua de sinais fosse utilizada no Instituto desde sua fundagao pelo
professor surdo francés Edouard Huet, em 1857, ela nao foi oficialmente
reconhecida como meio de instru¢ao por muitos anos. Em Freitas
(2012), temos o relato de uma professora da histéria recente do INES,
Norma de Souza, recebido em 2008: “a discussdo sobre linguagem de
sinais e falada é antiga e, a0 meu ver, desnecessaria. Sempre trabalhei
usando as duas. A comunicagao por sinais sempre foi necessaria para
o entendimento tanto entre os surdos como, também, com os ouvintes,
uma vez que é mais facil para aqueles (p. 62).”

Nao limitamos nossa visao sobre a importancia das linguas de sinais
a oficialidade ou a legislagdo. Se as autoridades ndo reconheciam a
necessidade de usar alingua compreendida pelos surdos, eles proprios
e funcionarios do Instituto faziam-na. Se o uso era constante, se era
um modo para comunicar, ao que parece (Freitas, 2012) era usado em
atividades de sala de aula, ou seja, para instrugao. Porém, ndo podemos
afirmar que essa resisténcia tenha organizado um ensino bilingue, onde
Portugués e Lingua de Sinais Brasileira eram equiparados. A disputa
por essa relacao entre as linguas recrudesceu a partir dos anos de 1990.

Nesse contexto procuramos entender como os pesquisadores
brasileiros dos Estudos Culturais Surdos iniciaram seus didlogos
com Vigotski. Buscamos fontes mais citadas pelos pesquisadores da
Educagdo de Surdos e percebemos uma confluéncia de fatores que
facilitaram a relagdo da drea com a Psicologia de Vigotski. Destacamos
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a adogdo da Comunicagdo Total como orientadora de estratégias no
ensino e a influéncia de pesquisadores da area de Fonoaudiologia e
Linguistica que questionaram os paradigmas da Educag¢ao de Surdos.

A Comunicagéo Total preconiza o uso de sinais, “leitura orofacial,
amplificacdo e alfabeto digital para fornecer inputs linguisticos
para estudantes surdos, ao passo que eles podem expressar-se nas
modalidades preferidas” (Stewart, 1993, p. 118 apud Lacerda, 1998,
p- 73). O chamado bimodalismo permitiu aprofundar o uso e estudo
das linguas de sinais. Freitas (2012) apresenta-nos o relato de uma
professora do INES sobre o tema no qual afirma que “(...) o interesse
pela lingua de sinais que veio dentro da comunicagao total atendeu
a crian¢a pequena, incentivou os pais de surdos a conviverem com
surdos adultos, promoveu o surgimento do curso de lingua de sinais
para professores e para pais” (p. 76).

A partir de 1995, foi desenvolvido o “Projeto Piloto dentro de
uma proposta bilingue para surdos”, o qual buscava “inserir o INES
na tendéncia mundial representada pela proposta bilingue - ensino
de Libras como L1 e ensino de Lingua Portuguesa como L2” (ibid,
p. 85), que envolveu parceria com a Universidade Estadual do Rio
de Janeiro (UER]J). Como um dos desdobramentos do projeto, nos
dias 21 e 23 de julho de 1997, foi realizado o Semindrio Desafios e
Possibilidades na Educagdo Bilingue para Surdos. Freitas (2012, p.
89) afirma que foram convidados palestrantes para desconstruir
“o conceito simplério (e até ingénuo) de que o bilinguismo se
caracterizaria como a coexisténcia harmonica entre duas linguas
no ambiente pedagdgico - a lingua de sinais e o portugués” (p.
89). Os palestrantes foram Carlos Skliar, Cristina Lacerda, Regina
Maria de Souza e Ronice Quadros. Em entrevista concedida a Freitas
(2012), Carlos Skliar declarou que, por ndo pertencer ao quadro de
funcionarios do INES, pode perceber o debate de questoes de politica
linguistica, incluindo a tematica das identidades.

Buscamos nos livros produzidos no periodo, muito citados nas
obras de pesquisadores da Educagdo de Surdos, a presencga de obras
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de Vigotski entre as referéncias; nao contabilizamos os comentadores.
Nao foi possivel para este texto alcangar outras produgoes relevantes
tais como trabalhos de conclusdo de curso e artigos. Todavia, con-
sideramos que uma pesquisa mais aprofundada seria importante.
Nossas fontes principais foram: Linguagem, surdez e educagio, de
Maria Cecilia Rafael Gées, publicada em 1999; Educagdo & exclusdo:
abordagens socioantropolégicas em educagio especial, organizado por
Carlos Skliar, junto a ele mais quatro autores e publicado em 1997;
e, A surdez: um olhar sobre as diferen¢as, com dez capitulos, também
organizado por Carlos Skliar, publicado em 1998.

Goes (1999) dialoga com Vigotski sobretudo quando aborda o papel
dalinguagem no desenvolvimento humano (Capitulo 2) e as questdes
sobre a integragdo social da pessoa surda (Capitulo 3). Ao debater
Vigotski, a autora focaliza sua atenc¢ao no significado da palavra e nas
relagdes entre pensamento e linguagem, esboga o conceito de atividade,
o papel que a linguagem assume no carater cultural do desenvolvimento
e ao signo verbal. A autora explicita que os pesquisadores da época
buscavam problematizar e até mesmo superar pontos obscuros e lacunas
sobre a centralidade da linguagem (enumera algumas: faltaria esclarecer
as relagdes entre fun¢do comunicativa e significativa da linguagem,
limites para identificar a palavra como unidade de analise e explorar
a produgcao de significados e sentidos nas relagdes interpessoais). Goes
(1999) avalia também que os trabalhos ditos como fundamentados
na Psicologia Histdrico-Cultural negligenciavam proposicoes tedricas
promissoras, tal qual a tese da centralidade da linguagem, “que nao
¢ plenamente assumida nas analises de constitui¢ao da subjetividade
e do funcionamento intersubjetivo” (p. 33).

Devido aos enormes problemas apontados por Duarte (2001) e
Prestes (2010) alguns pesquisadores, como Gdes (1999), podiam notar
inconsisténcias nas obras de Vigotski, porém ficavam impedidos de
avangar na apropriagdo e no desenvolvimento dos conceitos.

Goes (1999) refere-se aos Estudos de Defectologia de Vigotski
sublinhando a plasticidade do funcionamento e estruturagao psico-
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légica da crianga e a compensagao social, as criticas do bielorusso ao
planejamento pedagdgico baseado na falta, a0 minimalismo pedagégico
expresso na falta de investimento para que as criangas se humanizem,
limitando-as. A autora reconheceu que Vigotski foi modificando seu
parecer no tocante a Educacao dos Surdos, citando os textos de 1925
e de 1931, contextualizando suas conclusdes e concordando com
analises que consideram grandes as suas contribui¢des metodoldgicas.
Destacando o quanto eram recentes os contatos com a obra de Vigotski
e a necessidade de expandir e reformular algumas concepgoes, Goes
(1999) sublinha ainda que a maioria dos trabalhos na area da surdez
apoiavam-se na teoria piagetiana ou em teorias cognitivistas articu-
ladas nas abordagens fenomenoldgica e psicogenética, identificando
também que “por vezes, a tentativa de alertar sobre a importancia
das contribui¢des de Vigotski revela uma composicao de suas teses
com aquelas do quadro teérico piagetiano” (p. 37). Citando Behares,
em publicagdo de 1993, a autora afirma que estudos de aquisi¢dao
de lingua de sinais pelas criangas surdas, sobretudo na Linguistica,
apresentavam a tendéncia de se fundamentarem em interpretagdes
inatistas (como de Noam Chomsky) ou cognitivistas quando debatem
aspectos psicolinguisticos do processo, sem clarificar a participagao
das trocas interativas e dos condicionantes culturais no funcionamento
da linguagem da crianca. Ou seja, a autora antecipou o que Duarte
(2001) destacaria, as inconsisténcias teéricas na abordagem de Vigotski.

Sobre a integragao social da pessoa surda, seu Capitulo 3, Gdes
(1999) retoma o debate das tendéncias em Educa¢do de Surdos. No
século XIX, Alexander Graham Bell, fundamentado na eugenia,
“era contrario a escolas residenciais, por propiciarem a preservagao
de comunidades de surdos” (ibid, 1999, p. 47), propunha medidas
para evitar a sua reproducdo e “discordava da participagdo de pro-
fessores surdos no trabalho educacional” (ibid, p. 47). Por motivos
bem diversos, Vigotski tinha outro pensamento sobre institui¢oes
exclusivas para surdos. Essas lhe pareciam incorrer no risco de propor
“linhas educacionais orientadas para a homogeneidade” (ibid, p.
47), praticando a avaliagdo e classificacdo das criangas, reunindo-
-as em grupos uniformes, mantendo-as longe da vida comum e
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fundamentados em um viés clinico. Goes (1999) compreendeu que
Vigotski concebia a heterogeneidade como a instancia favoravel para
o desenvolvimento, “pois as relagdes interpessoais que envolvem
niveis diferentes de funcionamento permitem a crianga transformar
suas capacidades” (ibid, p. 47).

As obras de Vigotski, ou a ele atribuidas, consultadas por Goes
(1999) foram: Mind in society - The development of higher psychological
processes (1978); The genesis of higher mental functions (In: Wertsch,
The concept of activity in Soviet Psychology, 1981); Problems of General
Psychology (The Collected works of L. S. Vigotski, volume I, 1987); Con-
crete human Psychology Soviet Psychology (1989); e, The fundamentals
of defectology - abnormal psychology and learning disabilities (The
Collected works of L. S. Vigotski, Volume II, 1993).

Na nossa segunda fonte, Educagdo & exclusdo: abordagens so-
cioantropoldgicas em educagdo especial, edigdo de 1997, dos cinco
autores, dois incluiram Vigotski nas referéncias. Lopes (1997) debate
a mediagdo material e signica no processo de integracao de criangas
surdas a partir de uma experiéncia pratica em Santa Maria-RS, em
1994, no Nucleo de Pesquisa e Extensdao em Educagao Especial da
Universidade Federal de Santa Maria, envolvendo trés criangas surdas
(de 3 a5 anos), filhas de ouvintes, e dois professores, sendo um surdo.
O objetivo do trabalho com as criangas foi propiciar um ambiente
linguistico adequado, incluindo a presenga de docente surdo em sala
de aula, aproximando-os da comunidade surda e trabalhar em grupo
com as familias. A abordagem dialogada com Vigotski aproxima-se
do estabeleciddo como tendéncia na area, e indaga como seria possivel
ao surdo se desenvolver caso ndo possuisse referéncias linguisticas
comuns a sua condi¢dao? A autora afirma que seria preciso ir além da
defesa da cultura surda evidenciada por meio da lingua de sinais e
evidenciar a constituicao classista da sociedade. Como pesquisadores,
deveriamos nao enfatizar um possivel atraso cognitivo da pessoa surda,
mas situar a classe social a qual ela pertence e nos conceitos que tais
classes difundem sobre capacidade e incapacidade. Compreendemos
que, mesmo ndo tendo aprofundado conceitos classicos de Vigotski,
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ou ampliado as fontes consultadas, a autora alude a questao social na
formacgéo e Educagédo de Surdos.

Skliar (1997) apresenta a perspectiva sdcio-histdrica sobre a Psico-
logia e a Educagdo de Surdos, explicando que se aproximou dos surdos
ainda considerando a surdez responsavel por acarretar problemas de
linguagem e, por consequéncia, problemas de inteligéncia. Todavia, o
contato com a lingua de sinais, por meio de uma intérprete, provocou
uma revisdo ética sobre sua abordagem. O autor cita a Educagao
de Surdos no Império Russo e os Congressos nos quais Vigotski
participou e publicagdes (Problemas da educagdo de criangas cegas,
surdo-mudas e retardadas, Os principios da educagdo social de criangas
surdas-mudas, Defeito e compensagdo, Bases psicoldgicas para o ensino
de criangas surdas-mudas). De acordo com Skliar, Vigotski avaliou
que nos anos 1920 o tao sonhado projeto educacional social e apoiado
em objetivos pedagdgicos ainda nao era uma realidade. Cita outros
autores os quais afirmam que ja havia, antes do inicio do século XX,
iniciativas de Educac¢ao de Surdos na Russia. Segundo autores como
Abramov e Williams (apud Skliar, 1997) a educagéo voltada para
surdos ainda era predominantemente baseada no método oral e na
proibicdo explicita do uso das maos como meios de comunicagao.
Ele questiona o fato de alguns pesquisadores como Zaitseva, em
publicagdo de 1990, considerarem que Vigotski teria reconhecido o
uso da lingua de sinais como forma mais eficiente para desenvolver
as criangas surdas na poliglossia.

A seguir, Skliar (1997) apresenta aos leitores a forma como Vigotski
lidou com a Educagao de Surdos. As fontes citadas nas referéncias a
época foram Collected works in 6 volumes (Vol. 5 Osnovy defectologii,
1993) e Mind in society - The development of higher psychological
processes (1978). Prestes (2010, p. 193) afianga que o segundo livro,
editado nos Estados Unidos e um dos primeiros traduzidos no Brasil,
confrontado com o original “em russo, (...) ndo pertencem a pena de
Lev Semionovitch”.
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Pela leitura de Skliar (1997), haveria uma flutuagdo paradoxal de
Vigotski para entender qual seria a lingua mais apropriada ao surdo.
Ora ele apontaria para o oralismo como uma forma mecéanica de
aprendizagem que levaria a uma ‘linguagem morta’ (Vigotski, 1993
apud Skliar, 1997, p. 122), ora para a lingua gestual como néo sendo
uma linguagem plena.

Quando discute a aquisi¢ao, desenvolvimento da linguagem e a
formacdo da intersubjetividade nas criangas surdas, Skliar (1997)
comenta que Vigotski havia descrito as linguas de sinais, “como sistemas
pobres, primitivos e limitados” (p. 126), considerando que tal parecer
se devia ao contexto histdrico e cientifico e ndo a um problema proprio
dalingua. Nos dias atuais, ndo poderiamos, segundo Skliar, aceitar essa
suposta analise vigotskiana sobre as linguas de sinais. Alertou que “o
pensamento de Vigotski de que a Lingua de Sinais s6 permite as mais
vagas defini¢des objetivas e concretas, mas nao conceitos e imagens
abstratas, parece supor a existéncia de uma relacao implicita e direta
entre os limites da Lingua de Sinais e os limites no pensamento dos
surdos” (p. 126). Afirmando a potencialidade das linguas de sinais,
Skliar (1997) afirma algo que Vigotski concordaria: “se aos surdos foi
negada historicamente sua identidade e sua lingua, seria um simples
reducionismo acusa-los de ter limitagdes em seus processos psicoldgicos
superiores” (p. 127). Se esse ponto fosse superado, seria possivel aplicar
aos surdos e a lingua de sinais tudo o que diz respeito ao papel que “a
linguagem — mas nao a lingua oral - como instrumento de regulagao
cultural e como eixo paradigmatico do desenvolvimento dos processos
psicologicos superiores” (p. 127).

Sobre o acesso das criangas surdas a lingua oral, Skliar (1997)
explicita que Vigotski questionava os métodos de oralizagdo. Para
abordar intersubjetividade e interagdes entre surdos e entre surdos e
ouvintes, Skliar (1997) afirma que a a¢ao mediatizada por mecanismos
semidticos — explicagao da origem, desenvolvimento e o funcionamento
da mente humana - é um dos conceitos mais importantes da teoria
socio-histdrica do psiquismo.
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Skliar (1997) dialoga com Vigotski ao apresentar as conclusdes
do estudo no qual analisou o efeito cognitivo e linguistico nas agdes
de criangas surdas provocados pela inclusao diferenciada de adultos
ouvintes ou de pares surdos. As criangas surdas apresentaram um
melhor desempenho em agdes comunicativas, linguisticas e cogniti-
vas, quantitativamente e qualitativamente em um contexto no qual
havia adultos e pares surdos. Apds uma série de problematizagdes
e questionamentos, utilizando o conceito vigotiskiano de zona de
desenvolvimento proximal, Skliar (1997, p. 139-140) afirma

Nao concordamos com Vigotski (1993) quando afirma que um
ambiente de criangas surdas acentua a deficiéncia ou faz com que
estas criangas fixem sua atengdo sé na surdez. Esse estigma, o
estabelece os ouvintes ao explicitar-lhes que sao deficientes e que
fariam bem em ser iguais a eles aprendendo a falar

Em seguida, o autor argumenta a necessidade de um modelo
explicativo sobre surdez e crian¢a surda onde o déficit auditivo nao
seria relevante, mas originado e justificado nas interagdes normais e
habituais dos surdos entre si, no qual as linguas de sinais constituam
um traco de identificagdo sdécio-cultural e o modelo pedagégico
componha “um mecanismo de compensagdo que os proprios surdos
historicamente ja demonstram utilizar” (ibid, p. 141). Skliar (1997)
comenta acerca de uma pedagogia compensatoria, fundada na qualidade
e caracterizagdo positiva do déficit para argumentar que o modelo
socioantropologico e nao clinico, da surdez e a educagao bilingue - no
ultimo trecho do livro o autor distingue os diferentes bilinguismos
identificados na area - refletiriam e responderiam as préprias bases
da teoria socio-historica do psiquismo humano. Ao contrario do que
realizamos na primeira fonte, (Gdes, 1999), comentaremos o didlogo
de Skliar (1997) na préxima e ultima secéo.

A nossa terceira fonte, talvez a mais citada, é A surdez: um olhar
sobre as diferengas, edigao de 1998. Organizado por Carlos Skliar,
apenas um entre dez capitulos apresenta Vigotski nas referéncias:
A relagdo dialogica como pressuposto na aceitagdo das diferengas: o
processo de formagdo das comunidades surdas, por Ottmar Teske.
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Teske (1998) discorre sobre a importancia da dialogicidade como
possibilidade de aceitagao das diferencas provocada por observagoes
e pelo trabalho junto a comunidade surda em Palmas-TO, no ano
de 1995. O autor referencia Problemas tedricos y metodoldgicos de
la Psicologia (Obras escogidas, Volumen I, 1990), portanto, recorre
a Vigotski para refletir sobre o pensar cientifico. O conhecimento
cientifico deveria ser considerado como conhecimento da natureza
e ndo enquanto uma ideologia. “Ele constitui-se como um tipo de
trabalho. Essa transformacdo tem como base a comunicagio ou
a palavra presente na ciéncia” (p. 141), e nem sempre presente nas
comunidades surdas. Cita Vigotski (1982, p. 281) “La palabra es el
germen de la ciencia, y en este sentido cabe decir que en el comienzo
de la ciencia estaba la palabra” (Teske, 1998, p. 141). E volta a se referir
a ele para explicar a relagdo entre conceito e ciéncia com outra citacao
direta da mesma pagina.

Assim sendo, no que tange as obras selecionadas, o didlogo com
Vigotski foi desaparecendo. Mesmo Skliar, organizador das tltimas
fontes consultadas, autor do titulo Os estudos surdos em educagdio:
problematizando a normalidade, nao sentiu mais necessidade de
provocar os leitores a reflexdo dos conceitos de Vigotski, ainda que
os problematizando.

Nao defendemos que todo e qualquer pesquisador na area da
surdez deva adotar Vigotski ou a Psicologia Histérico-Cultural como
fundamento. Entretanto, acreditamos que os problemas tradutdrios
e a dificuldade de compreensdao dos conceitos e das mudangas de
concepgao do autor contribuiram para o afastamento percebido
neste levantamento. O outro fator que explica a auséncia de Vigotski
como referéncia na Educagdo de Surdos ¢ a adogao dos paradigmas
pds-modernos, conforme descrito por Duarte (2001), por grande parte
dos pesquisadores que centraram suas argumentagdes na linguagem
e na identidade como os fatores que promovem o desenvolvimento
das potencialidades humanas. Tais perspectivas sdo mais afeitas ao
idedrio liberal e ndo coadunam com a Psicologia Histérico-Cultural.
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Procurando desatar nés conceituais com Vigotski - linguagem,
compensagao, instituicdes especiais e aquisi¢ao de linguas

Entendemos que houve problemas no dialogo inicial de pesquisa-
dores brasileiros dos Estudos Culturais Surdos com a produgdo de Lev
Vigotski. Para explicitar nossa compreensao as principais fontes sao:
Tunes (2017); Prestes (2010); e, o livro Fundamentos de Defectologia,
Volume V de L.S. Vigotski Obras Escogidas, da editora madrilenha,
Visor, publicada em 1997, a partir da publicacao moscovita de 1983,
mantendo os termos da época.

Tunes (2017) considera Fundamentos de Defectologia uma contri-
bui¢ao revolucionaria e ainda inédita na Educa¢ao e na Psicologia.
Sintetizou quatro pontos da obra “que situam o projeto de Vigotski
para a Defectologia em um percurso historico antagdnico ao da ciéncia
de sua e de nossa época” (p. 83): “1. A admissdo da variabilidade
intrinseca do fendmeno psicolégico humano como ponto de partida”,
contrariando as tendéncias ainda hegemdnicas na ciéncia que estao a
procura do padréo, da uniformidade, do que é invariante; 2. A tarefa
da ciéncia defectoldgica é “a busca da compreensao do porqué e do
como acontece essa variabilidade, ou seja, das leis que a regem, em
oposicdo a ideia de que se deve buscar as leis que regem a uniformi-
zagao”; 3. O carater historico-cultural do desenvolvimento humano
e a cooperac¢do social sao fontes primordiais do desenvolvimento,
ainda que até os dias atuais prevaleca a concepgao de que o desenvol-
vimento se origina na programagao bioldgica, atribuindo ao ambiente
social a fung¢do de expandir o mesmo; “4. A ideia de adaptagdo sob a
forma de compensagao social como um dos processos subjacentes a
individuacao, de formagao da personalidade social. Trata-se de uma
psicologia do homem concreto, portanto, singular” (p. 83). Assim,
nessa psicologia o homem néo é uma fic¢ao abstrata enunciada em
um padrao. O pensamento de Vigotski ndo coaduna com sociedades
totalitarias; nelas seu projeto nao consegue se realizar. No entanto, no
mesmo paragrafo, a autora observa que a sociedade contemporanea
esta “eivada de indicios inequivocos de totalitarismo (...). Embora
revolucionario, atual e necessario, tanto do ponto de vista filosofico,
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quanto cientifico, politico e social, o projeto de Lev Semionovitch nao
consegue ainda habitar entre nds” (p. 84). Considera que ele “adiantou,
talvez, em séculos, a nossa utopia de uma sociedade livre e justa” (p.
84). Com base nessas diretrizes, 22 anos depois, compreendemos
o que impediu um dialogo genuino entre os autores das obras em
Educagao de Surdos comentadas e Vigotski.

Como metodologo, Vigotski apresentava as suas convicgdes, mas
estava apto a mudar diante dos resultados da pesquisa teorica e
experimental realizada pelo grupo ao qual pertencia. Prestes (2010)
comenta sua surpresa, em meados da década de 1980, ao saber que no
Brasil estadvamos em um estado de idolatria a Vigotski em substituicdo a
Piaget. Todavia, ap6s compreender nosso sistema educacional, percebeu
que a obra vigotskiana servia como instrumento para legitimar praticas
que, paradoxalmente, contradiziam-no.

As “lacunas sobre centralidade da linguagem”, comentadas por
Goes (1999) que indicavam os problemas na tradugéo, sao diferentes
do que parece ser a expectativa dos Estudos Culturais Surdos. Nao
podemos reduzir a Psicologia Histérico-Cultural a uma teoria da
linguagem, mesmo considerando que a mesma integre o conceito de
mediagdo, um dos conceitos principais de Vigotski- bem grifado. Até
o momento, estudos confirmam que a Escola de Vigotski afasta-se de
qualquer reducionismo. Atividade-guia, situagao social de desenvol-
vimento, vivéncia, zona de desenvolvimento iminente, internalizagao,
mediacdo, entre outros, sao conceitos articulados, incluidos em um
sistema teorico coerente.

Dos comentarios de Skliar (1997) sobre conceitos e concepg¢oes de
Vigotski contra argumentamos acerca da compensacao, das instituicoes
especiais e da aquisi¢do de linguas.

Sobre compensagao, Skliar (1997) refere-se a problematica da
defeitologia em Vigotski quando afirma que a crianga com déficit
desenvolve-se de modo distinto. A diferenca entre criangas com e sem
déficit seria “a especificidade da estrutura biologica e psicoldgica, o tipo
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de desenvolvimento e de personalidade, e ndo as propor¢des” (p. 146).
Afirmou (ibid, p. 146) que o “nd central da moderna ‘defeitologia’™
seria entender que “todo déficit cria estimulos orientados a producao
de uma compensagdo”. Assim, a Educacao Especial, compreendendo
o desenvolvimento como via dialética e ndo unidirecional, deveria
proporcionar a crianga mediagdes (signos, simbolos e instrumentos)
que favorecessem ao desenvolvimento. Vigotski apontaria a educagao
das criangas com déficit baseada “na organizagao especial de suas
fungdes e em suas caracteristicas mais positivas” (p. 146). O modelo
socioantropolégico da surdez e a educagao bilingue propostos por Skliar
(1997) considerariam e estariam apoiados nessas ideias de qualidade,
compensagao e caracterizagao positiva do déficit, refletindo “as proprias
bases da teoria sdcio-histérica do psiquismo humano” (p. 146-147).

Indagamos o motivo do capitulo Os estudos surdos em educagdo:
problematizando a normalidade, Skliar (1998) nao fazer mengao
a teoria sdOcio-histdrica, se a considerava tao basilar. Todavia, na
publicacao de 1997, observamos que a op¢ao pela Escola de Vigotski
para fundamentar a proposta educacional deu-se por compreender
que estaria centrada na crian¢a. Indagamos: como Vigotski descreve
a compensacao e a educagdo da crianga surda?

Recorremos ao texto de Vigotski publicado em 1924, Acerca de
la psicologia y la pedagogia de la defectividad infantil, Capitulo 3 da
primeira parte do Fundamentos de Defectologia (1997), abordando os
problemas gerais da defectologia. Vigotski questiona o que denominou
alenda da compensacio bioldgica das deficiéncias corporais. Aquela
época, as investigacdes demonstraram que ndo havia particularidades
na visao dos surdos, por exemplo, em relagdo ao desenvolvimento
normal dos sentidos. A visao dos surdos em permitir ver o que pessoas
nao surdas deixam de observar é explicada como particularidade
funcional e ndo em uma particularidade inata. Sao tracos do periodo
psicorreflexolégico das pesquisas de Vigotski (Prestes & Tunes,
2015). Explica a particularidade funcional relacionando os reflexos
condicionados a determinados estimulos presentes no ensino e na
educagdo. A esséncia psicologica da formacao de reagdes condicionadas
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nos surdos seria exatamente a mesma da crianga dita normal e, em
consequéncia, a natureza do processo educativo para ambas criangas
seria a mesma. A surdez significaria apenas a auséncia de uma via,
com fungdo bioldgica, para a formagao de vinculos condicionantes
com o meio. A conduta da crianga permaneceria intacta, permitindo
aos surdos toda a gama da conduta humana, ou seja, a vida ativa.
Criticando as concepgdes vigentes, Vigotski afirmou que a educagao
de criangas surdas era um tema da pedagogia geral, embora um dificil
capitulo da mesma, e nao um setor isolado na educagao.

Em um relevante argumento confrontando os discursos que
apontam anormalidade nos surdos, ignorada por Skliar em 1998,
Vigotski afirmou:

E inconcebivel que até o momento uma ideia tdo simples ndo
havia sido incorporada como verdade elementar a ciéncia e a pratica;
que até hoje a educagio se oriente de 9/10 para a enfermidade e
ndo para a saude (...) E preciso dizer claramente que a cegueira
(ou surdez) como fator psicologico ndo existe em absoluto para
o cego (ou surdo). (...) A cegueira é um estado normal e nao
patoldgico para a crianga cega, e ela o percebe apenas indiretamente,
secundariamente, como resultado de sua experiéncia social refletida
nele (Vigotski, 1997, p. 78-79, grifos nossos).

Conforme dito por Skliar (1997), o foco da formagéo de surdos, a
partir da escola vygostskyana nao estd naquilo que falta nos surdos,
a audicdo, mas também nao se limita as suas caracteristicas ou a um
mecanismo de compensa¢ao pessoal. Além disso, ha na afirmacao
acima o questionamento da propria ideia de normalidade. Esse aspecto
da experiéncia social estara presente também na compensagdo descrita
por Vigotski, ainda que a reflexologia pavloviana fosse uma grande
influéncia em 1924. Afirmando que criangas surdas, cegas e com
deficiéncia mental deveriam conhecer o mundo comum, Vigotski
(1997) aponta que os problemas de sua educagdo s6 poderiam ser
resolvidos como problema da Pedagogia Social. “A educagao especial
deve estar subordinada a social, deve estar ligada a esta e, mais ainda,
deve fundir-se organicamente com ela, incorpora-la como parte
componente” (ibid, p. 81).
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Nem centrada no que faltaria, tdo pouco centrada nas caracteris-
ticas das criancas surdas, a compensacgao seria social. No Capitulo
4 da terceira parte, Problemas colaterais da defectologia, no texto La
colectividade como fator de desarollo del nifio deficiente (1931), Vigotski
caracteriza esse carater social afirmando a coletividade como fator
de desenvolvimento da crianga deficiente. Tal processo educacional
nao impede que as criangas sejam agrupadas por similaridades, nao
esta centrado nas caracteristicas pessoais das criangas, nem limitadas
a diade crianga-professor. As pesquisas conduziram Vigotski e seus
companheiros a no¢ao de que todas as formas superiores da atividade
intelectual humanas foram elaboradas apenas no processo da vida social
coletiva. Cada funcao psiquica aparece no processo de desenvolvimento
primeiro como fun¢do da conduta coletiva, como colabora¢do ou
interagao, categoria interpsicolégica, e depois como modo da conduta
individual da crianga, como categoria intrapsicoldgica.

Tais categorias costumam aparecer em todos os textos que citam
Vigotski, incluindo Skliar (1997). No entanto, citando mais as categorias
inter e intrapsicoldgicas sem tanta énfase na coletividade, na maioria
dos casos, o termo utilizado é media¢do. Concordamos com Duarte
(2001) e Prestes (2010) que, apesar de citados, os conceitos ndo foram
apropriados nem compreendidos corretamente na Educa¢ao dos Surdos
no Brasil, atrapalhados por uma falta de entendimento global do que
propde a Psicologia Histdrico-Cultural nas circunstancias dadas.

As pesquisas de Vigotski e seus colegas indicaram que as maiores
possibilidades de desenvolvimento de criangas surdas, por exemplo,
encontram-se mais no campo das fungdes superiores (pensamento
conceitual, linguagem racional, memdria l6gica, atengdo voluntaria,
etc.) do que na drea das fungdes elementares (motricidade, linguagem,
atengdo, etc.). Os processos elementares seriam menos educaveis. Com
raras excegOes, 0s processos superiores sao mais afetados. Ao explicar
o papel da coletividade para crianga surda, Vigotski afianga que um
grande problema estava na Pedagogia de Surdos.

- 167 -



Apds um pequeno retrospecto do que o pais ja tinha avancado,
Vigotski ja afirmava que “somente o nexo entre uma coisa e outra,
somente a coletividade como fator fundamental do desenvolvimento
linguistico, somente a linguagem dentro da coletividade, poderiam
servir como saida efetiva deste circulo vicioso” (ibid, p. 233-234,
grifos do autor).

Ao abordar a compensagao e a coletividade, os textos aludem as
instituicoes especiais. Skliar (1997) questiona o viés clinico na Educagao
de Surdos e propde uma visao socioantropoldgica da surdez. Quando
apresenta sua discordancia a Vigotski, no entanto, o autor se limita a
mencionar sua a afirmagdo de “que um ambiente de criangas surdas
acentua a deficiéncia ou faz com que estas criangas fixem sua aten¢ao
s6 na surdez” (Skliar, 1997, p. 139).

Em Los problemas fundamentales de la defectologia contemporanea,
introduc¢do de Fundamentos de defectologia (1929), Vigotski argumenta
que as criancas com deficiéncia ndo acreditavam ser “uma espécie
particular de homens” (Vigotski, 1997, p. 34). Ainda que pesassem todas
as peculiaridades de seu desenvolvimento, as crian¢as manifestavam a
tendéncia de se aproximarem de um tipo social normal, no qual a escola
poderia desempenhar um papel decisivo. A escola especial poderia
propor um objetivo geral distante de tal particularismo. Na base dos
principios comunistas, o objetivo da escola tinica laboral seria criar
construtores de uma nova vida; algo distante da escola auxiliar que
equipava seus alunos mentalmente retardados — expressdo da época
- para a adaptacao social, preparando-os nao mais que a subsisténcia.
Prepara-los para o mundo comum era doloroso, mas necessario.

Vigotski ndo negou a necessidade da educagao e ensino especiais, a
demanda por recursos e métodos especiais: “No entanto, nao devemos
esquecer que é preciso educar ndo a um cego, mas antes de tudo a uma
crian¢a. Educar para o cego e para o surdo significa educar a cegueira
e a surdez e transformar a pedagogia da defectividade infantil em
pedagogia defectiva” (p. 81).
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Como vimos, a Escola de Vigotski desejava mudar a orientagao
pedagogica filantropico-burguesa e religiosa das escolas de seu pais que
seguiam as demais escolas especiais europeias. Os argumentos eviden-
ciam uma confianga cabal na ciéncia da sociedade pos-revolucionaria:

a humanidade vencerd, cedo ou tarde, a cegueira, a surdez
e a debilidade mental. Mas as vencera antes no plano social e
pedagégico que no plano médico e biolégico. E possivel que ndo
esteja distante o tempo em que a pedagogia se envergonhe do
proprio conceito “crianga deficiente” como sinalizagdo de um
defeito insuperavel da natureza. O surdo que fala e o cego que
trabalha sao participes da vida comum em toda a sua plenitude,
eles mesmos néo irdo experimentar sua insuficiéncia nem daréo
motivo para tal os demais. Esta em nossas maos fazer com que
a crianga cega, surda ou débil mental ndo sejam deficientes.
Entdo desaparecera também esse conceito, signo inequivoco
de nosso proprio defeito. (...) Fisicamente, a cegueira e a surdez
existirao durante muito tempo na Terra. O cego seguira sendo
cego e o surdo, surdo, mas deixardo de ser deficientes porque a
defectividade é um conceito social (...) A cegueira em si nao faz a
crianca deficiente (...) E o signo da diferenca entre sua conduta e
a conduta dos outros (ibid, p. 82).

Chama atengdo no trecho acima que, atreladas as mudangas no
sistema social que permitiria 8 humanidade alcangar condigoes
de vida mais sas, sejam indicadas a luta contra o confinamento
dos surdos entre si caso usassem sua mimica - assunto para
o nosso ultimo ponto-, bem como uma sutil e talvez tnica
citagdo “a medidas eugénicas” (ibid, p. 82). Embora pontual, esse
trecho poderia ter sido criticado pelos pesquisadores dos Estudos
Culturais Surdos. Talvez nos console que mesmo a Escola de
Vigotski tenha dado aten¢do a um discurso que nao tardaria a
revelar seu determinismo biol6gico, incompativel com a Psicologia
Histdrico-Cultural.

As escolas especiais europeias seriam contrarias a sociabilidade
porque funcionavam em um modelo de internato. Vigotski propde,
em 1924, a criagao de uma sintese: uma instru¢ao especial, reunindo
os elementos validos da instru¢do comum de criangas deficientes e nao
deficientes e os da instrucao especial. Outra medida seria derrubar
os muros das escolas especiais, proporcionando o contato com a
vida comum e “uma profunda educagio politico-social que tire o
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cego do estreito alcance onde a deficiéncia o confinou, a participagao
no movimento infantil e juvenil - tais sdo as poderosas alavancas
da Educagédo Social com cujo auxilio é possivel colocar em marcha
enormes forcas educativas” (ibid, p. 85). Mudar o carater individual,
artesanal e primitivo realizado nas instituicdes porque “nas escolas
para cegos (...) se eliminam cuidadosamente todos os elementos de
ordem organizativo-social que, geralmente, se transferem para os
videntes. Os cegos seguem sendo executores” (ibid, p. 85).

Embora, a maioria dos comentarios acima cite criangas cegas, em
muitos aspectos é pertinente as surdas para as quais a comunica¢ao
oferece um desafio especial. Estamos ainda em 1924, quando Vigotski
avaliava que o ensino de surdos com as outras criangas ndo seria um
caminho rapido e sua consigna era:

“Devemos chegar ao ponto em que cada professor do ensino
primario saiba ensinar também aos surdos-mudos e, por
conseguinte, que cada escola elementar seja, por sua vez, uma
institui¢ao para surdos-mudos” (cit. segtin el libro: F. Werner, 1909,
p. 35) Enquanto nao chegamos a isso, devemos aproximar de todas
as maneiras possiveis a escola a vida, a escola dos surdos-mudos
a escola comum (Vigotski, 1997, p. 91).

Nos anos iniciais de seu trabalho Vigotski compreendia que a terapia
disponibilizada nas institui¢des especiais nao oferecia a educagdo
para formar o ser humano genérico. Todavia, aproximar a escola
comum nao significaria defender a imposi¢ao da inclusao escolar
ou o desaparecimento de escolas exclusivas. Saviani e Duarte (2012),
acerca da perspectiva historico-ontologica da formagao humana,
enfatizam a fundamentagdo de Vigotski e seus companheiros em
Marx. Baseados nos Manuscritos econémico-filosdficos — considerando
ainda o restante da obra do autor - analisam a formag¢do humana na
relagdo entre o processo historico de objetivagdo do género humano
e a vida do individuo como um ser social.

A atividade social e a frui¢do social de modo algum existem
unicamente na forma de uma atividade imediatamente comunitaria
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(-..). Posto que também sou cientificamente ativo etc., uma atividade
que raramente posso realizar em comunidade imediato com outros,
entao sou ativo socialmente porque [0 sou] enquanto homem. Nao
apenas o material da minha atividade - como a prépria lingua
na qual o pensador é ativo - me é dado como produto social, a
minha propria existéncia é atividade social; por isso, o que faco
a partir de mim, fago a partir de mim para a sociedade, e com a
consciéncia de mim como ser social (Marx, 2004, p. 107).

O individuo humano é formado e desenvolvido como ser genérico
na dialética entre a apropriacao das atividades humanas objetivada no
mundo da cultura - o que o ser humano produz em termos materiais
e ndo-materiais — e a objetiva¢do da individualidade por meio do
trabalho que é considerado atividade vital.

Em Londres, 1925, na Conferéncia Internacional sobre Instrucao
de Pessoas Surdo-mudas, Vigotski, eleito representante, apresentou a
conferéncia Principios de la educacion social de los nifios sordomudos,
segunda parte de Fundamentos de Defectologia. Afirmou: “[nesse]
auditorio apenas 1 pessoa sabe o segredo da verdadeira educagao de
surdos-mudos e essa pessoa sou eu. Nao porque sou mais estudado
do que os outros, mas fui enviado pela Russia e falo em nome da
Revolugao (Prestes & Tunes, 2015, p. 82).

Na conferéncia, Vigotski apresentou o sistema educacional social das
criangas surdas-mudas como construgdo tedrica e pratica pedagdgica,
informando que realizavam os primeiros passos. Caracterizou as escolas
tradicionais como ambientes artificiais, distantes da realidade a ser
enfrentada pelos surdos. Afirmou: “nossa escola para surdos-mudos
esta orientada para o modelo da escola normal e toma como base
as ideias da escola laboral revolucionaria. (...) Trabalho, sociedade e
natureza sdo as trés causas principais para o qual se orienta o trabalho
educativo e instrutivo na escola” (Vigotski, 1997, p. 126). Anunciou que,
para educar e ndo regular, a vida infantil a coletividade, as escolas da
URSS estavam desenvolvendo uma experiéncia de auto-organizagao
das criancas surdas. Elas haviam criado uma administragao escolar
com comissao sanitaria, administrativa, cultural, entre outras, envol-
vidas com toda a vida das criangas, relacionando-as também com o
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movimento comunista infantil, parte do sistema de educag¢ao social.
A intencdo era a participagao das criangas surdas na vida da classe
operaria, nas vivéncias e nas lutas dos adultos. Ao finalizar, Vigotski
aflanca que o sistema era tarefa do Estado, por meio das instancias
de instrugao publica, substituindo a ajuda filantrépica.

Portanto, em 1925, no livro indicado nas referéncias de Skliar
(1997), Vigotski afirmava a expansao das escolas de surdos e nao o
seu desaparecimento. O texto de 1931, La colectividade como fator de
desarollo del nifio deficiente manteve a tendéncia de criticar e denunciar
a atencao terapéutica e de assinalar que, no caso das criancgas surdas,
seria preciso observar os desafios quanto ao desenvolvimento da
linguagem causados pelos obstaculos sociais.

Nao compreendemos que Vigotski, na sua critica as instituicdes
especiais, pretendesse reforcar os argumentos que estigmatizam os
surdos. Ainda mais, na frase “[Vigotski] afirma que um ambiente
de criangas surdas acentua a deficiéncia ou faz com que estas fixem
sua aten¢ao s6 na surdez”, Skliar (1997, p. 139-140) interpreta que
Vigotski responsabiliza, em alguma medida, as préprias criangas
por vivenciarem uma certa limita¢ao. Nao sabemos se na publica¢ao
consultada pelo autor - Collected works in 6 volumes (Vol. 5 Osnovy
defectologii, 1993) - esta apresentado o Prdlogo (Vigotski, 1997, p.
379). Nesse Bein et al. declaram que as obras de Vigotski serviram
como base cientifica para a organizagdo de escolas especiais e como
fundamento tedrico para principios e métodos de estudo diagndstico
- porque questionar o carater terapéutico sobreposto ao educacional
ndo implica em negar a importdncia da avaliagdo diagndstica o mais
breve e profunda possivel.

Na ultima questao a problematizar, acerca do desenvolvimento
da linguagem nas criangas surdas, percebemos Vigotski como um
pesquisador que investigava a raiz dos problemas. Interessante que
Skliar (1997) cite Zaitseva — em um congresso internacional sobre
pesquisas em linguas de sinais em 1990 —, considerando-a “demasiado
otimista” (p. 121) ao afirmar que Vigotski concluiu: que a lingua de
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sinais era meio natural de comunicagao e instrumento do pensamento
dos surdos; que a poliglossia (habilidade para usar linguas diferentes)
era mais eficiente para desenvolver das criangas surdas; e que a lingua
de sinais propiciava o ensino.

Para saber “o que pensava objetivamente Vigotski sobre a Educa¢ao
de Surdos”, Skliar (1997, p. 122) cita de forma direta alguns trechos
da sua fonte, ainda que nao indique as paginas. Interpretamos como
maior problema no seu didlogo com Vigotski ter afirmado que para
compreender a separagdo entre lingua oral e lingua de sinais seria
necessario ir além da leitura de seus escritos especificos sobre educa¢ao
de criangas surdas. Seria preciso recorrer as publicacdes que apresentam
os principios gerais da teoria, em especial aqueles relacionados a aqui-
si¢do, ao desenvolvimento e ao papel da linguagem na formagao dos
processos psicoldgicos superiores e construgao da intersubjetividade,
e passagens da teoria defeitologica. Isto ¢, Skliar (1997) aproximou-se
das fontes menos confiaveis. Equivoco ao qual todos fomos arrastados
e do qual todos dividimos as amargas consequéncias.

Em Fundamentos de defectologia fica evidente que a resisténcia dos
surdos ao autoritarismo das e nas instituigdes filantrépico-burguesas e
confessionais desafiou Vigotski a desenvolver métodos de investigacao
proprios. Os surdos provocaram seu desenvolvimento como cientista.

Em Acerca de la psicologia y la pedagogia de la defectividad infantil
(1924), Vigotski acreditava que para vencer a surdez era necessario
ensinar o surdo a falar; porque “a mudez, ao privar o homem da
fala, separa-o da experiéncia social, excluindo-o do vinculo comum.
A surdo-mudez é uma insuficiéncia predominantemente social”
(p. 87). Nas duas paginas seguintes, Vigotski descreve os diferentes
métodos propostos para desenvolver a linguagem nas criangas surdas.
Notamos que teve acesso a leitura do Abade LEpée de forma indireta.
Para o nosso argumento convém a seguinte frase: “E, em realidade,
¢ impossivel banir a mimica: esta é a linguagem natural da crianga.
Proibem-na, castigam por emprega-la, mas isso nao significa que a
derrotem” (p. 89). Vigotski sublinha que o problema da educagao
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dessas criancas vai além das caracteristicas especificas dos métodos;
nenhum ¢ por si mesmo bom ou mal, mas seria preciso lutar pelo
método que oferece “a frase inteira, buscar as vias para subordinar a
mimica a linguagem oral” (p. 90). Vislumbrava que o ensino deveria
ser orientado aos interesses infantis, criando nas criangas surdas a
necessidade da lingua oral.

Como citado, Vigotski avaliava que o ensino conjunto as criangas
nao surdas seria ainda inviavel. Esgotadas as alternativas conhecidas,
considerou que “o ponto central da pedagogia dos surdos é a educagio
social do surdo-mudo no sentido cabal da palavra” (Vigotski, 1997,
p. 91-92, grifo do autor). A linguagem seria uma parte da conduta
integral, do ato, da agdo, da experiéncia. Para tanto, seria imprescin-
divel oferecer o ensino, desde os dois anos de idade, da linguagem as
criangas surdas, vinculando-a com as outras matérias do curriculo.
Seria preciso motivar a crianga ao uso de uma lingua com sentido;
criar a necessidade de aprender a falar.

Em Principios de la educacion social de los nifios sordomudos
(1925), Vigotski aprofunda a defesa pela educagao pré-escolar que era
desvalorizada em varios paises. O ensino da lingua teria de seguir
os dotes naturais das crian¢as (o balbucio infantil, a mimica e os
gestos naturais que vao se estratificando na base da formacao dos
habitos linguisticos). No ensino tradicional de surdos tais dotes se
atrofiavam, seguido de um desenvolvimento sem palavras, no qual
a linguagem e a consciéncia da crian¢a divergiam em definitivo. O
desenvolvimento da linguagem voltava a ser incentivada apenas na
fase da escolarizagdo, porém, os habitos mimico-gestuais ja estariam
refor¢cados impedindo o desenvolvimento da expressdo oral.

O caminho natural para a aquisi¢ao da lingua viva acompanharia
o desenvolvimento filogenético e ontogenético, no qual a frase precede
a palavra, a palavra precede a silaba e esta ao som. Adiante, o ensino
da lingua oral as criangas surdas-mudas em nivel escolar seguiria os
mesmos principios e aspectos do Jardim de Inféncia.
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Em 1925, Vigotski elaborou a Comprobacion experimental de
los nuevos métodos de enserianza del lenguaje a nifios sordomudos e
apresentou ao Conselho Pedagdgico do Conselho Cientifico Estatal
sobre os Problemas da Educacao de Criangas Cegas, Surdo-mudas e
Mentalmente Retardadas. Declarava a insatisfacio com os métodos
de ensino de lingua as criangas surdo-mudas, em particular com o
método analitico alemao e que seria realizada uma comprovagao
experimental de trés sistemas para provocar o desenvolvimento da
linguagem. Os sistemas eram dos seguintes especialistas: K. Malish,
pedagogo de surdos austriaco cujo sistema determinava que a primeira
etapa de ensino de lingua fundamentava-se na imitagao reflexa,
inconsciente, e no automatismo, voltado as criangas com perdas de
audicdo; G. Forchhammer, pedagogo dinamarqués de surdos, o qual
defendia a lingua escrita como instrumento mais importante para
ensino de lingua; e, I. Sokolianski pedagogo-defectdélogo soviético,
especialista no &mbito da tiflopedagogia (educagdo de pessoas cegas
e de baixa visao) cujo método de aprendizagem da lingua utilizava
leitura de labios, palavras escritas em quadros e sensagdes motrizes
do trabalho da mao durante a escrita.

O experimento deveria durar trés anos. A avaliacdo anual dos
resultados envolvia testemunhos reais sobre o grau de desenvolvimento
da linguagem nas criangas, o papel social da lingua em sua vida e
o investimento de tempo e trabalho no ensino. Todo o sistema de
educac¢ao da escola participante deveria ser adaptado ao experimento.
A mimica dos surdos ndo foi testada.

Apds cinco anos, na II Conferéncia Russa que reuniu as equipes
das escolas para criangas surdo-mudas, Vigotski apresentou os
resultados do experimento em Sobre el problema de la educacion y del
desarrollo linguisticos del nifio sordomudo. Afirmou: a necessidade de
reestruturacao revolucionaria da escola para criancas surdo-mudas,
nos aspectos tedricos e praticos do problema do desenvolvimento
linguistico e da educagao; que a Pedagogia de Surdos deveria estar
proxima da escola comum; que se admitisse que o problema da educagéo
linguistica da crian¢a surdo-muda estava relacionado ao nexo entre a
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educacdo linguistica e a educagao geral dessas criancas; a necessidade
de “revisar a atitude tedrica e pratica tradicional para os diferentes
tipos de linguas da crianga surdo-muda, e, em primeiro lugar, para
a mimica e a lingua escrita” (Vigotski, 1997, p. 353, grifos do autor);
que os estudos psicoldgicos experimentais e clinicos demonstram que
“no estado atual da pedagogia dos surdos, a poliglossia (dominio de
diferentes formas de lingua) constitui o caminho iniludivel e mais
frutifero para o desenvolvimento linguistico e a educagdo da crianga
surdo-muda” (p. 353, grifos do autor); que deveria ser modificado
radicalmente o critério tradicional sobre a rivalidade e a inibicao
mutua das diferentes formas de lingua no desenvolvimento da crianga
surda-muda, para ser “levantado, desde o ponto de vista tedrico e
pratico, o problema de sua cooperagao e complementacao estrutural
nos distintos niveis de ensino” (p. 353); que a experiéncia de pedagogos
europeus e norteamericanos avangados atestavam que era possivel
complementar as diferentes formas de lingua; que as consideragdes
anteriores indicam que nao se pode concentrar em um método; e que
apenas o estudo profundo das leis do desenvolvimento linguistico e
a reforma radical do método da educagao linguistica fariam a escola
revolucionaria superar o mutismo de maneira efetiva e nao ficticia.

Se nenhum dos métodos preconizava a mimica como meio principal,
como se chegou a tese de que a mimica deveria ser utilizada? Em La
colectividade como fator de desarollo del nifio deficiente (1931) Vigotski
aponta a questdo ainda nevralgica no caso brasileiro: na educagao
tradicional a lingua devora como um parasito todos os restantes aspectos
da educagdo e se converte em um fim em si; precisamente por isso, a
lingua perde sua vitalidade” (Vigotski, 1997, p. 231, grifos nossos). Esse
trecho, Skliar (1997) e outros autores reconhecem, porém o trecho
abaixo nao costuma ser citado

Por isso, junto com a lingua inculcada artificialmente, se vale
com mais vontade da lingua da mimica que lhe é propria e que
cumpre nele todas as fungoes vitais da lingua. Apesar de todas as
boas intengdes dos pedagogos, a luta dalingua oral contra a mimica,
por regra geral, sempre termina com a vitéria da mimica, nao
porque esta seja, desde o ponto de vista psicologico, a verdadeira
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lingua do surdo-mudo, nem porque seja mais facil - como dizem
muito pedagogos -, mas porque constitui uma auténtica lingua em
toda a riqueza de seu significado funcional, enquanto a pronunciagao
oral das palavras, inculcada artificialmente carece da riqueza viva
e ¢ somente uma copia morta da lingua viva (Vigotski, 1997, p.
231, grifo nosso).

Na sua insisténcia, embora ndo organizada, as criancas surdas
interpelaram os psicélogos da URSS que tiveram de se render e
reconhecer as linguas de sinais como tal, ainda que isso nao represente
aquilo posteriormente legitimado pela Linguistica. Constataram que
se devia “retornar a mimica como a tnica lingua mediante a qual a
crianga surda-muda pode assimilar uma série de principios, ideias
e informagodes, sem os quais o conteudo de sua educagao politica e
social resultaria absolutamente inerte e sem vida” (Vigotski, 1997, p.
232). O autor acrescenta:

devemos utilizar na pratica todas as possibilidades de atividade
linguistica da crian¢a surdo-muda, sem tratar com desprezo a
mimica, sem menospreza-la nem encara-la como um inimigo,
compreendendo que as diferentes formas de lingua podem servir
néo tanto para competir uma com a outra, ou pra frear mutuamente
seu desenvolvimento, mas como degraus pelos quais as criangas
surdo-mudas progridam até o dominio da linguagem (p. 233).

A pedagogia tradicional de surdos era individualizante porque,
apoiada na leitura labial individual, diante de um espelho; “nao era
uma conversagao efetiva, e por isso, em lugar de lingua, obtinha-se
uma copia mecénica inerte da mesma” (Vigotski, 1997, p. 233). Vigotski
temia que a exclusao da mimica da pedagogia provocasse dificuldades
na atuagao coletiva das criangas surdas. Por isso, eram condigdes para
a significativa melhora de sua educagio estudar sua coletividade, as
possibilidades de uma colaboragédo coletiva com criangas ouvintes e
a utilizagdo maxima de todos os tipos de lingua acessiveis aos surdos.

Embora nao tenha descrito a lingua como a Linguistica retomaria
nos anos de 1960 — consideramos retorno porque pesquisadores e
professores de surdos ja afirmavam as linguas de sinais como linguas
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verdadeiras (Lage & Kelman, 2019) - entendemos que Vigotski
reconheceu a importancia das linguas de sinais. Acompanhamos
Zaitseva e talvez sejamos demasiado otimistas, mas houve otimistas
antes de Skliar (1997).

Lacerda (1996), no capitulo II da sua tese, também debateu as
contribui¢des da abordagem Histdrico-Cultural na discussao sobre
educacao e linguagem do surdo. Ao contrario de Skliar (1997), a autora
avaliou que a proposta de Vigotski pode ser vista como precursora
da Comunicagao Total e da abordagem bilingue. Comunicagao Total
porque a poliglossia apontava ao aproveitamento da linguagem
gestual dos surdos como instrumento para seu pleno desenvolvimento
linguistico. Também seria voltada “para a abordagem bilingue (o surdo
como “poliglota”), porque o dominio da lingua de sinais permitiria
o0 acesso a lingua majoritaria” (p. 58). A fonte consultada pela autora
foi Fondamenti di Difettologia, publicado em Roma, pela editora
Bulzoni, em 1986.

Consideragoes finais

Vigotski foi “vitima do isolamento politico” (Prestes, 2010, p. 239)
antes e depois da sua morte. Sera que a auséncia ou lento desapareci-
mento de Vigotski nas fontes de Educagdo de Surdos, fundamentadas
nos Estudos Culturais Surdos, representa um novo isolamento na area
da surdez, a0 menos no Brasil? Consideramos que nao, no caso dos
pesquisadores que adotam opgdes tedricas que ndo coadunam com a
Psicologia Historico-Cultural.

Também acreditamos que os problemas na tradu¢ao dos primeiros
conceitos utilizados pelos pesquisadores da area da surdez é um
dos fatores que explicam o desaparecimento de Vigotski nessas
obras. Todos nds fomos induzidos ao erro durante muito tempo. O
fato das obras consultadas, na sua maioria, ndo terem conseguido
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um bom didlogo com Vigotski significa que todas as demais, que
o utilizaram como referéncia, acompanharam esse fendmeno? Nao
necessariamente. Vimos que Goes (1999), Lacerda (1996) e Skliar
(1997) compreenderam de maneiras diferentes as consideragdes de
Vigotski acerca da lingua de sinais.

Todavia, ndo podemos defender a descaracterizagao dos fun-
damentos da escola de Vigotski e seus companheiros. Precisamos
atentar a adogdo de paradigmas pos-modernos (Duarte, 2001). Os
Estudos Culturais Surdos tém na identidade, ainda que afirmada no
plural, uma das categorias centrais para denunciar e empreender a
luta pelo reconhecimento da surdez como uma diferenca humana.
Ha uma defesa, necessaria, das singularidades surdas, assentada
na noc¢ao de identidade que, tradicionalmente no ocidente e/ou
sociedades ocidentalizadas, atrela-se a nega¢ao do outro. Caso tivesse
sido oportunizado o contato com os conceitos de Vigotski presentes
nos Fundamentos de Defectologia, a area poderia ter se amparado na
nogdo de variabilidade intrinseca do fendmeno psicolégico humano
(Tunes, 2017), fortalecendo lutas comuns contra a uniformidade e a
normaliza¢do sofrida por diferentes grupos.

A perspectiva socioantropolégica da Educagao de Surdos estava
em Vigotski, quica, antes dele, considerando também o aspecto bio-
l6gico no desenvolvimento das criangas. Ademais, Vigotski defendia
propostas efetivas para desafiar o tutelamento dos surdos e vencer a
deficiéncia provocada pela experiéncia social: a educagao politico-
-social; a participagdo dos surdos no movimento infantil e juvenil; a
experiéncia de auto-organizagao das criangas surdas; e a colaboragao
coletiva entre surdos e pessoas que ndo sao surdas.

A resisténcia dos surdos, organizada ou espontinea, aliada ao
espirito cientifico de Vigotski, permitiram reconhecer que a lingua
de sinais e uma instruc¢do apropriada sao parte — apenas parte — de
uma transformagao social que precisa acontecer e ja esta tao atrasada
no Nnosso pais.
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Impressiona-nos que, apesar de datarem do século passado, os
conceitos de Vigotski ainda sdo novidade para boa parte do campo;
concordamos com Tunes (2017). Esperamos novidades a partir da
pesquisa sobre seu acervo bem como da tradu¢ao do livro Osnovi
Defektologii (Fundamentos de Defectologia) do russo para o portugués
por Zoia Prestes e companheiros. Enquanto isso, procuramos conhecer
as pesquisas da Escola de Vigotski sobre questdes contemporaneas,
por exemplo, os efeitos da ativacao da audicao pelo implante coclear.

Referéncias

DUARTE, N. Vigotski e o “aprender a aprender”: critica as apropriacdes neoliberais
e pos-modernas da teoria vigotskiana. Campinas, SP: Autores Associados, 2001.

FREITAS, G. de M. A constru¢do de um projeto de educagao bilingue para surdos
no Colégio de Aplicagdao do INES na década de 1990: o inicio de uma nova historia?
Dissertagdo (Mestrado em Educag¢do) Universidade Federal do Rio de Janeiro. Rio
de Janeiro. 2012.

GOES,M.C.R. Linguagem, surdez e educagdo. Campinas, SP: Autores Associados,
1999 (Colegao educagdo contemporanea).

LACERDA, C.B.F. de,. O processo dialogico entre aluno surdo e educador ouvinte:
examinando a constru¢do de conhecimentos. Tese (Doutorado em Educagio).
Universidade Estadual de Campinas. Campinas, SP. 1996.

LAGE, A.L.daS.;KELMAN, C.A. Mimografia ou dos Rastros da Lingua de Sinais
como patrimoénio cultural. The Especialist, v.40; n. o 3; p. 01-22, 2019.

MARX, K. Manuscritos econdmico-filosoficos. Sao Paulo: Boitempo, 2004.

MUNARI, A. Jean Piaget: Recife: Fundag¢ao Joaquim Nabuco, Editora Massangana,
2010. Disponivel em: http://www.dominiopublico.gov.br/download/texto/me4676.pdf

PRESTES, Z. Tunes, E. Algumas informag¢des biograficas sobre L. S. Vigotski: sera
que, algum dia, a névoa se dissipara? Fractal: Revista de Psicologia, v. 27, n. 1, p.
78-87, jan.- abr. 2015.

PRESTES, Z.; TUNES, E; NASCIMENTO, R. Lev Semionovitch Vigotski: um
estudo da vida e da obra do criador da psicologia histérico-cultural. In: LONGAREZI,
A.M., PUENTES, R.V. (Orgs.). Ensino Desenvolvimental: vida, pensamento e obra
dos principais representantes russos. Uberlandia: EDUFU; 2013. p. 47-65.

PRESTES, Z.R. Quando ndo é quase a mesma coisa: analise de tradugdes de Lev
Semionovitch Vigotski no Brasil repercussdes no campo educacional. Tese. (Doutorado

- 180 -



em Educagdo). Universidade de Brasilia. Brasilia, 2010.

SAVIANI, D; DUARTE, N. Pedagogia historico-critica e luta de classes na educagao
escolar. Campinas, SP: Autores Associados, 2012.

SKLIAR, C. (Org.). Educagdo & exclusao: abordagens socioantropoldgicas em
educacgido especial. Porto Alegre: Mediagdo, 1997.

SKLIAR, C(Org.). A surdez: um olhar sobre as diferencgas. Porto Alegre: Mediagao,
1998.

TUNES, E. A Defectologia de Vigotski - uma contribui¢do inédita e revolucionaria no
campo da educagdo e da psicologia. In: Veresk — Cadernos Académicos Internacionais
Estudos sobre a perspectiva histérico-cultural de Vigotski. Brasilia: UniCEUB, 2017,
p.75-84.

- 181 -



- 182 -



CONSTRUCAO SOCIAL
DA DIFERENCA E
CULTURALIZACAO DA
SURDEZ NO BRASIL!

Gil Felix

“Triste é quem fica entre preconceito, muletas, amputagoes
S6 ndo esquece de pdr no caixdo o agasalho da Gavides”. Facgdo

Central. Castelo Triste.

Introdugao

Este texto analisa a constituicao e consagragdo dos Estudos Surdos
— area que se constituiu no pais nos ultimos vinte anos — e apresenta
as conclusoes preliminares de uma pesquisa em andamento acerca
do processo de culturalizagao da surdez no Brasil, compreendendo-o
em relacao a um contexto mais amplo de transformagdes sociais e a
partir do qual se pretende no futuro refletir sobre certas fronteiras
fundadoras das Ciéncias Sociais.

1  Esse capitulo ¢ um paper que foi apresentado na 27 Reunido Brasileira de
Antropologia (RBA), realizada entre os dias 01 e 04 de agosto de 2010, Belém, Para,
Brasil. O texto foi aqui transcrito exatamente da forma como foi apresentado na
ocasido, com excec¢ao do paragrafo sobre o histérico da designagado do atual Instituto
Nacional de Educagdo de Surdos (INES), que foi um exemplo que eu mesmo citei
apos a leitura, no momento do debate com os demais colegas do Grupo de Trabalho
da RBA em 2010, e da referéncia a tese de Mauricio Cruz, defendida pelo autor em
2016. Além de Cruz, cuja contribuigdo abarca especialmente os agentes em luta no
INES, cabe mencionar a tese de Silva (2012), que também veio a publico em seguida
e estudou especialmente os agentes religiosos na chamada area da surdez.
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Nao se ambiciona fazer aqui uma analise exaustiva da drea, nem
uma prospecgdo de sua cronologia histérica. A andlise visa abordar,
de maneira introdutdria:

1) os processos sociais envolvidos em sua constitui¢do, considerando
determinadas caracteristicas do processo historico recente no campo
mais amplo da surdez, e;

2) realizar uma introdugdo aos temas e concepgoes privilegiadas
nas pesquisas dos autores vinculados a este projeto de area disciplinar.
Neste ponto, a analise foi realizada principalmente a partir dos textos
publicados nos 4 volumes intitulados “Estudos Surdos”, organizados
pelas pesquisadoras da Universidade Federal de Santa Catarina (UESC),
Ronice Quadros (ES 1, 2006); R. Quadros e Gladis Perlin (ES 2, 2007);
R. Quadros (ES 3, 2008); R. Quadros e Marianne Stumpf (ES 4, 2009).

Construgao social do problema social da surdez

A percepgao social da surdez e da presenca dos ditos surdos vem
crescendo significativamente, sobretudo, em rela¢ao ao espago publico,
as instituicdes de ensino e ao mundo do trabalho.

Embora a surdez ja seja considerada como “problema” desde longa
data - visto, por exemplo, que existem institui¢des especializadas
desde o Segundo Império —, nos ultimos anos este tema constituiu-se
em um problema social, para o qual convergiu uma série de agentes:
linguistas, empresarios, fonoaudiélogos, pedagogos, socidlogos, ju-
ristas, governantes, surdos, gestores de politicas publicas, médicos,
parlamentares, militantes, estatisticos, dentre outros. Sendo assim, a
produgdo da percepgdo da surdez como um problema social enredou
novos estudos e perspectivas tedricas, novas teorias pedagogicas, novas
instituicoes, associativismos e movimentos sociais, reformulagoes de
politicas publicas e remodelagdes das fungdes atribuidas as institui-
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¢oes “especializadas”, assim como “novos especialistas”, profissdes e
profissionais.

Em geral, a construgao politica de problemas sociais conjuga
multiplos agentes sociais, pressupde uma operagao e/ou mobilizagdo a
fim de eleva-lo a tal status. Ou seja, o “problema” deve ser reconhecido
publicamente e deve estar inserido no conjunto das preocupagdes
sociais do momento; ha um processo especifico de criagiao de problemas
sociais. Eles pressupdem a agao de grupos interessados em produzir
novas classificagdes e percep¢ao do mundo social, para assim agir
sobre o mesmo.

Tal consagragdo deve ser compreendida em um campo de disputas
de posicoes sociais e de lutas de classificagdes que englobam um
processo dinamico de deslocamentos: apropriagao e desqualifica¢ao
moral e “cientifica” de discursos, inclusdes e secundarizacdes de
determinados profissionais (e profissoes), corrida pela produgdo
de novos especialistas e desmerecimento de perspectivas tedricas
“superadas”, tentativas de imposigdo de hegemonizagdes de certos
problemas “sociais” na agenda politica, mudancas nas formas de
enquadramento ou de reenquadramento institucionais de grupos
considerados “excluidos” ou “marginalizados”, assim como dos critérios
que, outrora, os caracterizavam, dentre outros.

Através da mediagao consagradora dos cientistas, erigidos a objeto
de estudo, produzem novas necessidades e demandas, dentre outros,
por meio de intervengdes planejadas de 6rgaos publicos e da promogao
de agdes e servigos direcionados e/ou diferenciados. Muitas vezes,
a constituicdo de um problema social é também a criagdo de uma
“populag¢do com problema”. Lenoir (1996, p.62) afirma que:

Com efeito, os ‘problemas sociais’ sdo instituidos em todos os
instrumentos que participam da formagao da visdo corrente do
mundo social, quer se trate dos organismos e regulamentagoes
que visam encontrar uma solu¢ao para tais problemas, ou das
categorias de percep¢ao e pensamento que lhes correspondem.
Isso é tdo verdadeiro que uma das particularidades dos problemas
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sociais é que, em geral, estes se encarnam, de forma bastante
realista, nas “populagdes” que apresentam “problemas” a
serem solucionados. Muitas vezes, tais populagdes chegam a
ser determinadas segundo critérios “fisiologicos” (“mulheres”,

» <« » <

“jovens”, “velhos”, “excepcionais”, certas categorias de doentes
ou deficientes fisicos, etc).

A percepgio dessa “populagdo-problema” também ocorre a partir
da divulgacao das estatisticas de sua presenca nas instituicoes de
educagdo, contexto no qual se mobilizam e se autojustificam numerosas
interven¢oes dos agentes das politicas publicas atualmente e grande
parte da literatura publicada nos tltimos anos. De fato, as matriculas
de alunos considerados com “necessidades educacionais especiais”
aumentaram 107% entre 1998 e 2006 (MEC/INEP, 2006). H4 uma
demanda por materiais didaticos, recursos pedagégicos, técnicas de
ensino e aprendizagem, formagao e capacitagdo docente, analises de
experiéncias-piloto e experts de todo tipo.

Essa produ¢ao de demanda nao apenas atende a uma produgao da
populagdo-alvo caracterizada pela necessidade de oferta de redes de
servicos especificos, através de vitimizagoes, ou seja, de mecanismos
de criagao de uma posi¢ao social digna de preocupagao coletiva e
de investimento publico, mas cria condi¢oes de possibilidade para
transformagdes e reenquadramentos sociais muito mais amplos.

Nesse sentido, é preciso verificar que as expansoes destas redes de
agentes de intervengdo e mobilizagdo se ddo também através de media-
dores cujos sistemas de produgéo, de explicagoes e de classificagoes de
alteridades sociais estdo em franca concorréncia. Conflitos entre esses
sistemas motivam a formagao de novas instituicoes e movimentos, bem
como fomentam aliangas e grupos internos em disputa por posi¢oes
de poder nas institui¢des ja existentes.

Apesar de normalmente serem assim descritas, polémicas e disputas
desse tipo ndo seguem recortes de origem disciplinar ou formagao
profissional (do tipo fonoaudidlogos x linguistas ou psicélogos x
psiquiatras). Ainda que o mercado desses prestigios disciplinares seja
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alterado de acordo com as énfases tematicas da expertise, existem
dinamicas mais complexas de formagao das facgoes no campo, cujos
processos muitas vezes cindem esses profissionais em escolas internas.
D. Diniz et al (2007), recentemente, em uma pesquisa realizada com
peritos médicos, demonstrou uma série de conflitos na definicdo e
interpretacdo dos regulamentos que regem a aquisigdo do Beneficio
de Prestacao Continuada - programa de distribuicao de renda para
Pessoas Portadoras de Deficiéncias que atendem a determinadas
condi¢oes de miserabilidade e de “incapacidade para o trabalho”
definidas por seus operadores. Os peritos médicos se dividiam em
correntes diferenciadas de interpretagdo face ao que era caracterizado
como “incapacidade para o trabalho”.

Luta de classificagdes no campo da
surdez: as politicas da expertise

No caso da produgdo social da surdez, é preciso frisar que houve
grandes transformagdes no periodo recente. A chamada “Lei de Libras”
aprovada em abril de 2002 e o Decreto presidencial que a regulamentou
em dezembro de 2005 promoveram o reconhecimento legal da Lingua
de Sinais Brasileira e outros direitos das denominadas “comunidades
surdas”. Tal consagragao, longe de consensos, é fruto de intensas
disputas que terao outros desdobramentos a partir, provavelmente,
dos usos sociais que os agentes interessados fardo do direito e de seu
grau de influéncia para determinar as ag¢des de Estado.

Ha, portanto, uma nova fase em meio a um processo de
conflitos bastante acirrados no campo da surdez cuja histoéria
traz elementos nem sempre percebidos a partir de uma analise
externa e, justamente por isso, bastante pobre, as vezes ingénua,
realizada apenas sobre parcela dos discursos publicos dos agentes
do campo que galgam determinadas situagdes de poder. Esse tipo
de construgao parece-nos bastante evidente e algo especifico no
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caso das lutas de classifica¢do (e, por conseguinte, em ultima
instancia, de classe) travadas em processos que envolvem as
denominadas deficiéncias.

Tal fato é observado, por exemplo, nas dinamicas variagoes
terminologicas de que sdo objeto esses deficientes, de maneira
geral, e em seus casos especificos. Ha uma série de mudangas nas
categorias utilizadas para designar esses sujeitos, que sao propostas
por parte de seus especialistas e respaldadas, ou ndo, nos textos
e documentos oficiais, dentre outros, da ONU, da OMS e das
institui¢des de diversos governos, em especial nas ultimas décadas,
mas nao so. Praticamente todos os pesquisadores deparam-se com
fontes que tém grande variabilidade nessas designagdes e prestam
satisfagdes metodoldgicas sobre ambiguidades desse tipo em seus
trabalhos. Aqueles que se interessaram em toma-las como objeto de
reflexdo, em geral, constataram que tais variagdes sao constantes
e estariam destinadas a “(...) minimizar a forma pejorativa com
que essas pessoas sdo percebidas socialmente” (Jannuzzi, 1985).
Goffman, em seu estudo sobre o estigma, afirma que uma das
funcoes daqueles que se legitimam como representantes dos
grupos de estigmatizados e, por sua vez, de toda sua categoria,
devido a crenca de pertencerem ao “mesmo grupo”, seria a de
“(...) convencer o publico a usar um roétulo social mais flexivel”
(s/d [1962], p.33-34).

No entanto, os agentes em questdo geralmente divergem a respeito
do que significam estes rumos de minimizagao pejorativa e a luta
de classificacoes em face destas nominacdes sio um dos meios
através dos quais seus projetos e concepgdes sdo colocados a prova.
Justamente por conta disso, esses processos também nao podem
ser compreendidos como unilineares e progressivos. Ainda que
ndo se repitam, obviamente, dado que as condi¢des transformam-
-se continuamente, determinadas concepg¢des sdo reatualizadas,
refor¢adas, recriadas, superadas, enfim, prestam-se as dindmicas
das politicas da expertise e de seus sujeitos. A analise desses pro-
cessos deve considerar que os agentes constroem ideologizagdes

- 188 -



a respeito da histéria, cuja narrativa nao é imparcial e deve ser
compreendida junto ao momento histérico no qual ¢ formulada,
junto aos interlocutores que dispunha e lutas em jogo, ou seja, deve
ocorrer de maneira a permitir uma compreensao de que se tratam,
propriamente, de processos sociais em curso e ndo simplesmente
de uma evolu¢do natural do progresso da Humanidade.

Entre os surdos, dentre outras legitimagdes, as recentes regula-
¢Oes legais se deram a partir da intervencao de agentes vinculados
a institui¢des e politicas publicas — pesquisadores, educadores,
associacoes de surdos, ONGs e demais associa¢des de apoio, dentre
outros —, motivados por uma série de processos de transformagdes
e reenquadramentos gerados no campo da surdez e no campo da
deficiéncia desde os anos 1970 e, no Brasil, em particular, desde
fins da década seguinte, quando ha a formagdo e a atuagao de
grupos que se afiliam e se empenham em inserir determinadas
concepgoes politico-pedagdgicas para a educagao de surdos, como
a chamada “Comunicagdo Total” e, em seguida, o “Bilinguismo”.
Junto com eles, ha uma reorientacio e fortalecimento da atuagao
dos grupos surdos organizados, como ¢ o caso de determinados
clubes e associagdes de surdos, cuja formagao se da principalmente
a partir dos anos 50, e da Federagdo Nacional de Educagédo e
Integragdo dos Surdos (Feneis). Esta Federagao teria sido formada
em 1977/1978 com a denominagdo de Federagao Nacional de
Educacdo e Integragdo do Deficiente Auditivo (FENEIDA), mas,
em 1987, apés um movimento que remonta ao inicio dos anos 80
e, principalmente, apds uma eleicdo no qual foram polarizadas
chapas compostas por ouvintes e por surdos, a chapa dos surdos
vence e, em seguida, em maio de 1987, mudam os estatutos da
entidade que se passa a chamar entdo Federacdo Nacional de
Educacao e Integragao dos Surdos - FENEIS, que, atualmente, é
afiliada a Federacao Mundial dos Surdos e conta com cerca de 90
filiadas e 3 escritdrios regionais (Klein, 2001; Rocha, 2009; Cruz,
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2016; Ramos, s/d; site Feneis)?.

Contudo, tais lutas nao sdo recentes, ainda que talvez nas tltimas
décadas esse processo tenha algumas singularidades pelo fato de
ter sido intensamente reflexionado (fruto da reflexividade social da
analise sociologica realizada pelos préprios especialistas) e também
cada vez mais intensamente repolitizado (fruto da reflexividade
social das politicas de identidade que advém da problematiza¢ao do
sujeito de conhecimento no sentido do essencialismo atualmente
ressignificado pelo liberalismo de esquerda de parte dos militantes e
dos pesquisadores)’.

Os Estudos Surdos

No Brasil, os Estudos Surdos se constituem ao longo desse processo,
enquanto um projeto interdisciplinar de pesquisas e de intervengao
teodrica e politica a partir de estudantes, pesquisadores e militantes
de universidades, institui¢des para surdos, associagdes e movimentos

2 A FENEIDA também foi formada a partir de uma disputa entre grupos a favor
e contra a filiagdo da nova instituicdo a Federacdo Nacional das Associagdes de
Pais e Amigos dos Excepcionais (FENAPAE). Finalmente, em dezembro de 1977,
com a presenca de representantes das associagdes de surdos (a convite de um grupo
participante das primeiras reunides de formag¢do da nova entidade que pretendia
unificar todas as institui¢des ligadas aos surdos/deficientes auditivos) — Federacdo
Brasileira de Surdos, Federagdo Carioca de Surdos-Mudos, Associagdo Alvorada
de Surdos, Associagdo dos Surdos do Rio de Janeiro — decide-se pela ndo filiagdo a
FENAPAE:S e pela criagdo da FENEIDA (Cf. Ramos, s/d).

3 A atual designagdo do Instituto Nacional de Educag¢do de Surdos, sediado no
Rio de Janeiro, por exemplo, advém dos impactos de uma grande rebelido levada a
cabo pelos internos em 1950 e dos seus desdobramentos, como foi o caso dos debates
realizados entre os especialistas nos anos seguintes. Em 1957 se retira a palavra
“mudo” e se insere “educag¢do” no que foi o Instituto Nacional dos Surdos-Mudos e,
anteriormente, o Imperial Instituto dos Surdos-Mudos (INES, 1997). Visava-se difundir
a entdo moderna perspectiva de ensino e de progresso nacional e demonstrar que o
surdo poderia ndo ser mudo. Recentemente, dentre outras discussdes, alguns grupos
de surdos hoje defendem novamente o “surdo-mudo”, ndo pelo fato da possibilidade
de oralizagdo, mas pelo fato de reivindicar a expressdao e o uso da Lingua de Sinais
Brasileira ao invés do uso da Lingua Portuguesa oral.
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compostos por surdos e apoiadores. No mundo, enquanto area discipli-
nar, os Estudos Surdos tém surgido principalmente da influéncia dos
movimentos surdos organizados e seus apoiadores nos EUA a partir dos
anos 1980 e no meio da intelectualidade influenciada pela perspectiva
tedrica dos Estudos Culturais. Neste sentido, a repercussao mundial
das mobilizagdes politicas realizadas pelas comunidades surdas nos
EUA nos anos 1980 teve grande impacto; em especial, a Revolta na
Universidade de Gallaudet de 1988 e o encontro que foi promovido
por essa universidade para surdos no ano seguinte, reunindo cerca de
6 mil pessoas de varios paises, inclusive brasileiros, em Washington,
intitulada Conferéncia e Festival Internacional The Deaf Way (site
Feneis; Erting et al., 1994).

Segundo um fonoaudidlogo de formagao e especialista em Educagao
Especial, Carlos Bernardo Skliar, cujos escritos na segunda metade
dos anos 1990 sdo uma das grandes referéncias desses Estudos no
Brasil, “(...) os Estudos Surdos se constituem enquanto um programa
de pesquisa em educagdo, onde as identidades, as linguas, os projetos
educacionais, a histdria, a arte, as comunidades e as culturas surdas
sao focalizadas e entendidas a partir da diferenca, a partir de seu
reconhecimento politico” (1998, p. 5)*.

A série Estudos Surdos, publicada nos ultimos quatro anos, consiste
em uma das muitas produgdes realizadas a partir desta perspectiva.
Essa série compreende quatro livros com 43 artigos de 42 autores,
resultado de investigagdes conduzidas, em sua maior parte, no ambito
de um Projeto intitulado “Educagdo de Surdos: professores surdos,
professores bilingues e intérpretes de lingua de sinais”, sediado na
UFSC e financiado pela Capes (2003-2008). Nesse sentido, é possivel
observar no conjunto dos artigos certa concentragao tematica, porém,
por outro lado, levando em consideracéo as qualificagdes apresentadas,
os autores se apresentam de maneira mais diversa. Dentre aqueles que

4 Segundo Limeira de Sa (2006): “Os Estudos Surdos se langam na luta contra a
interpretagdo da surdez como deficiéncia, contra a visdo da pessoa surda enquanto
individuo deficiente, doente e sofredor, e contra a defini¢do da surdez enquanto
experiéncia de uma falta.”
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notaram suas apresentagoes, por exemplo, fizeram-no como professores
da UFSC, do CEFET/SC, da Universidade de Bristol (Inglaterra), da
USP, da UFSM, da Unicamp, da UENP, da Univali; intérpretes de
Libras; graduados, graduandos, mestres, doutores e/ou doutorandos
em Educacao, Linguistica, Letras-Libras, Letras-Inglés, Literatura,
Psicopedagogia, Design e Expressdo Grafica, Psicologia, Direito
e Estudos da Tradugdo; e também como “surdo”(a), “professor(a)
surdo(a)”, “professor(a) bilingue”, tedlogo(a), “engajados(as) nos
movimentos sociais surdos”, “coordenador(a) do trabalho com surdos”
em determinado municipio, coordenadores pedagogicos e tutores do
curso Letras-Libras, “criador(a) da Elis” (Escrita da Lingua de Sinais),
“consultor(a) da Editora Arara Azul”, “diretora das politicas interna-
cionais da FENEIS e representante junto a Secretaria da Federagao

Mundial de Surdos para América do Sul”.

Os artigos abordam, principalmente, objetos relacionados a educagao
de surdos (dentre os quais poderiamos incluir 21 artigos), a Lingua
Brasileira de Sinais (15) e a subjetividade, identidade e representagdes
do denominado “sujeito surdo” e/ou entre surdos e ouvintes (7). A
educac¢ao de surdos foi analisada a partir de seus aspectos linguisticos
especificos e de sua relagdo com o letramento e o desenvolvimento
cognitivo dos surdos, assim como também foram analisados aspectos
de cunho pedagégico como a cria¢ao de novas pedagogias, curriculo,
ensino a distancia, ensino de inglés, inclusdo em escolas regulares/
especiais, formacao de professores, educagao de jovens e adultos e alunos
com deficiéncias multiplas. Outros autores abordaram ainda a histéria
da educagdo de surdos e a construcao de identidades e representacdes
em contextos escolares. Dentre os artigos voltados para os estudos
da Lingua Brasileira de Sinais, foram discutidos, em especial, seus
aspectos linguisticos e as questdes em torno da tradugéo, do ensino,
da literatura e da profissao de intérprete/tradutor dessa lingua.

Além da classificagao tematica, é possivel analisar os artigos a
partir de argumentagdes relativamente semelhantes apresentadas
pelos autores desta area disciplinar em formagédo. Nesse sentido, salvo
algumas excegdes, podemos resumir enquanto preocupagdes comuns:
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Classificagao do campo e da literatura sobre surdez;
Desautoriza¢ao dos ouvintes;

Construgdo de uma narrativa a respeito da historia da educagao
dos surdos;

Busca pela defini¢ao do significado do que ¢é ser surdo e de sua
visdo de mundo.

Em geral, os autores afirmam que os escritos sobre a surdez estao
divididos em dois enfoques possiveis e que, decorrente disso, ha dois
modelos, correntes, perspectivas ou concepgdes sobre a surdez: um
denominado clinico-terapéutico e outro sécio-antropoldgico. O primeiro
seria responsavel por imprimir um carater terapéutico nas praticas
pedagdgicas e na formagao profissional nessa area até recentemente.
O segundo privilegiaria o reconhecimento das diferengas culturais em
contraposi¢ao ao modelo médico que focaliza a diferenga como defeito.

A segunda preocupagao é pautada pela desautorizagdo epistemolo-
gica, cientifica, politica e pedagdgica dos ouvintes e de seus discursos.
A busca pelo “olhar surdo” é reivindicada pela valorizagao dos autores
surdos e desta qualificagdo enquanto apresentagao obrigatoria do autor
ou, como afirmado no primeiro paragrafo da apresentagao do primeiro
volume: “(...) Os surdos come¢am a ser autores, embora, ainda neste
primeiro volume, as pesquisas tenham sido produzidas na sua grande
maioria por ouvintes. Mesmo assim, esses ouvintes estdo sensiveis
aos olhares surdos e chamam a atengdo para as perspectivas do outro
surdo, buscando abrir espagos na academia para os surdos participarem
efetivamente do processo de producao de conhecimento” (ES1, p. 9).

Eventos, fatos e personagens comuns marcam a continua recons-
trucao de uma narrativa histdrica sobre a educa¢do dos surdos no
mundo e, as vezes, a propria histdria dos surdos no mundo. Dentre
outras questdes, valorizam-se as estratégias de resisténcia dos surdos
frente a opressdo, ao oralismo — uma espécie de expressao politico-
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-pedagdégica do ouvintismo que, por sua vez, seria a aplicagdo de um
pensamento colonialista em rela¢do aos surdos®.

Por ultimo, haveria a busca por defini¢des ontologicas, principal-
mente, por meio de narrativas que enfatizam o que caracterizaria o
ser surdo e quais seriam as suas visdes de mundo, em que se enfatiza
uma natureza visual ou uma experiéncia visual do mundo.

Nesse sentido, enquanto um programa de estudos, os Estudos Surdos
estruturam discursos de dentincia da dtica da doenga, da perspectiva
da “reabilitagdo”, da imposi¢ao de tecnologias de normalizagdo e do
prisma da surdez enquanto uma diferenca bioldgico-cientificista,
individual, ou fruto de um acidente que afeta ou que é da natureza
do sujeito-individuo. Por outro lado, sob a perspectiva da diferenca
adjetivada “cultural”, biolégico-culturalista, revalorizam determinadas
caracteristicas e as reclassificam enquanto definidoras da “identidade”
e “cultura surda”.

Contudo, enquanto um projeto politico de des-“deficiencializagao”
da surdez, as estratégias de reivindicagao do direito a diferen¢a empre-
endidas pela militdncia em torno dos Estudos Surdos, junto a outros
agentes tém se confrontado com novas encruzilhadas politicas. Uma
delas é a luta em torno dos rumos dos avangos da pesquisa cientifica e
das invengdes técnico-cientificos destinadas aos surdos, cujas condigoes
de intervengao e de disputa de posi¢cdes de poder aparentemente estao
mais distantes e frente aos mesmos tem sido aventada uma luta de
resisténcia cultural e de dentncia de etnocidio. Outra é o advento das
politicas publicas que se pautam justamente pelo discurso de respeito
as diferengas, de livre convivio entre os diferentes e de fomento da
denominada inclusdo. Os autoproclamados Surdos - com S maitsculo
- cuja reivindica¢ao de diferenca e de cultura prima pelo direito ao
convivio entre os considerados iguais, tém buscado influenciar a fim

5  Skliar (1998) define o ouvintismo como um “(...) conjunto de representagdes dos
ouvintes, a partir do qual o surdo estd obrigado a olhar-se e a narrar-se como se fosse
ouvinte”. Este conceito seria baseado no inglés audism, cunhado por T. Humphries
e, em seguida, por Harlan Lane e Carol Padden.
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de evitar a dispersdao dos surdos em escolas regulares inclusivas.

Porém, uma analise das implica¢des das intervengdes e reenqua-
dramentos em curso requer o estudo dos demais agentes, das posi¢oes
em disputa e do processo politico das lutas que estdo sendo travadas
nestas questoes.

De qualquer maneira, enfim, é preciso considerar que é através da
idealizagdo da igualdade e de cosmologias que revalorizam aspectos
tisico-biolégicos como dispositivos definidores de suas comunidades
imaginadas que estes agentes tém construido estratégias de convivio e de
direito a socializagao, que, por outro lado, sdo condigoes fundamentais
para a propria constitui¢ao e reprodugao social dos grupos surdos.
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A SAUDE-DOENCA COMO
PROCESSO SOCIAL'

Asa Cristina Laurell

Desde o final dos anos sessenta, intensificou-se a polémica sobre o
carater da doenga, ao discutir se a doenga é essencialmente bioldgica
ou, ao contrario, social. Ocorre, assim, um questionamento profundo
do paradigma dominante da doenc¢a que a conceitua como um fend-
meno biolégico individual. As razdes do aparecimento ou, melhor
dizendo, do ressurgimento dessa polémica devem ser buscadas tanto
no desenvolvimento da medicina, como na sociedade com a qual ela
se articula.

O auge dessa polémica, nos anos finais da década de 60, encontra
explicagdo, fora da medicina, na crescente crise politica e social que
acompanha a crise econdmica e com ela se entrelaga. A partir desses
anos, vive-se uma nova etapa de lutas sociais, que, mesmo assumindo
formas particulares nos diferentes paises, caracterizam a época.
Um dos tragos das lutas populares nesse periodo é que elas colocam
sob suspeita, sob formas totalmente distintas e com perspectivas de
alcance muito variavel, o modo dominante de resolver a satisfacdo das
necessidades das massas trabalhadoras. Isso ocorre tanto nos paises
capitalistas avancados como nos dependentes. Assim, no calor destas
lutas, inicia-se uma critica que procura formular uma compreensao
diferente dos problemas, mais de acordo com os interesses populares e
capaz de dar origem a praticas sociais novas. Dessa maneira, as novas
correntes sdo inspiradas nas lutas populares e se define, assim, a base
social sobre a qual se sustentam.

1 LAURELL, Asa Cristina. “La salud-enfermedad como proceso social”. Revista
Latinoamericana de Salud, México, 2, 1982, pp. 7-25. Traducdo de E. D. Nunes.
Disponivel publicamente em: https://unasus2.moodle.ufsc.br/pluginfile.php/6126/
mod_resource/content/1/Conteudo_on-line_2403/un01/pdf/Artigo_A_SAUDE-
-DOENCA .pdf
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Por outro lado, o motivo principal, interno a medicina, que da
origem ao questionamento do paradigma médico-bioldgico, encontra-
-se na dificuldade de gerar um novo conhecimento para permitir a
compreensdo dos principais problemas de saude que hoje afligem os
paises industrializados, isto é, as enfermidades cardiovasculares e os
tumores malignos. Além disso, deriva-se de uma crise de pratica médica,
ja que parece claro, especialmente no cendrio latino-americano, que a
medicina clinica ndo oferece solugéo satisfatoria para a melhoria das
condi¢des de satde da coletividade, fato demonstrado na estagnagao
dessas condi¢des em grandes grupos, ou sua franca deterioracao em
outros.

Nao obstante as evidéncias mostrarem as limita¢des da concepg¢ao
bioldgica da doenga e da pratica que sustenta, é inegavel que esta
impulsionou a geragdo do conhecimento médico durante uma larga
etapa. E assim, da mesma forma como a corrente que sustenta que a
doenca pode ser analisada fecundamente como um processo social,
deve comprovar sua colocacao e sua utilidade na pratica.

A primeira tarefa, entdo, ¢ demonstrar que a doenga, efetivamente,
tem carater histérico e social. Para isso, é preciso distinguir dois
problemas que estdo subjacentes a essa questao. Por um lado, temos
o conceito de saude, expressando como se conceitua e se define
socialmente determinado fendmeno. Por outro lado, esconde-se atras
da palavra “doeng¢a” um processo bioldgico que ocorre na populagéo,
independentemente do que se pense a respeito dela. E necessério,
entdo, comprovar o carater social de ambas.

Uma segunda tarefa da corrente médico-social sera definir o objeto
de estudo, que permita um aprofundamento na compreensio da
processo saide-doenca como processo social. A tentativa da analise
na direcao assinalada parece levar a um beco sem saida, a menos que
haja uma reflexao sistematica sobre a forma de construir um objeto
de estudo que possibilite o avango do conhecimento.
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O ultimo problema a ser abordado para formular as colocagdes a
respeito da doenga refere-se a0 modo de conceituar a causalidade, ou
melhor, a determinacéo. Isso se torna necessario porque a questdo de se
planejar o estudo do processo saude-doenga como um processo social
nao se refere somente a uma exploracgdo de seu carater, mas coloca, de
imediato, o problema de sua articulagdo com outros processos sociais,
0 que nos remete inevitavelmente ao problema de suas determinacdes.

Ao longo deste trabalho serao desenvolvidas algumas ideias a
respeito dos trés pontos expostos. Procederemos dessa forma porque
sabemos que o conhecimento e as formulagdes existentes com referéncia
ao processo saude-doenga como processo social sdo fragmentdrios e,
até certo ponto, hipotéticos. Nao obstante, estamos convencidos da
necessidade inadiavel de avangar de modo mais concreto, para poder
construir e enriquecer a teoria.

O carater histérico-social do processo satde-doenga

A melhor forma de comprovar empiricamente o carater histérico da
doenca néo é conferida pelo estudo de suas caracteristicas nos indivi-
duos, mas sim quanto ao processo que ocorre na coletividade humana.
A natureza social da doenga néo se verifica no caso clinico, mas no
modo caracteristico de adoecer e morrer nos grupos humanos. Ainda
que provavelmente a “histéria natural” da tuberculose, por exemplo,
seja diferente, hoje, do que era ha cem anos, nao é nos estudos dos
tuberculosos que vamos apreender melhor o carater social da doenga,
porém nos perfis patolégicos apresentados pelos grupos sociais.

Nesse sentido, antes de se discutir a forma de constituir os grupos
a estudar, deveria ser possivel constatar diferengas nos perfis patolo-
gicos® ao longo dos tempos como resultantes das transformagoes da

2 O perfil patoldgico é constituido considerando o tipo de patologia e a frequéncia
que determinado grupo apresenta em um dado momento.
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sociedade. Mesmo assim, as sociedades que diferem em seu grau de
desenvolvimento e organizagao social devem apresentar uma patologia
coletiva diferente. Finalmente, dentro de uma mesma sociedade, as
classes que a compdem mostrarao condigoes de saude distintas.

A demonstragao mencionada ¢ dificil no caso do México, seja
pela pouca confiabilidade das estatisticas populacionais existentes,
seja pela falta de investigagdo referente a problematica de que nos
ocupamos. Todavia, cremos que tendo que optar entre nos manter-
mos na ignorancia por razdes de exigéncias técnicas ou utilizarmos
a documentagdo deficiente que oferecem as estatisticas oficiais,
temos que escolher a ultima alternativa. Deve ficar claro, porém,
que nao vao permitir mais que uma interpretacao de tendéncias e
de diferengas qualitativas.

Dependendo dos dados existentes, vemo-nos na obrigacdo de
analisar o perfil patoldgico ndo em termos da doenga, mas da morte,
que obviamente ¢ um indicador bastante deficiente de primeira,
principalmente quando os processos patologicos prevalentes sao
cronicos e, as vezes, nao sao sequer mortais.

Uma vez registradas todas a limitagdes, vamos adiante. A andlise
das principais causas de morte no México em 1940 e 1970 (Tabela
1), demonstra varios fatos: em primeiro lugar constatamos que, se
considerarmos o conjunto, houve mudangas no perfil patolégico em
relagao ao tipo de patologia e a frequéncia com que se apresenta. Assim,
mesmo quando os dois primeiros lugares estdo ocupados pelas mesmas
doengas — a pneumonia e as gastrenterites e colites — em 1940 e 1970
a frequéncia com que se apresentam varia significativamente, ja que
as taxas baixaram a metade e a terga parte, respectivamente.

Ha no periodo estudado uma diminui¢ao importante nas doengas
infecciosas, objetos de campanhas ou nao, como: a febre tifoide e a
maldria, que ndo aparecem entre as dez causas principais; a variola, que
foi erradicada; o sarampo, a coqueluche, a sifilis e a tuberculose, cujas
taxas baixaram consideravelmente. Ao contrario, ocorre um aumento
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absoluto, nas taxas e no lugar que ocupam no quadro patolégico, das
doengas do coragdo, dos tumores malignos, das doengas do sistema
nervoso central, do diabetes e dos acidentes.

Pode-se, entdo, constatar que os perfis patologicos apresentados
no México nos dois momentos historicos estudados sdo claramente
distintos, fato que nao é explicavel em termos bioldgicos, especialmente
porque as mudangas mencionadas nao sao o resultado de mudanca na
estrutura etaria da populag¢do. Desse modo, as tendéncias observadas
na populagdo geral aparecem também entre os homens na idade pro-
dutiva. Por exemplo, no grupo de homens entre 45 a 64 anos, as taxas
de mortalidade por doengas arteriosclerdtica do coragdo aumentaram
de 31,4 a2 95,9 por 100.000 nos ultimos 20 anos; por tumores malignos
de 70,4 2 95,8 e por acidente de 101,4 a 121,4.°

Isso significa que as mudangas registradas na mortalidade geral
também se verificam nos grupos de idade jovem. As transformagdes
ocorridas ndo podem ser explicadas como simples resultado do desen-
volvimento médico. O decréscimo ou a erradicagao de algumas doengas
infecciosas é devido, sem duvida, a medidas de prevencao especifica,
como as vacinas e as campanhas, mas nao ao desenvolvimento do
modelo médico-hospitalar.

Por outro lado, o decréscimo de outras doencas que necessitam de
medidas especificas de preven¢do, como seriam as pneumonias ou
as infec¢des intestinais, ndo pode ser explicado como resultado do
desenvolvimento médico. Finalmente, apesar das contestagdes dos
que se colocam contra a “medicalizagdo” da sociedade e seus efeitos
iatrogénicos* os aumentos das doengas antes mencionadas nao se
explicam a partir da pratica médica. Deve-se buscar a explicagdo nao
na biologia ou na técnica médica, mas nas caracteristicas das formagdes
sociais em cada um dos momentos histdricos.

3 A.C. Laurell, “Proceso de trabajo y salud”, Cuadernos Politicos, n. 17, 1978, p.
69-71.

4 1. Illich, Nemésis médica, Barcelona, Barral Editores, 1975, p. 13-34.
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Outra forma de mostrar o carater social da doenga, permitindo
também um aprofundamento nos determinantes sociais do perfil
patoldgico, é a analise das condig¢des coletivas de saude em diferentes
sociedades, no mesmo momento histérico. Na Tabela 2 sao apresentadas
as dez principais causas de morte no México, em Cuba e nos Estados
Unidos da América do Norte. A comparagao entre esses trés paises
permite, grosso modo, avaliar o resultado do desenvolvimento das
forcas produtivas e das relagdes sociais no perfil patoldgico.

A comparagao entre México e Cuba, paises que se assemelham
quanto ao desenvolvimento econdémico, mas diferem quanto as
relagdes sociais de producéo, ressalta varios fatos. Em primeiro lugar,
observa-se que o perfil patolégico mexicano ¢ dominado pelas doengas
infectocontagiosas, com a pneumonia, a influenza e as infec¢oes
intestinais encabegando a lista das principais causas de morte, sendo
40% da mortalidade total de origem infecciosa.” Ao mesmo tempo,
como assinalamos antes, as doencas consideradas tipicas da sociedade
“moderna”, como as doengas isquémicas do coragao, os tumores
malignos e os acidentes, come¢am a ocupar um lugar importante no
perfil patoldgico. Finalmente, destaca-se a elevada taxa de mortalidade
por cirrose hepatica (21,4 por 100.000), que traduz a ma nutrigdo e
o alcoolismo, isto é, a pobreza e o desespero, tracos que também se
manifestam na altissima frequéncia de morte violenta.

No perfil patologico de Cuba, o peso das doengas infectocontagiosas
¢ muito menor. Entre elas, somente a pneumonia e a influenza aparecem
entre as dez principais causas de morte e toda a patologia infecciosa
constitui 11% da mortalidade total.®5 Dominam, claramente, dois
grandes grupos de doencas: as cardiovasculares, agrupadas em A80
até A86 na classificagdo das doengas da OMS’ e os tumores malignos.

As estatisticas de mortalidade de Cuba demonstram que nao

World Health Statistic Annual 1972. OMS, Genebra, 1975, p. 186-97.
6 Op.cit., p. 102-13.

Clasificacién Internacional de la Enfermedad. OMS, Genebra, 1965.
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existe relagdo mecanica e necessaria entre o grau de desenvolvimento
econdmico e as condicoes coletivas de saude, desmentindo a fatalidade
patologica da “pobreza média”. Essa observagao deve centrar a analise
nas relagdes sociais de producao existentes na sociedade, que é o fator
de distingdo entre Cuba e México.

A analise do perfil patoldgico dos EUA revela que o tipo de doengas
predominantes tem semelhancas notaveis com as de Cuba. Assim, as
doengas cardiovasculares sao as mais comuns, seguidas dos tumores
malignos e dos acidentes. Destaca-se, ainda, entre as dez causas prin-
cipais de mortes, o diabetes, em cuja apresentacao influi o stress, e a
cirrose hepatica. Apesar de o perfil patolégico dos EUA seja semelhando
ao cubano quanto ao tipo de patologia, ha uma diferenga essencial
quanto a frequéncia com a qual se apresenta essa patologia nos dois
casos. Assim, por exemplo, se as doengas isquémicas do coragdo sao
trés vezes mais frequentes como causa de morte nos EUA do que em
Cuba, os tumores malignos e os acidentes sdo aproximadamente 50%
mais frequentes, o diabetes 80% e a cirrose 2,5 vezes mais comuns®.

Poder-se-ia pensar, entao, que as diferengas nas taxas entre os EUA
e Cuba seriam simplesmente o resultado das diferentes estruturas
demograficas das populagdes, uma vez que a populagdo norte-americana
apresenta uma propor¢ao maior de idosos que Cuba. Considerando-se
que as doengas cardiovasculares e os tumores malignos tém maior
incidéncia nas idades avancadas’, as diferencas encontradas seriam
explicadas, assim, como simples efeito do fato demografico. Atras
dessa interpretacdo ha o que poderiamos chamar de concepg¢ao da
“doenga residual”, que surge juntamente com o aparecimento de um
novo perfil patolégico, dominado, principalmente, pelas moléstias
cardiovasculares e tumores malignos. Tenta-se explicar tal fato como
o surgimento de uma patologia residual, que antes estava encoberto
pelas doengas infecciosas. Equivale a dizer: como o homem tem que
morrer de alguma coisa ao chegar ao fim do seu ciclo vital natural e

8 World Health Statistics Annual, op. cit., p. 107-11.
9 B.D. Fallis, Textbook of pathology. London, McGraw-Hill, 1964, p. 108, 397.
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as doengas infecciosas ja ndo matam, alguma doenca degenerativa,
como as doencas cardiovasculares ou o cancer, por exemplo, pora fim
a sua existéncia. Essa explicacao ¢ baseada em uma concepgao linear
e “desenvolvimentista” da doenga na sociedade, ja que no fundo vé
a histdria da doenga como simples resultado das forgas produtivas,
do grau de dominio do homem sobre a natureza. Assim, a historia
da doenga, diz tal proposicao, é sua elimina¢do progressiva e uma
aproximacao da saude cada vez maior. Essa concepgdo, apesar de
reconhecer que ha uma histéria da doenga, paradoxalmente nao confere
carater historico e social ao processo saude-doenga como tal, uma vez
que ndo admite que cada sociedade crie seu préprio perfil patoldgico,
ou seja, acredita que a transformacao € apenas a elimina¢do de uma
parte da patologia, que faz aparecer a outra. Dessa forma, o processo
saude-doenca da sociedade nao se explicaria por suas determinagoes
multiplas, bioldgicas e sociais especificas, mas somente pela capacidade
técnica da sociedade de eliminar certas doengas e, por exemplo, nutrir
a populacao.

Revela, assim, um modo especial de entender a relagdo entre o
homem e a natureza, construida como uma contradi¢do antagonica,
resolvida por meio de uma relagdo de dominagdo daquele sobre ela.

A comparacao das taxas de mortalidade da popula¢ao masculina
de Cuba e dos EUA, na idade de 35 a 64 anos, apresentada na Tabela
3, de um lado desmente que a diferenca de frequéncia de algumas
doencgas tenha relagao com a estrutura demografica e, do outro,
contradiz a concep¢ao da “doenga residual”. Dessa maneira, as doengas
isquémicas do coragdo sdo entre trés e quatro vezes mais frequentes
como causa de morte entre os norte-americanos na faixa de 35 a 64
anos do que entre os cubanos da mesma idade, tendéncia verificada
também quanto aos tumores malignos, a cirrose hepatica, ao diabetes,
aos acidentes e a taxa de mortalidade geral para cada grupo etario.
Isso demonstra que, efetivamente, a explicagdo “residual” nao justifica
o observado, porque se tratando de patologia surgida ao decrescerem
as moléstias infecciosas, Cuba e EUA deveriam apresentar as mesmas
taxas de mortalidade pelas doengas investigadas. Nao ocorrendo isso,
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encontramos, outra vez, um quadro especifico de cada sociedade que
nao se explica como simples fungéo de algum fator isolado.

Para demonstrar o carater social da doenga é necessario, também,
estudar o tipo, a frequéncia e a distribuicdo da moléstia nos diversos
grupos sociais que constituem a sociedade. Existindo uma articulagao
entre o processo social e o processo de satide e doenga, este deve assumir
caracteristicas distintas conforme o modo diferencial com que cada
um dos grupos se insere na produgéo e se relaciona com os grupos
sociais restantes. Existe documenta¢ao empirica comprovando que a
distribui¢ao da doenga e da morte é desigual e é possivel detectar perfis
patoldgicos especificos dos grupos sociais, se forem construidos com
critérios objetivos, problemas que trataremos mais adiante.

Um dos raros estudos latino-americanos que comprova a possi-
bilidade diferencial de morrer na infancia segundo a classe social foi
realizado por Behm' na Costa Rica. Essa investigagdo demonstrou
que o risco de morrer nos primeiros anos esta diretamente relacionado
com a ocupagdo do pai, ou seja, como o modo com este se insere na
producao. Assim, a possibilidade de uma crianca proletaria urbana
morrer antes dos dois anos de idade é quatro vezes do que a de uma
crianga de alta ou média burguesia; o risco da crian¢a camponesa é
cinco vezes maior.

O tipo de patologia varia de acordo com os grupos sociais, fato
demonstrado em um estudo feito por Celis e Nava'' no México. Eles
compararam as causas da morte e sua frequéncia, entre um grupo de
pessoas que possuiam seguro de vida privado e um grupo constituido
pelos que morreram no Hospital Geral da Cidade do México: grupos
de representavam a burguesia e as camadas médias, altas e o subpro-
letariado urbano, respectivamente. Os resultados mostraram que os

10 H.Behm, Social Economic determinants of mortality in Latin America. Mimeog.
Apresen- tado na Reunido da ONU/OMS sobre “Economic and Social Determinants
of Mortality and its Consequences”, Cidade do México, 1979.

11  A. Celise Y. Nava, “La patologia de la pobreza”, Revista Médica del Hospital
General, n. 33, 1970, p. 120, 124.
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pacientes do Hospital Geral morrem 30 vezes mais de amebiase, 8 de
tuberculose, 6 de hepatite, 4 de infec¢des respiratérias agudas, e 3,5
de cirrose hepatica e pelo seguro privado, por seu lado, morrem 3
vezes mais de doencas cardiovasculares e 2,5 de doencas do sistema
nervoso central.

Procurando documentagao fora da América Latina, parecem
especialmente relevantes dois estudos realizados na Inglaterra.
O primeiro deles compara a mortalidade, por grupos de causa,
entre os distintos setores da populagao. A Tabela 4 reproduz os
dados correspondentes a burguesia e as camadas médias altas e aos
operarios nao qualificados. Como se pode verificar, a mortalidade
¢ sistematicamente mais alta entre os operarios; esta situacdo se
reproduz em todos os grupos de idade'*.

O segundo estudo mostra o crescimento dos diferenciais de morta-
lidade entre as classes sociais I a V, estabelecidos, pelos Registro Geral
da Inglaterra®, no periodo 1921-1972". Da Tabela 5, depreende-se
que, no periodo estudado, correspondente (especialmente de 1949
em diante) a construgdo do Estado de Bem-Estar na Inglaterra, nao
houve diminuigdo dos diferenciais de mortalidade aos grupos sociais;
até aumentaram, ja que a diferenga entre os grupos I e V foi de 43 em
1921-1923 e de 60 em 1970-1972. Cabem dois comentarios a respeito
deste quadro: em primeiro lugar, ele indica que os diferenciais de mor-
talidade entre os grupos sociais nao sao o resultado de acesso diferente
aos servicos médicos. O Servi¢o Nacional de Satde foi desenvolvido
na Inglaterra a partir de 1946", fato que garante o acesso de toda a
populacdo inglesa aos servicos médicos. A segunda questdo que a
Tabela 5 revela é relativa ao problema das relagdes entre as condigoes

12 J. Fox, “Occupational mortality 1970-1972”, Population Trends, 9, 1977, p. 12.

13 Nao sdo classes no sentido materialista historico da categoria, porém ao
serem construidas em fungdo da ocupacgido elas se aproximam, pois, as classes I e
II correspondem aos grupos empresariais e profissionais liberais e as II, IV e V aos
trabalhadores com qualificagdao decrescente.

14 R. Saracci, “Epidemiological strategies and environmental factor”, Int. Journal
of Epidemiology, vol. 7, n. 2, 1978, p. 105.

15 H. Hatzfeld, La crisis de la medicina liberal, Barcelona, Ariel, 1965, p. 77.
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de vida e a satde. Inegavelmente, o nivel de vida geral dos ingleses
melhorou, no periodo entre 1921 e 1972, mas essa mudanga ocorreu
essencialmente no campo do consumo. Isso quer dizer que as relagoes
sociais de produgdo sao as mesmas, e a sociedade de classes continua
existindo, da mesma forma que os diferenciais de mortalidade.

Os dados apresentados nos permitem confirmar que se verifica
empiricamente o carater social do processo saude-doenca, enquanto
fenomeno material objetivo e tal como se expressa no perfil patologico
dos grupos humanos. E assim porque, como mostramos, o perfil muda
para uma mesma populagdo de acordo com o momento histdrico. Ainda
assim, as diferentes formagdes sociais apresentam perfis patologicos
que, a nivel geral, distinguem-se conforme o modo particular de
se combinar o desenvolvimento das forcas produtivas e as relagoes
sociais de producao. Finalmente, é possivel comprovar que o processo
patologico dos grupos sociais de uma mesma sociedade se apresenta
diverso quanto ao tipo de doenca e sua frequéncia.

O carater social do conceito de satde e doenga, isto €, a conceituacido
que se faz em um momento dado a respeito do que é doenga, e porque
se apresenta, torna-se mais facil de comprovar. Segundo Conti'®, a
analise histdrica mostra como as necessidades das classes dominantes,
que se expressam como se fossem as necessidades da sociedade em seu
conjunto, condicionam um ou outro conceito de saude e doenga. Na
sociedade capitalista, por exemplo, o conceito de doenga explicita esta
centrado na biologia individual, fato que lhe retira o carater social. O
conceito de doenga oculta, quer dizer, que estd subjacente na definicao
social do que é doenga, refere-se a incapacidade de trabalhar, o que
a coloca em relagdo com a economia e eventualmente com a criagao
da mais-valia e possibilidade de acumulagéo capitalista.

O fato de que o conceito de doenga tenha um componente claramente
ideoldgico nao quer dizer que seja falso, sendo que é parcial, isto ¢, que
ndo deixa ver além de uma parte da problematica. O carater parcial,

16 L. Conti, “Estructura social y medicina”, in Medicina y sociedade, Barcelona,
Fontanella, 1972, p. 287-310.
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desse modo, ndo permite avangar o conhecimento, senao em algumas
areas, deixando outras ocultas.

Objeto empirico e objeto construido?

Apesar de o cardter social do processo saude-doenga parecer um
fato indiscutivel, ha observagdes contraditorias a esse respeito, na
literatura cientifica. Uma série de investigagdes empiricas apresentam
resultados aparentemente discrepantes”. Geralmente sdo estudos que
tentam demonstrar algum elemento social como um fator de risco
de determinada doenga. Partindo de uma conceituagao tradicional
tanto da doenca como de suas causas supdem que a social atue como
qualquer fator bioldgico. Ao apontar que o fator “A” nem sempre
aparece relacionado com a doenga “E”, despreza-se a importancia do
social na etiologia da doenga e se interdita seu carater social.

Esse problema nos remete a analise de duas questdes fundamentais
para a compreensao do carater social do processo saude-doenca: a do
objeto de estudo e a da determinagdo. Em relagdo a primeira, é preciso
definir o que estudar e como investigar para gerar conhecimento
relativo ao processo saide-doenga, enquanto processo social. Isso
nos leva a indagar o que se entende por doenga. Se analisarmos a
literatura epidemioldgica, na qual sdo encontradas as investigagdes
relevantes para o nosso tema, observamos lidar essencialmente com
dois conceitos que, no fundo, ndo sdo discrepantes. O primeiro é o
conceito médico-clinico, que entende a doenga como um processo
biologico do individuo; o segundo é o conceito ecoldgico, que vé a
doenga como resultado do desequilibrio na interagdo entre o hospede
e seu ambiente. Esse conceito coincide com o primeiro, ja que, uma vez
estabelecido o desequilibrio, a doenga se identifica da mesma forma
COMO NO primeiro caso.

etiv . ido, que ti .
Com o objetivo assim definido, que tipo de conceito pode ser
gerado? Parece-nos claro que é uma conceituagao cuja defini¢ao

17 J. Cassel, “Psychosocial process and stress: a theoretical formulation”, Int.
Journal of Health Services, vol. 4, 1974.
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permite entender a doenga exatamente como processo bioldgico e
enquanto isso ¢é valido. Se a finalidade é estudar o carater social da
doenga, isso nao nos permite um aprofundamento, pois o processo
biologico estudado no individuo nao revela, de imediato, o social. Ha
necessidade, entdo, de ir além do objeto direto da medicina clinica
e da epidemiologia e construir um objeto que nos permita o estudo
empirico do problema.

O primeiro elemento a ser reconhecido é que o carater social do
processo saude-doenga manifesta-se empiricamente mais claro a
nivel da coletividade que do individuo, tal como vimos no inicio
deste trabalho.

Isso mostra que nosso objeto de estudo nao se situa a nivel do
individuo e sim do grupo. Sem duvida, nao poderia ser qualquer
grupo, mas um construido em fungéo de suas caracteristicas sociais,
colocado somente em segundo lugar as caracteristicas bioldgicas.
Assim é porque o grupo ndo adquire relevancia por ser constituido
por muitos individuos em vez de apenas um, sendo enquanto nos
permite apreender a dimensao social propriamente dita desse conjunto
de individuos, que, assim, deixam de ser entes bioldgicos justapostos.

Dado que nio se trata de um grupo qualquer, mas constituido em
fungao de suas caracteristicas sociais, fica patente a necessidade de se
partir de uma teoria do social que nos ofereca os elementos tedricos
para a construgdo dos grupos. Isso é de grande importancia, ja que
os médicos e epidemiologistas, geralmente, estudam os grupos tal
como se revelam espontaneamente aos olhos do investigador. Assim,
escolhem a populagdo hospitalar, os residentes de determinadas zonas
habitacionais, um grupo educacional, todos grupos circunstanciais
ou selecionados arbitrariamente. Cabe assinalar que o funcionalismo
estrutural em sociologia tampouco resolve o problema de definir
grupos que tenham vida social prépria e objetiva, ja que seu sistema
de estratificagdo social ¢ de cardter essencialmente subjetivo'®. Sem

18 A. Cueva, La teoria marxista de las clases sociales. FCPS, UNAM, 1975.
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duvida, ainda que o estabelecimento dos grupos em bases e critérios
sociais objetivos e reprodutiveis seja um passo necessario para a
construcdo do objeto de cientifico, esse ndo seria constituido pelos
grupos como tais, mas sim pelo processo saude-doenga de um grupo,
como se relaciona com o processo saide-doenca do individuo. Ademais,
torna-se necessario explicitar a relagao entre o bioldgico e o social
deste processo e, finalmente, analisar o alcance dessa conceituagao
relativamente ao problema da determinagao.

Por processo saude-doenga da coletividade, entendemos o modo
especifico pelo qual ocorre no grupo o processo biologico de desgaste
e reprodugdo, destacando como momentos particulares a presenca
de um funcionamento bioldgico diferente como consequéncia para o
desenvolvimento regular das atividades cotidianas, isto é, o surgimento
da doengca. Definido desta maneira, o processo saude-doenca manifesta-
-se empiricamente de maneiras diversas. Por um lado, expressa-se em
indicadores, tais como a expectativa de vida, as condi¢des nutricionais e
a constitui¢ao somatica e, por outro, nos modos especificos de adoecer
e morrer, isto é, no perfil patoldgico do grupo, dado pela morbidade
ou pela mortalidade.

Surge, imediatamente, uma pergunta: por que o processo saude-
-doenga tem carater social, se é definido pelos processos bioldgicos
do grupo? Pensamos que seja assim por duas razdes parcialmente
coincidentes. Por um lado, o processo saude-doenca do grupo ad-
quire historicidade porque esta socialmente determinado. Isto é, para
explica-lo, ndo bastam os fatores biologicos, é necessario esclarecer
como estd articulado no processo social. Contudo, o carater social do
processo saude-doenga nao se esgota em sua determinagao social, ja
que o proprio processo bioldgico humano é social. E social na medida
em que nao ¢é possivel focalizar a normalidade biolégica do homem
a margem do momento histdrico. Isso se expressa, por exemplo, no
fato de que ndo é possivel determinar qual é a duragdo normal do
ciclo vital, por ser ele diverso em diferentes épocas. Isso leva a pensar
que é possivel estabelecer padrdes distintos de desgaste-reprodugao,
dependendo das caracteristicas da relacao entre o homem e a natureza.
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Se dessa maneira a “normalidade” bioldgica ¢ definida em fungao
do social, também a “anormalidade” o faz, fato que demonstramos
na primeira parte deste trabalho. O carater simultaneamente social
e biologico do processo saude-doenga nao é contraditério, porém
unicamente assinala que pode ser analisado com metodologia social
e bioldgica, na realidade, como um processo unico.

A necessidade de construir o objeto de estudo, tal como vimos,
refere-se a possibilidade de verificar empiricamente o carater social do
processo saude-doenca. Reconhecido esse fato, ha que se especificar
qual o alcance que podem ter as observagdes feitas sobre esse objeto.
E claro que esse modo de abordar o estudo do processo saude-doenga
permite-nos descrever as condi¢des de satide de um grupo, articuladas
com as condiges sociais deste. E, por si mesmo, um avango, ja por
suas implicagdes diretas na pratica sanitaria, uma vez que visualiza
a problematica de forma diferente daquela que ocorre quando é feita
como uma descri¢ao biologica das condi¢des de saude. Nao obstante,
a possibilidade de investigar o carater social do processo satide-doenga
através de objeto construido nao se esgota na descrigdo distinta, mas
a transcende. O estudo do padrao de desgaste e do tipo de patologia
e sua distribuicao nos grupos definidos por suas caracteristicas
sociais, também expde a possibilidade de gerar conhecimento sobre
a determinacdo destes processos, isto é, explica-los.

Isso nos leva a esclarecer como se relacionam, o que se observou no
estudo do objeto construido —“processo de saide-doenga coletiva” — e as
conclusdes sobre as suas caracteristicas, com o processo saude-doenga
estudado no individuo. Cabe assinalar, inicialmente, que uma vez
construido nosso objeto através da selecdo do grupo com base em suas
caracteristicas sociais, o estudo concreto se realiza nos individuos que
o compdem, porém, a interpretacao dos dados nao se da em funcao
de cada caso, mas do conjunto deles. Ou seja, a construgao do grupo
significa considera-lo em seu carater propriamente social, isto é, pelo
modo como se relaciona com o restante dos grupos no processo de
trabalho da sociedade. A investigagdo do padrao de desgaste e do perfil
patoldgico deve ser feita relativamente aos organismos dos membros
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do grupo pesquisado nao com a singularidade de cada caso individual,
como ¢é feito pela medicina clinica, mas estabelecendo-se o comum,
isto €, que caracteriza o grupo.

A relagdo entre o processo de saude-doenga coletiva e o do individuo
fica, entdo, estabelecida, porque o processo saude-doencga coletiva
determina as caracteristicas basicas sobre as quais se assenta a variagao
bioldgica individual®. Visto isso a partir do paciente, significa que sua
histdria social assume importéncia, porque condiciona sua biologia e
determina certa probabilidade de que adoega de um modo particular,
porém, como sabemos, a probabilidade nao se efetiva no individuo,
sendo como presenga ou auséncia do fendmeno. E por isso que a anélise
do caso clinico tem sua especificidade propria, ja que, a priori, pode-se
adoecer por qualquer causa e esta, para seu tratamento, tem que ser
corretamente diagnosticada.

A respeito da determinagao

O estudo do processo saude-doenca coletiva, desta forma, en-
fatiza a compreensdo do problema da causalidade, pois que, ao se
preocupar pelo modo como o processo bioldgico ocorre socialmente,
em consequéncia readquire a unidade entre “a doenga” e “a saude”,
dicotomizada no pensamento médico clinico. Isso ocorre porque, visto
como processo da coletividade, o preponderante é o modo bioldgico
de viver em sociedade, que determina, por sua vez, os transtornos
biolégicos caracteristicos, isto é, a doenga que assim ndo aparece
separada daquele, mas ocorrendo ambos como momentos de um
mesmo processo, porém, diferenciaveis.

Essa reformulagdo da natureza da doenca, que a recoloca como

19  Assim a medicina clinica e a epidemiologia abordam conscientemente o problema
de modo distinto, ja que a primeira tem por finalidade o aprofundamento na doenga
individual e a segunda pretende avangar na compreensao dos processos coletivos.
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parte do processo bioldgico global, demonstra as limitagcdes dos
modelos de causalidade que ficam subjacentes ao pensamento médico
dominante. Torna-se insustentavel explicar a doenga como o efeito da
atuagdo de um agente, como pretende o modelo monocausal, porém a
multicausalidade, tal como foi formulada por McMahon* e Cassel?,
também apresenta sérias limitagdes para fornecer uma explica¢do da
doenca tal como a definimos.

A insuficiéncia do modelo monocausal para explicar o surgimento da
doenga, ainda definida de maneira tradicional, é sobremaneira conhecida.
Sem duvida, o modelo multicausal tampouco consegue dar uma resposta
satisfatdria aos problemas colocados. As razdes deste fracasso sao de
ordem distinta. A mais profunda, talvez, é dada por sua conceitua¢ao
declaradamente agndstica?, que coloca um paradoxo: pretender explicar
partindo da suposi¢do da impossibilidade de conhecer a esséncia das
coisas. A limitacdo mais imediata do modelo multicausal, sem duvida
reside em sua reducgdo da realidade complexa a uma série de fatores que
ndo se distinguem em qualidade e cujo peso no aparecimento da doenga
¢ dado por sua distancia dela. Assim conceituada a causalidade, o social
e o bioldgico ndo se colocam como instancias distintas, pois ambos sao
reduzidos a “fatores de risco”, que atuam de maneira igual.

Dentro da corrente norte-americana de epidemiologia social, Cassel”
¢ quem mais lucidamente situou a integragdo do social no complexo
causal da doenca, dando-lhe especificidade prdpria. Esse autor situa dois
problemas fundamentais ao estabelecer que o social nao atua como um
agente bio-fisico-quimico na geragdo da doenga e, portanto, nao tem
especificidade etioldgica, nem obedece a mecanica de dose-resposta. Disso
se depreende, segundo Cassel, a necessidade de investigar os aspectos sociais
da causalidade da doenga, ndao em fungdo de um conjunto de patologias.
Ao chegar a uma proposi¢do concreta, apresenta o stress como a media¢do

20 McMahon, B. Principios y métodos de epidemiologia, México, La Prensa
Médica Mexicana, 1975.

21  J. Cassel, op. cit.
22 J. Breilh, Epidemiologia: Economia, Medicina y Politica, México, 1977.
23 J. Cassel, op. cit.
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unica entre o social e o biolégico. Apesar de identificar alguns dos problemas
fundamentais a serem considerados para a compreensao da articulagao
do processo saide-doenga no processo social, termina por biologizar a
sociedade, uma vez que a qualifica por seus efeitos bioldgicos e nao por suas
caracteristicas proprias. Dessa maneira, apesar da especificidade social ser
o ponto de partida para Cassel, ndo consegue desenvolver sua proposi¢ao
fundamental, pela inexisténcia de uma formulagao tedrica acerca do social.

As grandes limitagdes das explicagdes causais em voga evidenciam
a necessidade de se buscar uma nova formula¢ao do problema da
causalidade ou, colocado de modo mais amplo, da determina¢ao do
processo saude-doenga. Até agora, Breilh** e Tambellini*®, entre
outros, tém desenvolvido ideias interessantes a respeito. Seguindo-se
a linha de pensamento desses autores e do presente trabalho, uma
proposicdo sobre a interpretacao da determinagdo do processo de
saude-doenga tem que encarar a unidade deste processo, tal como o
expusemos anteriormente, e seu carater duplo, bioldgico e social. Isso
significa reconhecer a especificidade de cada um e, a0 mesmo tempo,
analisar a relagdo conservada entre si, o que implica em conseguir as
formulagdes tedricas e as categorias que nos permitam abordar seu
estudo cientificamente. Pode parecer uma observagao supérflua, porém
o rigor cientifico de muitos investigadores médicos nao se estende ao
campo social, que é tratado como se seu estudo ndo exigisse ferramentas
além daquelas utilizadas pelo senso comum.

A evidéncia empirica, tal como expusemos, permite-nos demonstrar
que existe uma relagdo entre o processo social e o processo saude-doenga.
Sem duvida, essa observagdo, por si mesma, nao resolve qual é o carater
dessa relagao. Isso porque temos, por um lado, o processo social e, por
outro, o processo biologico, sem que seja imediatamente visivel como um
se transforma no outro. Na verdade, enfrentamos uma “caixa negra”, na
qual o social entra de um lado e o bioldgico sai de outro, sem que se saiba
o que ocorre dentro dela. Esse é, talvez, o problema mais candente para

24 J. Breilh, op. cit., p. 169-233.

25 A. Tambellini Arouca, Contribuigdo a analise epidemioldgica dos acidentes de
transito, (Tese) Campinas, 1975, p. 49-61.
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a explicagdo causal social do processo saide-doenga. Esse problema nao
esta resolvido. A reflexdo sobre o carater do processo da satide-doenca,
porém, abre alguns caminhos para serem explorados.

O fato de se haver definido que o processo saude-doenga tem
carater histérico em si mesmo e ndo apenas porque esta socialmente
determinado permite-nos afirmar que o vinculo entre o processo social
e 0 processo bioldgico saude-doenga é dado por processos particulares,
ao mesmo tempo sociais e biologicos. Por exemplo, o modo concreto de
trabalhar, cujo carater social é evidente, é a0 mesmo tempo biologico,
pois implica em determinada atividade neuromuscular, metabdlica,
etc. Outro exemplo poderia ser o comer, pois 0 que se come e como
se faz isso sdo fatos sociais, que tém sua contraparte biologica.

Esse modo de entender a relagao entre o processo social e o pro-
cesso saude-doenga aponta, por um lado, o fato de que o social tem
uma hierarquia distinta do bioldgico na determinagao do processo
saude-doenga e, por outro lado, opde-se a concepgdo de que o social
unicamente desencadeia processos bioldgicos imutaveis e a-histdricos
e permite explicar o carater social do préprio processo biologico. Essa
conceituagdo nos faz compreender como cada formagéao social cria
determinado padrao de desgaste e reprodugdo e sugere um modo
concreto de desenvolver a investigacao a esse respeito.

A segunda vertente problematica que é necessario abordar refere-se ao
modo de explicar a geragao do momento do processo satide-doenga definido
como doenga. No momento, vamos deixar os aspectos obviamente sociais,
ou seja, o que se refere ao aspecto ideoldgico da doenga e as circunstancias
sociais que fazem com que determinado processo bioldgico interfira nas
atividades cotidianas e nos centraremos no processo biolégico material.
Em primeiro lugar, ¢ claro que o préprio padrao social de desgaste e
reproducao biolégica determina o marco dentro do qual a doenga é
gerada. E nesse contexto que se deverd recuperar a ndo-especificidade
etiologica do social e, inclusive, do padrao de desgaste e reproducao
bioldgica relativo a doenga, pois nao se expressam em entidades patoldgicas
especificas, mas no que chamamos o perfil patologico, que ¢ uma gama
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ampla de padecimentos especificos mais ou menos bem definidos. Fora
da relagao entre o padrao de desgaste-reproducao e a doenga na qual a
determinagdo social se manifesta claramente, parece necessario buscar
outros mecanismos de transformagao do social em biolégico. A pergunta
chave para elucidar esse problema, a nosso ver, refere-se ao carater geral
ou particular desses mecanismos, porque, se sao particulares, somente
o estudo dos casos particulares pode revelar quais sdo.

Para que as formulagdes anteriores assumam seu significado pleno, é
necessario explicitar de outra maneira, como conceituamos o processo
saude-doengca e sua articulagdo com o processo social. Em termos muito
gerais, o processo satide-doenga ¢ determinado pelo modo como o homem
apropria-se da natureza em um dado momento®, apropriacao que se realiza
por meio de processo de trabalho baseado em determinado desenvolvimento
das forcas produtivas e relagdes sociais de producido. Em nossa opiniao, as
categorias sociais adotadas do materialismo histérico, que nos permitem
desenvolver esta proposi¢ao geral e aprofundar e enriquecer a compreensao
da problematica da esséncia do processo saide-doenga e sua determinagio,
sdo a classe social, tal como propde Breilh*” e o processo de trabalho
como foi desenvolvido em outro trabalho®. Sem duvida, parece claro
que o desenvolvimento futuro neste campo depende das possibilidades de
empreender investigacdes concretas para poder incrementar e corrigir o
desenvolvimento tedrico, pois muitos dos problemas candentes ndo podem
ser resolvidos sendo através da pratica de investigagao.

Na introdugao deste trabalho é assinalada a necessidade de se avancar de
uma posicao de critica a explicagdo bioldgica da doenga para a construgdo
de uma interpretagdo distinta do processo saide-doenc¢a que, tendo
como eixo seu carater social, pode impulsionar a geracdo de um novo
conhecimento a seu respeito. A importancia disso nao reside somente
no fato de se poder agregar alguns elementos novos, mas de se oferecer
a possibilidade de abordar toda a problematica de satide a partir de um

26 A.C.Laurell, “Algunos problemas teéricos y conceptuales de la epidemiologia
social”, Rev. Centro-americana de Ciencias de la Salud, 3(6), 1077.

27 J. Breilh, op. cit.
28 A. C. Laurell, Proceso de trabajo y salud, op. cit.
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angulo diferente, isto é, como fendmeno coletivo e como fato social. Este
enfoque tem implicagdes profundas para a pratica, considerando-se que
a medicina hospitalar pouco tem a ver com o processo saude-doen¢a na
sociedade. E claro que uma nova prética nio depende somente de uma
interpretagdo do processo saide-doenca, mas também de que se coloque
em bases sociais que a possam impulsionar e sustentar.

Tabela 1 — Evolugao das principais causas de mortalidade geral, México, 1940 e 1970
\ 1940 \ 1970 \

Causas Taxapor  Ordem de
100.000  importancia

Taxapor Ordemde | Mudanga
100.000 importancia

Pneumonia 356,3 2 170,8 1 - 1855
Gastrenterites e colites 490,2 1 141,7 2 — 3485
Doengas do coragdo 543 9 68,3 3 + 14,0
Mortalidade perinatal 100,7 4 51,5 4 - 492
Tumores malignos 232 — 37,6 5 + 144
Acidentes 51,6 10 71,0 6 + 194
Lesdes vasculares do SNC 18,9 — 24,7 7 + 5.8
Bronquites 66,8 8 16,7 — - 50,1
Diabetes mellitus 42 — 15,3 — + 11,1
Tuberculose do aparelho respiratério 47,9 — 19,9 9 - 28,0
Febre tiféide 319 3 58 — - 26,1
Maléria 121,7 5 0,6 —_ - 1211
Variola 6,8 — — — - 6,8
Coqueluche 424 — 7.1 — - 353
Sarampo 91,2 6 243 8 - 669
Sifilis 19,2 —_ 0,8 —_ - 184
Homicidio 67,0 7 18,0 10 - 49,0

Fonte: Depto. de Medicina Social, Medicina Preventina y Salud Piblica. Facultad de Medicina, UNAM.

Tabela 2 — Dez primeiras causas de mortalidade geral no México, Cuba e Estados,
Unidos, 1972

Causas Mortes  Taxa
MEXICO

Pneumonia e Influenza (A89-90) 69.087 131,7
Enterites e outras doencas diarréicas (A5) 66.864 127,5
Doengas do Coragdo:

— isquémicas (A83) 10.234 19,5
— outras (A80, 81, 84) 25.760 49,1
Certas causas de morte perinatal (A131-135)  25.147 47,9
Morte violenta (A131-135) 25481 429
Tumores malignos (A45-60) 19.217 36,6
Acidentes (AE138-146) 13911 26,5
Doengas cerebro-vasculares (A85) 12.809 244
Sarampo (A25) 11.504 219
Cirrose Hepatica (A102) 11.236 214
Todas as demais 129.644 2472
Mal definidas (A136-137) 59.119 112,7
Todas as causas 476.206 908,1
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Causas Mortes  Taxa
CUBA

Doengas do Coragao:

— isquémicas (A83) 9.398 1074
— outras (A80, 81, 84) 1453 16,6
Tumores malignos (A45-60) 8.929 102,1
Doengas cerebro-vasculares (A85) 4.694 53,7
Certas causas de morte perinatal (A131-135) 3270 374
Pneumonia e Influenza (A89-90) 3.018 345
Acidentes (AE138-146) 2.823 323
Doen. artérias, arteriolas e capilares (A86) 1.976 22,6
Suicidio (A147) 1.265 14,5
Malformacgdes congénitas (A126-130) 1.245 142
Doengas hipertensivas (A85) 1.976 13,5
Todas as demais 17.612 201,3
Mal definidas (A136-137) 299 3.4
Todas as causas 49.447 5652

ESTADOS UNIDOS

Doengas do Coragao:

— isquémicas (A83) 674.292  326,1
— outras (A80, 81, 84) 55.026 26,6
Tumores malignos (A45-60) 337.398 1777
Doengas cerebro-vasculares (A85) 209.092 101,1
Acidentes (AE138-146) 113.439 54,8
Pneumonia e Influenza (A89-90) 57.194 27,6
Doen. artérias, arteriolas e capilares (A86) 56.848 27,5
Certas causas de morte perinatal (A131-135)  38.495 18,5
Diabetes (A64) 38.256 18,5
Cirrose Hepdtica (A102) 31.808 154
Bronquites, enfisema e asma (A93) 30.284 111,0
Todas as demais 258.876 111,
Mal definidas (A136-137) 26.534 12,8
Todas as causas 927.542 9322

Tabela 3 — Taxas de mortalidade por algumas causas especificas em homens, Cuba e EUA, 1972

Causa 34-44 anos 45-57 anos 55-64 anos
Cuba EUA Cuba EUA Cuba EUA
Doengas isquémicas do coragio (A83) 22,5 855 87,5 3304 2994 896,5
Tumores malignos (A45-60) 31,5 52,2 111,0 180,0 3694 4892
Cirrose hepitica (A102) 24 249 124 513 26,3 72,1
Diabetes melito (A64) 22 57 78 12,8 29,9 34,6
Acidentes de transito de veiculo a motor (AE138) 12,8 359 123 346 13,6 38,0
Acidentes industriais (AE145) 43 7,1 3,2 7.1 2,2 8.9
Todas as causas 210,7 393,6 451,6 930,6 11949 22450

Taxas por 100.000 habitantes.

Fonte: World Health Statistic Annual 1972, OMS, Génova, 1972.
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Tabela 4 — Razdo padronizada de mortalidade* em homens e mulheres casados
de 15 a 64 anos. Inglaterra e Pais de Gales, 1970-1972

Causa Burguesia e ca- Operdrios  nio
madas médias al- qualificados
tas

Cancer 75 130

Doencas enddcrinas, nutricionais e meta- 90 130

bdlicas

Doencas do sangue e dos 6rgaos hemato- 65 110

poiéticos

Doencas mentais 70 250

Doencas do sistema nervoso 60 150

Doengas do sistema circulatdrio 90 110

Doengas do sistema respiratdrio 80 160

Doengas do sistema geniturindrio 60 155

Doengas infecciosas e parasitdrias 60 200

Acidentes, envenenamentos e violéncia 80 200

Todas as causas 80 140

Fonte: Office of Registrar General.
Quadro adaptado de Fox.
Por razdes técnicas os dados estdao arredondados.

Tabela 5 — Razdo padronizada de mortalidade por “classe social”, Inglaterra e
Gales, em homens de 14—-64 anos, 1921 a 1972.

Classe social 1921-23  1930-32 1949-53 1959-63 1970-72

I 82 90 86 76 77

II 94 94 92 81 81

I 95 97 101 100 104

v 101 102 104 103 113

\% 125 111 118 143 137
Diferenca entre [ e V 43 21 32 64 60

Fonte: R. Saracci
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MARXISMO E DEFICIENCIA'

Roddy Slorach

“Muitas jovens mulheres cheias de devogdo e boa vontade tém
se envolvido em caridades superficiais. Elas tentaram alimentar
os famintos sem conhecer as causas da pobreza. Elas tentaram
ajudar os doentes sem entender a causa da doenga. Elas tentaram
levantar irmas caidas sem entender a parte brutal da necessidade
que as derrubou... Tentamos reformas sociais onde precisamos
de transformagdes sociais”. Helen Keller, 1913 apud Crow, 2000.

Evidéncias mostram que a recessdo no Reino Unido ja atingiu
duramente os deficientes®. Os enormes cortes nos gastos publicos do
novo governo incluem novos ataques a beneficios escassos, mas vitais
para os deficientes’. Seu objetivo é rever as “reformas sociais” dura-
mente conquistadas, afetando todas as fragdes da classe trabalhadora.
Portanto, entender a natureza da discriminagdo da deficiéncia pode
desempenhar um papel na defesa dessas reformas e unir a resisténcia
aos ataques que estao por Vir.

Este artigo tem como objetivo articular uma abordagem marxista
para as questdes de lesdo e deficiéncia e iniciar um debate que talvez
esteja atrasado. A discriminagdo enfrentada pelas pessoas deficientes
¢ uma forma de opressdo como aquela sofrida por outras minorias
no capitalismo? O que aconteceu com o movimento da deficiéncia e
o modelo social de deficiéncia que o inspirou? E possivel - e desejavel

1 SLORACH, Roddy. “Marxism and disability”. International Socialism, 129, jan.
2011. Traduzido por Larissa Boitempi e Gil Felix. Revisado por Gil Felix.

2 Independent, 28 de dezembro de 2009. A reportagem da Leonard Cheshire
Disability, mostra os deficientes como particularmente vulneraveis a cortes nos servicos
publicos, tanto como trabalhadores (um em cada trés trabalhadores deficientes esta
no setor publico) quanto como usuarios.

3 Ver um estudo feito pelo Institute for Fiscal Studies estima que a reforma dos
beneficios vai custar o direito de 20% dos atuais beneficidrios do Disability Living
Allowance (DLA). Ver: www.ifs.org.uk/publications/5246
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- alcangar uma sociedade livre da deficiéncia?

Natureza e dimensao da deficiéncia

A deficiéncia é um conceito amplamente mal utilizado e mal
compreendido, como ilustra a defini¢do da Organizagdo Mundial da
Saade (WHO)*:

“Deficiéncias” é um termo genérico que abrange leses, limitacoes
de atividades e restri¢oes de participag¢do. Uma lesdo é um problema
na fungdo ou estrutura do corpo; uma limitagao de atividade é
uma dificuldade enfrentada por um individuo na execucio de
uma tarefa ou agdo; enquanto uma restri¢ao de participagao é um
problema experimentado por um individuo envolvendo situagdes
davida. Assim, a deficiéncia é um fendmeno complexo, que reflete
uma interagao entre as caracteristicas do corpo de uma pessoa e
as caracteristicas da sociedade em que ela vive®.

Essas defini¢oes refletem o progresso feito desde que os deficientes
foram referidos oficialmente como desajeitados, imbecis e aleijados. No
entanto, elas também obscurecem a distingao vital estabelecida pelo
movimento da deficiéncia entre lesdo individual e deficiéncia como
discriminagdo social®. Deixando de lado a terminologia por enquanto,
os numeros da WHO indicam a dimenséo global da deficiéncia:

A perda auditiva, os problemas de visdo e os transtornos mentais
s30 as causas mais comuns de deficiéncia... Em todo o mundo,
estima-se que 650 milhdes de pessoas (10% da populagio total)
vivem com deficiéncias, a grande maioria em paises de renda baixa
e média... uma parte significativa das deficiéncias é causada por

4  World Health Organisation (NT).
5 www.euro.who.int/violenceinjury/20080519_1

6 Essa distingdo informa os termos usados ao longo do artigo, exceto quando
citados. Ao optar pelo termo “pessoas deficientes”, por exemplo, ao invés de “pessoas
com deficiéncias” (que é mais usado nos EUA), a deficiéncia € vista primeiramente
como um fendmeno social, e ndo como algo proveniente diretamente da lesdo de
cada individuo.
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acidentes de transito, quedas, queimaduras e atos de violéncia, como
abuso infantil, violéncia juvenil, violéncia doméstica e guerra. .. até
25% das deficiéncias pode ser resultado de ferimentos e violéncia,
incluindo: limitagdes fisicas e/ou cognitivas devido a traumas
neuroldgicos; paralisia devido a trauma na medula espinhal;
amputagdo parcial ou completa de membros; deformagao fisica
do membro, resultando em deficiéncias de mobilidade; trauma
psicoldgico; deficiéncia sensorial como cegueira e surdez’.

O relatério da WHO de 2008 também destaca os transtornos
mentais como uma das 20 principais causas de deficiéncia em todo
o mundo, sendo que somente a depressdo afeta cerca de 120 milhoes
de pessoas. Menos de 25% dos afetados tém acesso a tratamento
adequado e assisténcia médica. Em 2004, o governo trabalhista estimou
a populac¢ao deficiente da Gra-Bretanha em 10 milhdes. Sem sombra
de duvida, as estatisticas mostram que um nimero muito grande de
pessoas ¢ deficiente. Mostram também que muitas das suas lesoes
sao causadas socialmente e que, além do mais, a grande maioria das
pessoas deficientes é pobre.

A criacao da deficiéncia

Membros mais fracos, idosos ou deficientes de sociedades anteriores
a sociedade de classes tinham maior probabilidade de sobreviver com
o desenvolvimento da agricultura sedentaria e das colheitas com exce-
dente. As sociedades feudais viam a deficiéncia em termos religiosos,
como uma marca do bem ou do mal, o que significava muitas vezes
uma perseguicao aos deficientes. No entanto, o processo de producao
rural e a natureza estendida da familia feudal permitiram que muitos
contribuissem genuinamente para a vida economica diaria. Vivendo e
trabalhando em grandes grupos, as familias puderam fornecer redes
de atendimento para criangas e idosos. Esse modo de vida, tipico de
grande parte da populacdo mundial por milhares de anos, praticamente

7 http://www.euro.who.int/violenceinjury/20080519_1
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desapareceu nos ultimos trés séculos.

A ascensdo do capitalismo forgou as pessoas a sair do campo. Na
Gra-Bretanha, a produgao para o mercado comegou em uma escala
suficientemente pequena para ser realizada em casa, e, portanto, as
pessoas deficientes ainda podiam desempenhar um papel. Porém:

(...) a populagéo rural estava sendo cada vez mais pressionada
pelas novas forcas do mercado capitalista, e quando as familias nao
podiam mais lidar com os membros deficientes, eles ficavam mais
vulneraveis e passiveis de recorrer a mendicéancia e a prote¢do da
igreja em casas de acolhimento para pobres. As for¢as do mercado
logo favoreceram as maquinas que eram mais eficientes e capazes
de produzir mais rapidamente materiais téxteis de custo mais
barato. Aqueles que trabalhavam com teares maiores provavelmente
sobreviveriam e os deficientes teriam maior dificuldade em
trabalhar com esses equipamentos®.

A Revolugido Industrial acelerou enormemente o ritmo das mudan-
¢as. A maquinaria de grande escala concentrada em cidades industriais
destruiu cada vez mais as antigas industrias caseiras, assim como as
estruturas familiares tradicionais, com membros for¢ados a encontrar
trabalho longe da casa ou do campo. O novo operario “ndo poderia ter
qualquer deficiéncia que impedisse ele ou ela de operara maquina. Foi,
portanto, a necessidade econdmica de produzir maquinas eficientes
para produgdo em larga escala que estabeleceu a capacidade do corpo
como norma para a vida produtiva (isto ¢, socialmente integrada); (...)
a produgdo para o lucro minou a posi¢ao dos deficientes fisicos dentro
da familia e da comunidade™.

Vidas de trabalho anteriormente moldadas pelas horas com luz
do dia e pelas estagdes do ano eram agora determinadas pelo ritmo
da fabrica - ainda mais com a invengdo da luz a gas e do trabalho
cronometrado pelo relogio. Os corpos das pessoas agora eram valo-
rizados de acordo com sua capacidade de funcionar como maquinas:

8 Finkelstein, 1981.
9  Finkelstein, 1981.
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A disciplina das fabricas, o controle do tempo e as normas de
produgdo romperam com os padrdes de trabalho mais lentos,
autodeterminados e flexiveis aos quais as pessoas deficientes haviam
sido integradas. Como o trabalho tornou-se mais racionalizado,
exigindo movimentos mais mecanicos e repetidos em rapidas
sucessoes, pessoas deficientes — surdos, cegos ou com dificuldades
de locomogao - foram vistas como - e, como os locais nao
dispunham de acomodagdes acessiveis para elas, eram — menos
“aptas” para executar as tarefas exigidas dos trabalhadores fabris
e foram cada vez mais excluidas do emprego remunerado. [A
Revolugao Industrial] removeu pessoas lesionadas das conexdes
sociais e os transformou em deficientes'’.

Especialidades foram desenvolvidas para ajudar a manter e repro-
duzir a nova classe trabalhadora. Funciondrios da Lei dos Pobres"
e uma profissao médica em expansdo desenvolveram categorias
pseudo-cientificas para identificar os pobres que eram incapacitados
de trabalhar — “os doentes, os loucos, os defeituosos e os idosos e
enfermos”. A dependéncia de outros foi naquele momento identifi-
cada como um problema social e a deficiéncia igualada a doengas e
enfermidades. Ao longo dos séculos X VIII e XIX, pessoas identificadas
como deficientes foram segregadas em workhouses'?, asilos, prisoes,
colonias e escolas especiais. Isto teve “varias vantagens em relagdo a
assisténcia domeéstica: foi eficiente, atuou como um meio de impedir os
que fingiam ser fisicamente deficientes; poderia instilar bons habitos

de trabalho nos internos™®.

Isolar pessoas deficientes em instituicdes — por mais barbaras e
opressivas que fossem — levou ao estudo intensivo e ao tratamento de
lesoes, criando a base para uma compreensao e classificagdo cientificas
mais claras. A deficiéncia mental, por exemplo, era vista como uma

10 Russell and Malhotra, 2002.
11 Poor Law (NT).

12 A workhouse (“casa de trabalho”) ou poorhouse (“casa de pobre”) era uma
instituicdo na Gra-Bretanha na qual aqueles que nao tinham residéncia ou forma
de sustento eram confinados para trabalhar. Sua origem teria sido no séc. XVII,
contudo, sua difusdo e principal referéncia advém da Nova Lei dos Pobres de 1834 e
da sociedade inglesa do séc. XIX até os anos 1930 e 1940 (NT).

13 Barnes, 1991.
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categoria Unica até os relatérios de Langdon Down para o Hospital
de Londres em 1866. Eles identificaram, entre outras condi¢des, o que
mais tarde ficou conhecido como Sindrome de Down!.

Com a forga de trabalho agora como uma mercadoria cujos compo-
nentes eram separadamente identificados e valorizados, as pessoas com
problemas de saiide mental também eram cada vez mais categorizadas
e colocadas em institui¢des segregadas. Em 1826, o primeiro ano em
que as estatisticas estdo disponiveis, menos de 5.000 pessoas foram
confinadas em asilos por toda a Inglaterra. Em 1900, isso aumentou
para 74.000".

O capitalismo representou um enorme avanco das sociedades ante-
riores em muitos aspectos. Pela primeira vez na historia, a capacidade
produtiva existia para alimentar, vestir e abrigar toda a populagéo global,
enquanto os avangos cientificos e médicos ofereciam a perspectiva de
compreender e curar doengas. Todavia, a nova classe trabalhadora,
que criava essa riqueza, foi excluida de qualquer opinido sobre o que
e como se produzia. Sofrendo as suas dores, também dos seus danos
fisicos e mentais em uma escala sem precedentes, aqueles que foram
marginalizados ou excluidos da produgdo, seja por ferimentos ou lesdes
ja existentes, também se tornaram marginalizados ou excluidos da
sociedade mais ampla. Dessa forma, o capitalismo criou a deficiéncia
como uma forma particular de opressao social.

14  Stratford, 1989, capitulo 4. Embora seja um reformista, as perspectivas de Langdon
Down foram formadas por preconceitos vitorianos. Ele seguiu seus predecessores
identificando as pessoas com Sindrome de Down como “mongoléides”, um grupo
supostamente racial considerado “degenerado” pela classe dominante do Império
Britanico.

15 Appignanesi, 2008, p. 25. Em 1958, um documentario registrou em mais de
150.000 o total do Reino Unido.
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Reforma e reacao

A expectativa de vida nas cidades industriais era incrivelmente
curta. O Secretario da Saide de Manchester informou em 1875 que “a
expectativa de vida da classe média alta de Manchester era de 38 anos,
enquanto que [para] a classe trabalhadora [essa expectativa] era de 17
anos; em Liverpool os indices eram de 35 contra 15, respectivamente”™®.
Epidemias de colera, falta de higiene e saneamento nao eram apenas
uma ameaca aos pobres. Os reformadores sociais viam cada vez mais
um livre mercado nao regulado como algo contrério aos interesses do
capitalismo britanico. Institui¢oes de caridade como a Barnardo’s e a
Spastics Society tiveram um papel crescente no atendimento as pessoas
deficientes. Seus financiadores, muitas vezes ricos, pressionavam pela
interven¢ao do Estado, melhores padrdes de tratamento e educagéo
para os seus filhos deficientes.

Os anos de greves explosivas e crescimento em sindicatos conhecidos
como “Novo Sindicalismo™” também viram a formagao da Associa¢ao
Britanica de Surdos'™ e da Liga Nacional de Cegos e Deficientes
(NLBD)"¥. Fundado como um sindicato em 1899, o NLBD afiliou-se
a TUC* trés anos depois*. Seus membros (incluindo veteranos de
guerra cegos), trabalhando principalmente em oficinas protegidas,
fizeram campanha por melhores condig¢oes de trabalho e pensoes do
Estado. A liga organizou uma marcha nacional de pessoas cegas na
Trafalgar Square em 1920, carregando faixas com uma nova insignia —
“Direitos! Nao Caridade”. Apesar do pequeno nimero, seus objetivos
foram amplamente apoiados. A primeira legislagao especificamente para

16 Marx, 2003, p. 795.

17 New Unionism (NT).

18  British Deaf Association (NT).

19 National League of the Blind and Disabled (NT).

20 Trades Union Congress: central sindical nacional que representa os demais
sindicatos do Reino Unido (NT).

21 O NLBD se fundiu com o antigo ISTC em 2000 para formar o Community.
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cegos foi aprovada no mesmo ano, seguida de mais uma em 1938*.

O surto de reformas também levou a uma reacao da direita. Os
eugenistas acreditavam que, assim como os membros mais fracos ou
“inferiores” de uma espécie nao estavam aptos a sobreviver na natureza,
eles tampouco estavam aptos sobreviver em uma sociedade humana
competitiva. A partir do final do século XIX,

(...) os defensores da eugenia (...) propagaram o mito de que
havia uma inevitavel ligagdo genética entre deficiéncias fisicas
e mentais, crime e desemprego. Isso também estava ligado a
teorias influentes de superioridade racial, segundo as quais o
nascimento de criangas deficientes deveria ser considerado uma
ameaga a pureza racial. Na notdria decisdo judicial do Processo
Buck versus Bell, de 1927, a Suprema Corte dos EUA confirmou
a legalidade da esterilizagdo for¢ada de deficientes (...) Em 1938,
33 estados americanos tinham leis de esterilizacdo e entre 1921 e
1964 mais de 63.000 pessoas deficientes foram involuntariamente
esterilizadas (...)Sistematizada por lei ou nio, a esteriliza¢do de
deficientes era comum em varios paises na primeira metade do
século XX, incluindo a Gra-Bretanha, a Dinamarca, a Suica, a
Suécia e o Canada®.

A teoria da eugenia defendia a aplicagao de um novo conceito, a
“normalidade”, através da eliminacdo de “defeituosos”. Atraiu um
apoio generalizado do establishment na Europa e nos EUA, mas foi
levada a sua conclusao logica e genocida pelo regime fascista de Hitler.
O exterminio de pessoas deficientes foi o primeiro estagio de seus
planos para “purificar” a raca ariana daqueles considerados fracos
ou improdutivos:

A ideologia nazista considerava a deficiéncia um sinal de
degeneracao e via quase qualquer pessoa deficiente como uma
“vida ndo digna da vida” [ou] como [um] “comedor indtil” (...) A
esterilizagao compulsdria de pessoas com deficiéncias tornou-se
uma lei alema em 1933. Mais de 400.000 pessoas com deficiéncias
foram esterilizadas a forca... Uma operacao formal de assassinato
conhecida como Aktion T-4 foi rapidamente seguida e projetada

22 Campbell e Oliver, 1996, p. 40.

23 Russell e Malhotra, 2002. O programa sueco de esterilizagao s6 terminou em 1975.
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especificamente para pessoas com deficiéncias. Os mecanismos
nazistas para o exterminio em massa de vitimas judias, como o
envenenamento por monoxido de carbono em “chuveiros”, foram
primeiro desenvolvidos e aperfeigoados através do programa de
exterminio dos deficientes. Como resultado, mais de 275.000
pessoas com deficiéncias foram assassinadas no programa Aktion
T-4, sem contar todos aqueles que perderam suas vidas nos campos
de concentragio e depois que a fase formal do T-4 terminou®.

O Holocausto foi unico em sua escala e barbaridade, mas também foi
o produto de um sistema que vé os seres humanos como mercadorias a
serem compradas e vendidas — ou descartadas como insuficientemente
lucrativas. Quanto a eugenia, a teoria s6 caiu em desgracga depois que
a natureza e a escala das atrocidades nazistas tornaram-se conhecidas
nos anos posteriores a Segunda Guerra Mundial.

Ascensao e queda do movimento dos deficientes

A economia de guerra tinha visto pessoas deficientes, assim como
as mulheres — anteriormente consideradas, respectivamente, como
incapazes ou inadequadas para o trabalho de fabrica - desempenhar
um papel substancial na producao em tempos de guerra. A necessi-
dade de reabilitar um grande nimero de militares feridos provocou
a legislacdo que, na pratica, levou a expansao das oficinas protegidas
existentes, geralmente pagando salarios abaixo do minimo. As décadas
do pos-guerra, no entanto, trouxeram virtualmente pleno emprego e
altos niveis de gastos sociais. A fundagéo do Servigo Nacional de Saude
(NHS)* e a expansao do Estado de bem-estar aumentaram ainda mais
a especializagdo dentro das profissoes. Os avangos médicos fizeram com
que mais pessoas vivessem por mais tempo e permitiram que outras
pessoas realizassem atividades das quais eram anteriormente incapazes:

A disponibilidade de aparelhos domésticos que pudessem ser

24  Disability Rights Advocates, 2001.
25 National Health Service (NT).

- 229 -



operados com o minimo de energia fisica e habilidade era de
extrema importancia. Ensinar um deficiente fisico a ir até um
pogo, buscar um balde de agua, coletar lenha e acender um fogo
para fazer um bule de chd pode ter sido impossivel no século
passado, mas ensinar uma pessoa semelhante a encher uma
chaleira elétrica com 4gua, ligar um botéo etc, para fazer um
bule de cha hoje esta bem dentro dos objetivos aceitos da pratica
moderna de reabilitagido?.

O longo boom econdmico criou espago para desafiar a institu-
cionalizagio e a tutela das instituicdes de caridade, com um niimero
significativo de deficientes ingressando na for¢a de trabalho. Na década
de 1960, alguns comegaram a rejeitar sua rotulagio pelas profissoes
como anormais ou pacientes e a se manifestar contra a discriminagao.
Inspirado principalmente na luta pelos direitos civis dos negros, o
movimento da deficiéncia comegou nos EUA.

Os “Rolling Quads”, um grupo de estudantes cadeirantes da
Universidade da Califérnia, estabeleceram o primeiro Centro de Vida
Independente (ILC)*” em 1971. Em poucos anos, centenas de outros
foram criados nos EUA e em outros paises, incluindo Inglaterra, Canada
e Brasil. Sua oposi¢do a institucionalizagao e énfase na autoconfianga
dos deficientes influenciou por muito tempo o movimento de vida
independente.

A campanha eleitoral de Jimmy Carter em 1976 prometeu sua
presidéncia para assinar a Clausula 504 da Lei de Reabilitagdo de 1973.
Essas regulamentagdes, incorporando legislagdo antidiscriminagao
no setor publico, foram em parte resultado de anos de campanha de
deficientes que tinham atraido veteranos da Guerra do Vietna como
Ron Kovic*®. Em abril de 1977, como parte de uma série de protestos
em todo o pais contra a recusa em ratificar a Clausula 504, um grupo
de deficientes ocupou o Departamento de Educa¢ao e Bem-Estar de

26 Finkelstein, 1981.
27 Independent Living Center (NT).

28 Kovic, objeto de sua autobiografia e o filme de Oliver Stone Born on the Fourth
of July, tém sido uma figura central no movimento anti-guerra dos EUA por quase
40 anos.
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Sao Francisco. A ocupagdo, cujo numero de participantes cresceu
para cerca de 120 pessoas, contou com um amplo apoio, inclusive
do brago local do Partido dos Panteras Negras. Apods 25 dias, Carter
cedeu. Foi uma vitdria impressionante. Os manifestantes sairam em
massa, cantando “Noés vencemos!””. Entretanto, o movimento dos
deficientes dos EUA havia se concentrado tanto na campanha para
a Clausula 504, que praticamente se desfez quando foi finalmente
implementada. Esse foi um modelo que se reproduziria.

A ONU declarou 1981 como o Ano Internacional dos Deficientes.
Por razdes que pouco tém a ver com a ONU, esse ano acabou sendo
uma guinada. A Internacional dos Deficientes (DPI)* foi formada
por 250 pessoas deficientes em uma em uma Conferéncia no Canada,
defendendo “igualdade de oportunidades e participagdo total dos
deficientes em todos os aspectos da sociedade como uma questao de
justica, e ndo de caridade™. A DPI encorajou os deficientes a se unirem
em aliancas multideficientes e em 1989 contavam com 69 membros,
cada qual representando organizagdes nacionais de deficientes™.

A coalizdo que surgiu no Reino Unido, o Conselho Britanico
de Organizagdes de Deficientes (BCODP)*, em meados da década
de 1990, atingiu 106 organizac¢des afiliadas, representando 400.000
deficientes®. Seus protestos, algumas vezes envolvendo milhares de
pessoas, incluiram uma manifestagao por “Direitos! Caridade nao!”
no Departamento de Saude e Previdéncia Social em 1988 e duas mo-
bilizacoes contra o “Telethon” da ITV em 1991 e 1992 - o tltimo deu
fim ao célebre paternalismo da arrecadagdo de caridade. Ativistas do
BCODP foram desde o inicio hostis a organizagdes “para” deficientes

29 Paraum historico acessivel do movimento dos deficientes nos EUA, ver Shapiro,
1994.

30 Disabled Peoples’ International (NT).

31 Driedger, 1989, p. 36.

32 Driedger, 1989, p. 89.

33 British Council of Disabled People (NT).

34 De acordo com o diretor anterior do BCODP, Richard Wood-Campbell, e
Oliver, 1996, p. 188.
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(em oposicao a “de” deficientes) — principalmente das profissdes e das
instituicoes de caridade altamente financiadas. Isso foi ainda mais
explicito vindo de organizagdes menores e mais radicais, como a Rede
de Agédo Direta (DAN)*. No entanto, esses principios rapidamente
deram lugar a campanhas conjuntas com as grandes institui¢oes de
caridade, sob o argumento de que a principal prioridade do momento
era garantir uma legislacao antidiscriminagdo semelhante a aprovada
nos EUA em 1990.

O enfraquecido governo do Partido Conservador de John Major
formou uma forga-tarefa para esbogar novas leis. O BCODP, como
grupo, se recusou a participar, mas alguns ativistas argumentaram
que poderiam exercer mais influéncia se estivessem envolvidos®.
O resultado - a Lei contra a Discriminagao por Deficiéncia de 1995
(DDA)* - foi amplamente criticado como restrito e ineficaz. A
esmagadora vitdria eleitoral do Novo Trabalhismo em 1997 levou a
uma nova Comissdo de Direitos para a Deficiéncia (DRC)*, forma
pela qual o governo prometeu que iria divulgar, fortalecer e aplicar o
DDA. A DRC foi bem sucedida em absorver grande parte dalideranga
remanescente do movimento dos deficientes®. A verdade é que poucos
ativistas tinham uma estratégia alternativa.

Para muitos deficientes, a alianca com as instituicoes de caridade
e o Novo Trabalhismo parecia a inica maneira de alcangar uma
mudanga social mais ampla. As institui¢cdes de caridade eram ha
muito tempo uma fonte vital de apoio social ou de redes sociais.
Para muitos, a deficiéncia era simplesmente uma questao de direitos
humanos: “O principal é que estamos nos unindo (...) para fazer a

35 Direct Action Network (NT).

36 O BCODP associou grande parte das organizagdes de deficientes em atividade
e é hoje o UK Disabled People’s Council. Ver www.ukdpc.net

37 Disability Discrimination Act (NT).
38 Disability Rights Commission (N'T).

39 Inclusive Jane Campbell e Bert Massie, quados bem conhecidos na politica
deficiente. Massie (que ja tinha se juntado ao Disability Task Force do Partido
Conservador em 1994) presidiu o DRC de 2000 até o seu desmantelamento em 2007.
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diferenga em termos da politica para a deficiéncia, algo sobre os direitos
dos individuos; sobre o direito de controlar nossas proprias vidas™.
Muitos ativistas viam a “sociedade corporalmente capacitada™ como
o problema, acreditando que pessoas que eram deficientes tinham
interesses diferentes e separados dos ndo deficientes. Os ativistas da
DAN eram mais explicitamente separatistas, vendo todas as pessoas
nao deficientes como opressores. Isso levou a nogdes ainda mais
divisivas como a de quem era “realmente deficiente”. Enquanto isso,
negros, gays e mulheres apontavam para discriminagdo contra eles
por camaradas ativistas deficientes.

As prometidas reformas do Novo Trabalhismo efetivamente neutra-
lizaram o movimento*>. Como Oliver e Barnes afirmaram na época:

[Vimos] a crescente profissionalizagdo dos direitos para os
deficientes e a deliberada dizimagao de organizagdes controladas
e dirigidas pelos deficientes a nivel local e nacional por sucessivas
politicas governamentais, apesar da retérica contraria. Como
resultado, ndo temos mais um forte e poderoso movimento de
deficientes (...) Desde o final da década de 1990, a alianca do
governo e das grandes instituicdes de caridade se apropriou com
sucesso das grandes ideias do movimento dos deficientes, usurpou
sua linguagem e adotou continuas iniciativas que prometem muito
e entregam pouco™®.

Contudo, a dificuldade crucial foi que o movimento dos deficientes
cresceu na Gra-Bretanha (e em outros lugares) durante e depois de
um periodo de derrotas para a classe trabalhadora, quando outros
movimentos de oprimidos ja haviam entrado em declinio (um fato
mencionado em um titulo recente, “O Ultimo Movimento por Direitos

40 Campbell e Oliver, 1996. p. 101.

41 Atualmente, tem sido utilizada a forma sociedade “capacitista” em portugués,
no sentido de que a nominagao capacitismo identifica a opressao antideficiente em
geral (NT).

42 O que ndo significa que nao tenha um significativo e profundo ativismo.
Milhares de surdos marcharam no Parlamento em 2003, por exemplo, conquistando
o reconhecimento total da Lingua de Sinais Britanica por parte do governo.

43  Oliver e Barnes, 2006.
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Civis”)**. Entao, poucos ativistas viram alguma evidéncia de que a
classe trabalhadora poderia unir exitosamente as lutas dos oprimidos
em comum interesse para mudangas mais fundamentais. Como tanto
a esquerda quanto a direita dentro do movimento concordaram que
os deficientes precisavam, em primeiro lugar, organizar-se para si
mesmos, era inevitavel que as politicas de identidade passassem a
dominar cada vez mais as de classe.

Isto posto, o movimento dos deficientes ajudou a obter uma com-
preensao mais ampla das desigualdades enfrentadas pelas pessoas
deficientes e, ao fazé-lo, alcangou uma legislacao que aborda essa
desigualdade. Até que ponto essas reformas foram bem-sucedidas no
alcance desse objetivo?

Reformas e neoliberalismo

As leis antidiscriminagdo mais significativas e mais conhecidas
dos tltimos 20 anos sdo a Lei dos Norte-americanos com Deficiéncias
(ADA)* de 1990 e, na Gra-Bretanha, a Lei contra a Discriminagdo
por Deficiéncia (DDA) de 1995 (com suas emendas subsequentes).
Apesar disso, o histérico desde a sua implementagao nao é expressivo.
Um observador dos EUA notou em 1999 que “a taxa de desemprego
dos deficientes quase ndo passou dos seus cronicos 65-71% (...)
nos primeiros oito anos [da ADA], os empregadores processados
venceram em mais de 93% das denuncias por discriminagdo no

emprego decididas em julgado™®.

Em 2005, Tony Blair chegou a prometer igualdade total para todos os

44  Drieger, 1989.
45 Americans with Disabilities Act (NT).
46 Russell, 1999.
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deficientes em 20 anos*. Dois anos depois — e 12 anos ap6s a aprovagao
do DDA original - o governo do Reino Unido teve que reconhecer
os niveis continuos e “inaceitaveis” de desigualdade entre pessoas
deficientes. Descobriu-se que os trabalhadores deficientes ganham entre
6% e 17% menos do que os trabalhadores nao deficientes*:. Dados mais
recentes do governo mostram que, dentre aqueles em idade ativa, 50%
dos deficientes estao desempregados (comparados com 20% dos nao
deficientes) e 23% ndo possuem qualificagdes (comparados com 9%
dos ndo deficientes). As pessoas com problemas de satide mental tém
as taxas de emprego mais baixas de todas as categorias de deficiéncias,
com apenas 20%*.

A ADA e a DDA tém as mesmas fragilidades. Ambas exigem aos
individuos que desejam fazer uma reclamacéao legal a prova de ter
uma deficiéncia reconhecida, colocando uma primazia na evidéncia
médica nos tribunais. Ambas também colocam o dnus sobre a defesa
individual dos deficientes — geralmente as suas prdprias custas - com
processos judiciais que ndo trazem qualquer garantia de sucesso, muito
menos alteragdes legalmente vinculantes.

A culpa nao residiu nem reside apenas na legislacao. Um relatdrio
produzido pela Unidade de Pesquisa de Interesse Publico™ sobre a
eficacia da DRC constatou que “a negligéncia dos poderes responsaveis,
juntamente com as dificuldades que os individuos enfrentam ao agirem,
ajudou a garantir que a maioria dos discriminadores tenha cometido
atos ilicitos™'. Ha poucas evidéncias de que a sucessora da DRC, a
Comissao de Igualdade e Direitos Humanos (EHRC)*, tenha melhor

47 Prime Minister’s Strategy Unit, 2005.
48 Equalites Review 2007, http://archive.cabinetoffice.gov.uk/equalitiesreview

49  Office for National Statistics Labour Force Survey, Janeiro-Margo 2009. Ver www.
shaw-trust.org.uk/disability_and_employment_statistics

50 Public Interest Research Unit (NT).

51 Public Interest Research Unit, 2004. Uma reportagem ainda mais condenatéria
sobre as trés comissdes para a igualdade anteriores 8 EHRC pode ser encontrada
em www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/harwood/tuwnov9.pdf

52 Equality and Human Rights Commission (NT).
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desempenho. Quando Trevor Phillips (célebre por suas queixas de
que o multiculturalismo nao estava funcionando na Gra-Bretanha)
foi renomeado como presidente da EHRC em julho de 2009, seis
membros do conselho renunciaram, culpando a ineficacia da nova
composigao sob sua lideranga™.

As politicas de vida independente

Muitas vezes dizem-nos que as conquistas dos anos do pds-guerra
levaram a uma “bomba-relégio demografica”. O fato de que tantas
pessoas agora estdo vivendo vidas mais longas deveria ser motivo
de comemoragdo. No entanto, para o capital, a questdo é que uma
propor¢do cada vez maior da popula¢do ndo pode ser explorada e
constitui um crescente fardo econdémico. Os enormes cortes de gastos
publicos esperados na esteira da atual recessao devem, portanto, incluir
novos ataques aos padroes de vida - e as vidas — dos aposentados,
que constituem, de longe, a maior proporgao da populagéo deficiente.

Com o fechamento das odiadas institui¢des e o advento comunitario
dos cuidados , os debates se concentraram em como o atendimento
apropriado pode ser prestado em casa e como os deficientes podem
ter mais controle sobre os servi¢os que usam. Portanto, o movimento
dos deficientes fez campanhas por politicas governamentais baseadas
nessa filosofia.

O governo moribundo de John Major concedeu um sistema de
“pagamentos diretos” associados @ DDA em meados dos anos 90. O
esquema foi defendido por figuras como Colin Barnes e Jenny Morris,
com base no fato de que os deficientes precisam ter escolha sobre como
sao atendidas suas necessidades de cuidados individuais - mesmo que

53 Dentre aqueles que renunciaram estavam Sir Bert Massie e a baronesa Jane
Campbell. Dentre os membros remanescentes do Conselho estavam CB, uma outra
baronesa, dois CBEs e dois OBEs.
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isso significasse mais privatizagao®*. Entretanto, a baixa aceitacdo pelas
autoridades locais levou a uma reformulagdo sob o governo do Novo
Trabalhismo. A “personaliza¢ao” obrigou a primeira reformulagio; a
partir de 2003, seriam oferecidos “or¢camentos individuais” a quaisquer
solicitantes de servigos motivados por deficiéncias. Esperava-se que as
organizagdes lideradas por deficientes, particularmente os Centros de
Vida Independente, fornecessem a infraestrutura e a pericia para ajudar
a administrar esses esquemas (que ja haviam se provado infundados).
Em vez disso, os contratos foram destinados principalmente para as
autoridades locais, para instituigoes de caridade ou para o setor privado™.

Essas iniciativas até agora provocaram pouca mudanga real. Um
estudo de 2009 descobriu que 60% dos deficientes com necessidades de
assisténcia social dependem da ajuda informal de parentes ou amigos
para atender a essas necessidades™.

Mais de 70% das autoridades locais prestam servigos apenas
aqueles cujas necessidades sdo consideradas “criticas ou
substanciais”; o resto é deixado de lado. Embora nossos politicos
tenham adotado alinguagem do Movimento de Vida Independente,
0s usuarios que recebem esses servigos tém sorte se conseguirem
algo além de serem lavados e alimentados®’.

O enfoque do Trabalhismo foi adotada com uma vinganca pelo
novo governo. Em um discurso de julho de 2010, o secretario de
saude Andrew Lansley adotou um slogan familiar do movimento dos
deficientes: “[Nosso] principio sera ‘nenhuma decisdo sobre mim sem
mim’ (...) Estenderemos orgamentos individuais, dando op¢oes reais

54 Barnes, 2007, e Morris, 2005.

55 Contratos de fornecimento de servigos substituiram os auxilios como base para
financiamento em nivel local e nacional. Isso levou ao colapso das campanhas de
muitos grupos de deficientes (por exemplo, Greater London Action on Disability,
Greater Manchester Coalition of Disabled People e Derbyshire Coalition of Disabled
People). Alguns se tornaram fornecedores de servigos, como, particularmente, os
Centres for Independent Living, em uma tentativa de sobrevivéncia.

56 2009 Disability Review, Leonard Cheshire. Ver www.lcdisability.org/?1id=11009
57 Campbell, 2008.

- 237 -



aos pacientes de longo prazo sobre as suas assisténcias™®. Entretanto,
a retorica é acompanhada de cortes or¢amentarios que ameagam
fechar todos os servigos existentes, como centros de atendimento
diario e assisténcias temporarias. Os cortes também sao voltados a
indicar que “a tendéncia de reduzir os critérios de elegibilidade para
o apoio continuara, 2 medida que a demanda por assisténcia social
cresce e 0s or¢amentos sdo cada vez mais restritos™’. Muitas agéncias
locais de assisténcia ja foram privatizadas, sendo compostas por
trabalhadores tipicamente mal pagos e nao qualificados. Com maiores
restrigdes sobre os beneficios por deficiéncia, orgamentos individuais
e/ou personalizagao sdo plausiveis de escolha efetiva e independente
apenas para aqueles que podem pagar. Em vez disso, para a maioria
dos deficientes, eles proporcionam uma existéncia cada vez mais
empobrecida, atomizada e isolada em seus proprios lares®.

Os servicos de saude e assisténcia social sdo cada vez mais fornecidos
por 6rgaos do “terceiro setor” (organizagdes voluntarias, institui¢oes
de caridade e empresas), com financiamento governamental de cerca
de £7 bilhdes por ano. Em 2008, a renda total da Barnardo foi de £253
milhées, enquanto em 2008-2009 a Scope recebeu mais de £100 milhdes
e a Leonard Cheshire (administrando casas de repouso e alojamentos
financiados) mais de £145 milhdes®. Contudo, esses nimeros siao
superados pelos gastos do setor publico: s6 o or¢amento do Servigo
Nacional de Saude (NHS)®? em 2008-2009 foi de £100 bilhoes®®. O
fato da maioria dos servigos de bem-estar social na Gra-Bretanha ser
ainda gratuito no local de uso e (no basico) universalmente disponivel
¢ considerado um grande problema por muitos da classe dominante.
A solugao neoliberal, que a escritora estadunidense Marta Russel
acertadamente chamou de “direitos civis de livre mercado”, ¢ uma
58 Discurso sobre as reformas do NHS, 16 de julho de 2010.

59 Beresford, 2008.

60 Para uma critica mais detalhada da personalizagdo, ver Ferguson, 2007.

61 Ver www.guidestar.org.uk/gs_aboutcharities.aspx
62 National Health Service (NT).

63 Quadros de governo—www.nhs.uk/NHSEngland/thenhs/about/Pages/overview.
aspx — Ambos estao significativamente perto de cair com os cortes do governo.
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sociedade de consumidores individualizados for¢ados a comprar
servicos que nao sao mais administrados por autoridades publicas,
mas por instituicdes de caridade ou empresas privadas. Grande parte
do atual gabinete do Reino Unido pode preferir essa solugdo — mas
eles estao bem longe ainda de alcanga-la.

O modelo social da deficiéncia

A distingao pioneira entre lesdo e deficiéncia foi explicitada pela
primeira vez por um grupo de socialistas deficientes em 1976, in-
cluindo o ativista antiapartheid Vic Finkelstein. A pequena Uniao
dos Fisicamente Lesionados Contra a Segregacao (UPIAS)** declarou
que a deficiéncia, longe de ser biologicamente determinada, era uma
construgdo social que poderia ser contestada e eliminada:

Em nossa opinido, é a sociedade que desabilita pessoas com
deficiéncias fisicas. A deficiéncia é algo imposto para além de
nossas lesoes pela forma desnecessaria com que somos isolados e
excluidos da plena participa¢ao em sociedade. Os deficientes sdo,
portanto, um grupo oprimido na sociedade.

Assim, definimos a lesdo como a falta total ou parcial de um
membro, 6rgao ou mecanismo do corpo; e deficiéncia como a
desvantagem ou restricdo de atividade causada por uma organizagao
social contemporanea que tem pouca ou nenhuma consideragio por
pessoas que tém lesdes fisicas e, portanto, as exclui das principais
atividades sociais®.

Esses “Principios Fundamentais” foram desenvolvidos mais tar-
de, principalmente por Oliver, no modelo social da deficiéncia. Ele
descreveu isso mais como uma “ferramenta para a¢do” do que uma
teoria profunda:

64  Union of the Physically Impaired Against Segregation (NT).
65 UPIAS, 1997.
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[Se a deficiéncia] é vista como uma tragédia, entao os deficientes
serdo tratados como se fossem vitimas de algum acontecimento
ou circunstancia tragicos. Esse tratamento sera (...) traduzido
em politicas sociais que tentardo compensar essas vitimas pelas
tragédias que se abateram sobre elas... Se a deficiéncia for definida
€OMO Opressao social, entao os deficientes serao vistos como vitimas
coletivas de uma sociedade despreocupada ou desconhecida... Essa
visdo sera traduzida em politicas sociais voltadas para atenuar a
opressao em vez de compensar individuos®.

Como Oliver declarou posteriormente, essa opressdo “se deve
em ultima instdncia a nossa continua exclusdo dos processos de
produgédo... O modelo social da deficiéncia esta interessado nas
experiéncias pessoais e coletivas das barreiras sociais descapacitantes
e em como sua aplicagao pode configurar a a¢ao politica e influenciar
a pratica profissional™’.

Essas ideias viraram as crengas anteriormente aceitas de ponta-
-cabega e tiveram um impacto extremamente libertador para muitos
deficientes. O modelo social desempenhou um papel importante,
particularmente na Gra-Bretanha, ajudando os ativistas a entender
e contestar a discrimina¢do. Ganhou ampla aceitagao a medida que
o movimento dos deficientes crescia sob os governos conservadores
dos anos 80 até meados da década de 1990%. Porém, como o
movimento retrocedeu, cada vez mais centrado na espera de um
futuro governo do Novo Trabalhismo, o modelo social da deficiéncia
comecou a ser identificado como um modelo de “direitos” voltado
para obter mudangas legislativas. Essa “retomada” ou “retificagdo”
do modelo social muitas vezes se transformou na sua rejei¢ao
total, quando nao na crescente academizacgao dos departamentos
de Estudos sobre Deficiéncia.

66 Oliver, 1990, p. 2.
67 Oliver, 1996.

68 Internacionalmente, a terminologia e os detalhes das defini¢des tém variado e
continuam a variar. A adotada pelo DPI no seu Conselho Mundial de 1982 foi: “a.
Deficiéncia é a limitagdo funcional do individuo causada por lesdo sensorial, mental
ou fisica, e b. handicap ¢ a perda ou limitagdo de oportunidades para fazer parte da
vida normal da comunidade em uma condi¢do igual com os demais devido a barreiras
sociais e fisicas”. Driedger, 1989, p. 92.
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O modelo social teve muitas criticas (em grande parte, é verdade, a
partir da direita), alegando que o mesmo ignora o lesionamento - um
problema tdo ou ainda mais importante do que a discriminagdo na
vida dos deficientes. Oliver respondeu que o modelo social é “uma
campanha concentrada na experiéncia coletiva da deficiéncia, e ndo
na experiéncia individual da lesao”. Esse desejo de evitar divisoes é
compreensivel. Baseando-se nos precedentes das lutas dos negros, gays e
mulheres, e rejeitando as explicagdes bioldgicas da desigualdade social,
Oliver insiste que “ndo ha relagdo causal entre lesdo e deficiéncia™.

Em seu influente livro The Politics of Disablement, Oliver ataca a
“medicalizacao” da deficiéncia. Isso se refere a forma como, durante
muitas décadas, os deficientes tornaram-se objeto de praticas e pesquisas
médicas opressivas, focadas em tratamento e na cura individual.
Recusando-se a compreender a lesdo no modelo social, Oliver argu-
menta que o enfoque anterior ¢ um enfoque de uma campanha menos
importante. No entanto, isso é negligenciar lutas como as da Africa
do Sul, por acesso a medicamentos a prego acessivel para combater a
AIDS, assim como lutas contra drogas que causaram lesdes, como a
talidomida ou a ritalina. Ainda hda debates acirrados sobre terapia e
curas médicas entre os deficientes. A questao é que esses debates ndo
sao toda a resposta para a deficiéncia e nem “incompativeis com a
mudanga social e os direitos civis”, mas sim que cada um deles deve
ser levado em consideragao nas suas especificidades’™.

Outras criticas ao modelo social destacam sua falta de relevancia
para mais formas de opressdo, questdes culturais ou de representacao.
Essas criticas erram a questdo central: o objetivo do modelo social era
tracar uma compreensdo materialista da deficiéncia como uma forma
de opressao que poderia ser combatida e superada’. Isso representou

69 Oliver, 1996.

70 Shakespeare, 2006, p. 109. Anteriormente um apaixonado militante do modelo
social, Shakespeare tornou-se um dos seus principais criticos, especialmente do seu
ndo obstante importante livro.

71 Embora o proprio Oliver tenha ressaltado que o modelo social “ndo é um substituto
para teoria social” ou uma “historia materialista da deficiéncia” (Oliver, 1996).
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um grande golpe na ideia de que a deficiéncia era simplesmente uma
condi¢ao médica individual ou uma tragédia pessoal. O modelo social
apontou grandes mudangas sociais e econdmicas como a causa da
deficiéncia e, como solugdo, apontou para transformacdes profundas.
Portanto, é a partir dessa base — abordagem inicial de qualquer teoria
da libertagdo da deficiéncia — que o modelo social deve ser analisado.

Deficiéncia e opressao

A ideia de que os deficientes sdo menos produtivos, menos “capazes”
e mais dependentes em geral continua sendo senso comum. Em termos
capitalistas, esta amplamente correta. Sem alguma forma de assisténcia
para compensar a lesdo ou a falta de fun¢ao, muitos deficientes tendem
a ser individuos economicamente menos produtivos.

As sociedades capitalistas avan¢adas investem demasiadamente
em saude, educagdo e servigos sociais que ajudam a reproduzir a
forca de trabalho (mantendo os trabalhadores qualificados, aptos
e suficientemente saudaveis para trabalhar). Reabilitar para a forga
de trabalho as pessoas com doencas ou lesdes de curta duragdo é
relativamente barato, mas aquelas com doengas graves ou deficiéncias
de longo prazo recebem muito menos prioridade, ja que atender as
suas necessidades em geral ndo da garantia de lucros futuros.

Todas as formas de opressao compartilham semelhangas, porém
também diferencas importantes. A discrimina¢do contra negros,
mulheres e gays ndo esta diretamente fundada na maneira como o
trabalho é organizado. Género, origem étnica e orientacdo sexual
ndo tém ligacao direta com o quao produtivos os individuos sdo sob
o capitalismo. Outros grupos oprimidos ndo eram e muitas vezes
ainda ndo sdo considerados capazes de tipos especificos de trabalho,
mas isso ndo ¢ o mesmo fato usado para que empregadores evitem
pagar os custos adicionais de contratar um trabalhador deficiente,
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seja na forma de adaptacgdes do posto de trabalho, intérpretes, leitores,
modificagdes ambientais ou seguro:

A raiz de nossa opressao é o fato de que o capitalismo vé tudo em
termos de lucro e lucratividade - e isso mostra como os capitalistas
veem os trabalhadores deficientes. A maioria dos empregadores
vé os funcionarios deficientes como um “problema” - algo dificil,
algo diferente, algo que lhes custara mais para empregar. Isso ndo
quer dizer que os capitalistas sejam incapazes de perceber que os
deficientes podem ser uma fonte de trabalho barato. Desse modo, a
opressdo das pessoas deficientes é um reflexo da maneira pela qual o
capitalismo reduz tudo ao lucro: efetivamente, o capitalismo afirma
que deficientes sdo excedentes. Isso é especialmente constatado
em periodos de crise econdmica - a provisdo dos deficientes é
sempre uma das primeiras coisas a serem atingidas’.

A discriminagao por causa da deficiéncia é uma forma de opressao
distinta, porém complexa, baseada na maior (do mais negligente
ao mais substancial) despesa em forca de trabalho para o capital.
Essa opressao nao foi peculiar a Revolugdo Industrial. A deficiéncia
continua enraizada na maneira como o modo de produgao capita-
lista subordina o trabalho concreto (e o trabalhador concreto) ao
trabalho abstrato, intercambidvel e homogéneo. A prépria natureza
do trabalho na sociedade capitalista reduz constantemente qualquer
potencial de libertacao.

A fragilidade do modelo social em relagdo a lesao precisa ser
abordada. Limita¢des ou falta de fun¢des mentais ou “parte de um
membro, 6rgao ou mecanismo do corpo” sdo a matéria-prima sobre
a qual a discriminagéo por deficiéncia ocorre e, por isso, ndo podem
ser dissociadas do modelo social. Vimos como a deficiéncia ¢ histdrica
e socialmente determinada. Mas isso também ¢é verdade a respeito da
lesdo. O “contexto social e historico particular (...) determina a sua
natureza (...) Onde uma determinada lesdo pode ser evitada e erradicada
ou pode ter seus efeitos significativamente melhorados; as lesdes nao
podem mais ser consideradas como um simples fendmeno natural””>.

72 Stack, 2007.
73 Abbetley, 1996, pp. 61-79.
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A natureza e a heterogeneidade da lesdo distingue a deficiéncia de
outras formas de opressdo. As lesoes podem ser fisicas ou mentais (ou
ambas), inicas ou multiplas, temporarias ou permanentes e adquiridas
antes ou depois do nascimento. Elas podem ser quase invisiveis,
severamente desfigurantes ou incapacitantes, dolorosas ou mesmo
terminais. “As limitacdes que os corpos ou mentes individuais impdem
variam do trivial ao profundo... A maioria dos deficientes ndo tem
lesdes congénitas estaveis ou lesdes traumaticas subitas (tal como uma
lesao medular), mas tém reumatismo, doenca cardiovascular ou outras
condi¢des degenerativas cronicas associadas ao envelhecimento™”*.

A maioria das pessoas ndo se encaixa perfeitamente em duas
categorias (ndo deficientes ou deficientes). Pessoas com deficiéncias
visuais ou auditivas leves, por exemplo, podem torna-las quase ir-
relevantes usando 6culos ou aparelhos auditivos (embora possam
precisar pagar por elas), mas aqueles que sdo completamente cegos ou
surdos enfrentam obstaculos muito maiores para a integragdo social.
Pessoas com lesdes mais graves sao muito dependentes de apoio de nao
deficientes, fornecido na Gra-Bretanha por seis milhdes de cuidadores.

Finkelstein levanta um problema associado a isso. Os deficientes
“constantemente temem que possam ser associados aqueles que sao
vistos como menos empregaveis e mais dependentes. Ao tentar se
distanciar de grupos que eles veem como mais deficientes do que eles,
eles tentam manter sua reivindicacao de independéncia econdmica e
um status aceitavel na comunidade””. Um estudo mais recente mostra
que“[ambos] deficientes e nao deficientes consideram as pessoas com
dificuldades de aprendizagem ou doengas mentais como os grupos
menos desejaveis”’.

A questao sobre quem ¢ “realmente” deficiente pode ser muito
divisiva. Mike Barratt, do NLBD, relembra que pessoas cegas nao

74  Shakespeare, 2002.
75 Finkelstein, 1993.
76  Guardian, 21 de margo de 2007. Ver www.enham.org.uk/pages/research_page.html
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sdo deficientes”. O movimento dos deficientes na Gra-Bretanha
organizou-se basicamente em torno de um estrato bastante restrito de
deficiéncia fisica e foi liderado principalmente por usudrios de cadeira
de rodas”®. Como um ativista com dificuldades de aprendizagem
se queixou: “Sempre nos pedem para falar sobre a militdncia e as
nossas deficiéncias, como se nossas barreiras nao fossem igualmente
descapacitantes™”.

A maioria dos deficientes nao se considera realmente deficiente.
Em 2006, uma pesquisa do Departamento de Trabalho e Pensoes®
constatou que isso se aplicava a “cerca de metade das pessoas cobertas
pelo DDA Os surdos representam um problema particular nesses
termos. Muitos cuja primeira lingua ¢é a lingua de sinais veem a si
mesmos como uma minoria linguistica e consideram a integracdo como
uma ameaga a uma histdria e cultura de pelo menos 250 anos®>. Outros
deficientes podem se ver como lesionados, por exemplo, alguns com
problemas de satde mental ou comportamental que, sem divida, nao
sd0, mas ainda assim sofrem discriminac¢ao. Esse elemento altamente
subjetivo é em parte o motivo pelo qual a deficiéncia, para usar um
cliché, significa coisas diferentes para pessoas diferentes.

A extensao e a natureza dessas diferencas também sdo motivos (além
daquela mais fundamental, em virtude da conjuntura) pelos quais o
movimento da deficiéncia ndo atraiu nem a oposi¢ao e nem a escala de
mobilizagdes e envolvimento experimentados por outros movimentos
77 Campbell e Oliver, 1996, p. 96.

78 Campbell e Oliver escreveram que isso ocorre porque “os obstaculos para a
participagdo politica (...) sio menos severos do que aqueles colocados para as pessoas
com outras deficiéncias” (Campbell e Oliver, 1996, p. 96).

79 Campbell e Oliver, 1996, p. 97. As questdes em torno da deficiéncia mental sdo
complexas e puderam ser apenas abordadas superficialmente nesse artigo.

80 Department of Work and Pensions (NT).

81 Citado em “Time to drop the ‘disabled’ label?”, Disability Now, November
2006, p. 28.

82 Campbell e Oliver 1996, p. 120. Sacks, 1990, fornece uma introdugéo fascinante
a histéria da lingua de sinais e da surdez, assim como da questdo dos surdos como
minoria linguistica. Eu ndo vejo contradigdo entre aceitar essa perspectiva e ainda
assim compreender a exclusao social dos surdos como uma deficiéncia.
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dos oprimidos. A deficiéncia ndo tem equivalente comparavel a
Stonewall ou as grandes marchas por direitos civis para os negros.

Em geral, o capitalismo nao faz os deficientes de bode expiatério, a
fim de dividir e dominar tal como faz com outras formas de opressao.
A discriminagdo por deficiéncia desempenha um papel ideolégico
menos central do que a da homofobia, a opressdo das mulheres ou o
racismo. Geralmente nao ¢ popular. Uma pesquisa recente no Reino
Unido, por exemplo, constatou que 91% das pessoas acreditam que
os deficientes deveriam ter as mesmas oportunidades como todo
mundo®. Os deficientes sdo frequentemente vitimas de preconceito
e ignorancia, mas eles raramente sdo vitimizados apenas por causa de
sua deficiéncia. Mesmo quando isso foi verdade, por exemplo, com o
assassinato em massa de deficientes nas camaras de gas de Hitler, , era
mais importante para o movimento nazista colocar os judeus de bode
expiatdrio. Da mesma forma, o fanatismo contra as pessoas com AIDS
continua amplamente ligado a um preconceito antigay. A deficiéncia
¢ fundamentalmente relacionada a negligéncia e a marginalizagao.
Em ultima instancia, aqueles que a defendem fazem referéncia a uma
ideologia muito mais central: a necessidade do capitalismo de extrair
o maximo de lucro do trabalho com o minimo de gasto possivel.

O governo de David Cameron faz eco do seu predecessor na sua
abordagem das “igualdades” com uma “abordagem corporativa para a
diversidade” que projeta uma imagem inclusiva, mas que, na realidade,
muda pouco®’. A DRC, antes do seu recente fim, retratou bastante a
discriminagdo em termos de atitudes inaceitaveis (por exemplo, através
de anuncios com a insignia “Veja a pessoa nao a deficiéncia”). Muitos
deficientes também veem o preconceito individual e as barreiras sociais
como o problema central. Alguns acreditam que o progresso depende
de estratégias voltadas para cultivar “orgulho da deficiéncia” ou para

83  Muito foi debatido de outra descoberta importante desse relatorio: que “90% dos
bretdes nunca tinham um deficiente em casa para um evento social”. Considerando
que é verdade que muitos deficientes permanecem socialmente marginalizados,
essa descoberta poderia igualmente ajudar a constatar o quanto escondida ou ndo
reconhecida a deficiéncia pode estar. Ver www.scope.org.uk/news/comres-poll

84 Younge, 2010.
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encorajar mais pessoas a se assumirem como deficientes.

Como a deficiéncia estd fundada na organizagdo econdmica da
sociedade, a mudanca real deve envolver uma nova organizagao
econOmica da sociedade. Se ela nao é primordialmente um construto
politico ou ideoldgico, a questdo central ndo pode ser mudar as atitudes
ou alinguagem, por mais importantes que isso seja. Lograr mudangas
reais exige um poder que os deficientes ndo possuem.

Embora as diferengas possam ser significativas, a experiéncia
de outros movimentos sociais mostrou que o problema comum e
fundamental na tentativa de unir um grupo oprimido é a questao de
classe. As enormes lutas pela libertacao dos negros se transformaram
em demandas por empresas negras, enquanto a luta contra o sexismo
foi apropriada pela cultura da vulgaridade, por um lado, e com as
preocupacdes com o “teto de vidro” de uma minoria de mulheres
bem-sucedidas, por outro. Para gays e lésbicas também: a igualdade
genuina, apesar (e também por causa) do crescimento da “economia
rosa’, permanece elusiva. Apesar da legislagdo que proibe a discri-
minag¢ao contra esses grupos oprimidos, a desigualdade permanece
profundamente arraigada dentro do sistema.

Classe e deficiéncia

Tal como os seus pares da classe dominante dos EUA, a revista
The Economist reclamou dos custos da legislagdo antidiscriminagao:

Todos concordam que ¢ desejavel atender as necessidades
[dos deficientes]. Mas se essas necessidades forem tratadas como
direitos, a obrigacao de ajuda-las pode se tornar ilimitada (...). Os
direitos para os deficientes devem ser equilibrados com o objetivo
de uma economia competitiva®.

85 “The price of rights”, Economist, 13 de agosto de 1994.
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Apos essas adverténcias iniciais sobre sua suposta falta de capacidade
financeira, objegdes a legislagdo antidiscriminagdo concentraram-se
em limitar suas provisoes, excluindo “parasitas” (incluidos alcodlatras
ou viciados em drogas) e “falsificadores”, ndo merecedores de direitos
ou beneficios. Essa questdo do custo condiciona a maioria dos debates
sobre a deficiéncia, assim como os debates mais gerais em torno dos
“custos sociais do trabalho™¢. O capitalismo britanico precisa de alguns
gastos sociais para competir no mercado mundial. Mas em recessoes,
isso entra em conflito com as demandas por redugdes orcamentarias,
levando a discussdes sobre o que e quanto deve ser cortado®.

A deficiéncia ndo afeta todos os individuos igualmente. Sua in-
cidéncia é muito maior nas familias mais pobres®*. Na Inglaterra,
as pessoas que moram nos bairros mais pobres morrem, em média,
sete anos antes do que as pessoas dos bairros mais ricos. A diferenga
média na expectativa de vida ndo deficiente é de 17 anos. Assim, as
pessoas da classe trabalhadora nao apenas morrem mais cedo, mas
também passam mais tempo de suas vidas como deficientes®. Em
segundo lugar, os deficientes ricos podem pagar por bens e servicos que
compensam os efeitos da opressdo, da mesma forma que as mulheres
ricas empregam babds ou faxineiras. A maioria dos deficientes nao
tem essa op¢do. Suas vidas sao dominadas pela pobreza, educagao e
moradia precarias, tal como os demais trabalhadores. Como Glynn
Vernon disse uma vez: “[Meu maior problema é que] eu nao tenho
dinheiro suficiente e eu nao fago sexo o suficiente™”.

86 Issosereflete na propria DDA, com a maioria das justificativas de custo recusadas
com base em “ajustes razoaveis”.

87 No momento da redagdo deste texto, isso levou a reviravoltas do governo sobre a
retirada de leite gratuito para menores de cinco anos e o congelamento dos programas
de reconstrug¢ao de escolas.

88 Guardian, 21 de abril de 2010. Ver www.biomedcentral.com/content/pdf/1471-
2431-10-21.pdf

89  “Fair Society, Healthy Lives: A Strategic Review of Health Inequalities in
England Post-2010”, fevereiro de 2010. Ver www.marmotreview.org

90 Vernon era o personagem do excelente e premiado filme Stand Up: The Real
Glynn Vernon (1988).
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A maijor visibilidade dos deficientes na for¢a de trabalho significa
que elas sdo mais propensas a serem aceitas como colegas de trabalho,
do que como 6nus sociais ou econdmicos. Na Gra-Bretanha, a primeira
conferéncia sindical dos deficientes (organizada por Nalgo, um dos
antecessores da Unison) ocorreu em Hull em 1988. Atualmente,
existem se¢cdes de membros deficientes na maioria dos sindicatos
britdnicos, com esfor¢os notaveis para unir trabalhadores deficientes
e ndo deficientes. Campanhas recentes de sindicatos (por exemplo, a
campanha por ‘Servicos Publicos, Nao Lucros Privados™ do PCS e
a da Unison contra a Iniciativa de Financiamento Privado/Parcerias
Publico-Privadas®®), bem como outras, como a campanha ‘Mantenham
o nosso NHS Publico™ ou a ‘Em defesa das Habita¢oes Sociais’™®,
uniram sindicatos com provedores de servigos e grupos de usuarios,
inclusive os deficientes.

Ajudas e adaptagdes originalmente concebidas para deficientes
provaram diversas vezes oferecer beneficios muito mais amplos. A
madquina de escrever, por exemplo, foi inventada hd mais de dois
séculos para ajudar os cegos a se comunicarem com mais eficiéncia,
enquanto e-mails e salas de bate-papo por internet tém origem nas
invengdes feitas para surdos nos anos 1960 e 1970. Hoje, os meio-fios
nas calgadas auxiliam os pais com carrinhos de bebé ou com carrinhos
de compras, legendas permitem que os espectadores assistam televisao
em siléncio e as portas automaticas dos supermercados tornam o
acesso mais facil ndo apenas para os cadeirantes, mas para todos’.
Os principios do “design universal” (produtos e ambientes utilizaveis
por todos sem necessidade de adaptagdes) sdo hoje em dia cada vez
mais populares na educa¢ao®.

91 Public Services Not Private Profit (NT).

92  Private Finance Initiative/Public Private Partnerships (NT).
93 Keep Our NHS Public (NT).

94  Defend Council Housing (NT).

95 Johnson, 2003, pp. 214-217. Johnson descreve a reagdo dos EUA contra os direitos
dos deficientes a partir da ADA.

96 Center for Universal Design, NC State University: www.design.ncsu.edu/cud/
about_ud/udprinciples.htm
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Para os socialistas, os direitos dos deficientes devem ser parte da
construcdo de uma consciéncia coletiva da classe trabalhadora. O
fornecimento de apoio e adaptagdes nas escolas, universidades e locais de
trabalho ajuda os individuos deficientes a participarem com igualdade
e também constroem a unidade na pratica. Isso significa assegurar, por
exemplo, que a Obrigacdo de Igualdade para a Deficiéncia (DED)”,
limitada nas suas disposi¢oes, seja implementada plenamente, sempre
que possivel®®. Também pode significar a defesa de emprego protegido
como a assisténcia da Remploy, apesar de nos opormos a segregacao,
e a defesa de “necessidades especiais” na educagdo contra os cortes,
embora acreditemos que as necessidades de todos sejam especiais®.
As reformas sociais devem ser defendidas, mas sem ilusdes — no
minimo, para mostrar a possibilidade de conquistar uma grande
mudanga no futuro. Deficientes da classe trabalhadora nao podem
pagar por seus direitos, seja na forma de servigos ou de procedimentos
legais para garantir o acesso a eles. Embora os direitos individuais
sejam importantes, eles ndo sao, em ultima instancia, substitutos da
libertacao coletiva.

Outros movimentos sociais ajudaram a alcangar mudangas le-
gais importantes, a0 mesmo tempo em que mantinham intactas
as desigualdades fundamentais. Mais de trés décadas apos a Lei de
Pagamento Igualitario'”®, os ganhos das mulheres ainda sdao em média
21% inferiores aos dos homens'”'. A discriminagdo por causa da
deficiéncia também nunca podera ser simplesmente legislada, porque,
tal como a opressdao das mulheres, estd profundamente enraizada nas
estruturas da sociedade capitalista.

97 Disability Equality Duty (NT).

98 O DED exige que todos os 6rgdos publicos “levem em consideragdo “a promog¢ao
daigualdade das deficiéncias. Ver www.dotheduty.org. Ainda nao esta claro como o
DED sera afetado pela nova Lei da Igualdade (Equality Act).

99 Esta é uma area muito debatida. O principio socialista é que todas as necessidades
podem ser totalmente supridas por meio da educagdo convencional com plenos
recursos - um elemento importante para uma sociedade adequadamente integrada.

100  British Equal Pay Act (NT).
101  Fawcett Society report, citado em The Guardian, 30 de outubro de 2009.
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Nos seus primordios, o movimento dos deficientes representava e
organizava aqueles que viam a mudanga social - ndo importa o quao
estreitamente concebida — como a questdo central para uma vida
melhor para todos. Como a UPIAS reconheceu, os deficientes sao
uma minoria na sociedade que ndo tem o poder de alcangar mudancas
definitivas por conta prépria. Na pratica, os deficientes muitas vezes
expressam uma identidade politica ou de classe mais ampla, ao invés
de uma identidade baseada puramente na deficiéncia. As maiores
manifestagdes ja registradas — as enormes mobilizagdes contra a guerra
no Iraque - também foram as maiores manifestagdes dos deficientes.

O “festival dos oprimidos” tem sido uma caracteristica de todos
os grandes periodos da luta da classe trabalhadora, quando grupos
antes demonizados ou marginalizados lutaram por uma causa comum.
Trabalhadores imigrantes lideraram movimentos como os Chartists e
os Wobblies. No auge da luta na Polonia, em 1980, um médico relatou
como os pacientes da classe trabalhadora davam alta do hospital a si
mesmos, de repente, para ingressar no movimento de trabalhadores
da Solidarno'®. A Revolugdo Russa de 1917, que viu mulheres e judeus
eleitos como lideres, deu origem a ideias sobre a deficiéncia que estavam
muitas décadas a frente de seu tempo'®. Assim como as minorias
oprimidas colocaram-se na vanguarda dessas lutas, os deficientes
estardo entre os lideres das revolug¢oes do século XXI.

Um fim para a deficiéncia?

Os horrores do passado ndo sdao simplesmente licdes abstratas
de historia. Os pressupostos da eugenia ainda estao presentes nas
alegacdes de que a sociedade humana e o comportamento sdo
determinados por nossos genes. Discutindo por meio da internet

102 Barker e Weber, 1982, p. 148.

103 O trabalho influente e pioneiro de Vigotski, por exemplo, sobre a educagdo
das criangas deficientes.
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sobre a morte de Ivan, o filho deficiente de David Cameron, o
experiente ativista do Partido Nacional Britanico Jeffrey Marshall
queixou-se do “excesso de sentimentalismo em rela¢do aos fracos e
improdutivos”, acrescentando depois que “nao ha muita razdo em
manter essas pessoas vivas”'**. Embora essas ideias permane¢am em
grande parte limitadas as margens, isso pode mudar rapidamente'®.
Os cortes em escala nunca vista desde a década de 1930 tendem
a polarizar rapidamente a sociedade, a medida que a midia e o
governo expdem os ultimos bodes expiatoérios da crise. Os planos
da coalizao de governo para privatizar as inspe¢des de seguranca
do trabalho, para aumentar as restricdes do governo antecessor
aos beneficios por invalidez e para promover a expansao de escolas
“especiais” (segregadas) criarao mais lesdes e mais deficiéncias. Mas
ataques a servigos sociais, pensdes e beneficios podem provocar
uma resisténcia generalizada.

De Mumbai a Cidade do México, favelas semelhantes as que
Marx, Engels e Dickens descreveram 150 anos atrds agora abri-
gam cerca de 1 bilhdo de pessoas, com a pobreza gerando mais
doengas e criando condigdes para epidemias como a de HIV/AIDS.
Grande parte do capitalismo moderno, com seu envelhecimento
populacional, industrias de servigos e avangos tecnoldgicos, difere
notoriamente da Revolu¢do Industrial. A forca de trabalho atual
tem a mesma probabilidade de ser afetada por lesdes por esforgo
repetitivo ou por depressao do que pelas demais lesoes provocadas
no local de trabalho. Entretanto, um impulso global impiedoso de
acumulac¢ao continua a causar acidentes e condi¢des incapacitantes
em uma taxa sem precedentes. A esséncia da humanidade, nossa
capacidade de transformar o mundo e a nds mesmos através do
trabalho, permanece controlada por uma pequena minoria cujo
unico interesse para produzir é o lucro. O fim dessa exploragéo — a
mais fundamental divisdo social - é um pré-requisito para que a

104 Observer, 31 de maio de 2009.

105 ARadio 4 daBBC organizou recentemente um debate com o arquirreacionario
David Marsland, que propds que “os moral e mentalmente inadequados devem ser
esterilizados” (“Iconoclasts”, 25 de agosto de 2010.
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humanidade consiga sua liberacao.

Marx forneceu uma nova definigao para o significado do trabalho:

Em um estdgio mais alta da sociedade comunista, depois que
desapareceu a subordinacido escravizante dos individuos sob
a divisdo do trabalho, e que, com isso, também desapareceu a
antitese entre trabalho fisico e mental; depois que o trabalho,
de um mero meio de vida, tornou-se a necessidade primeva da
vida [...] a sociedade [pode] inscrever em sua bandeira: de cada
um de acordo com suas habilidades, para cada um de acordo
com suas necessidades'®,

Uma sociedade socialista ndo liberard os deficientes das suas
lesoes, mas erradicara a acumulagdo competitiva, a base para
as guerras, o desperdicio e a poluicdo do capitalismo, além de
eliminar a fonte de tantas lesdes. Medidas simples, globalmente
implementadas, por exemplo, poderiam prevenir ou curar a
grande maioria de todas as deficiéncias visuais e da cegueira'”’.
Em uma economia planejada e controlada pela maioria, a ciéncia,
a medicina e a assisténcia social serao igualmente socializadas
e reestruturadas por provedores e usudrios. A cooperagdo em
uma escala sem precedentes na historia fornecera a base para um
individualismo real, que celebra a diversidade da diferenca e a
mutua interdependéncia. Apenas uma sociedade como essa pode
reduzir significativamente tanto as causas quanto os efeitos das
lesoes — além de permitir o fim da deficiéncia.

106 Marx, 1875.

107 Para medidas e imagens, ver www.who.int/mediacentre/factsheets/fs282/en
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SOBRE OS AUTORES

Gil Felix

(Universidade Federal da Integragdo Latino-americana)

Marta Russell
(in memoriam,)

Professor da UNILA e do Programa de Pés-graduagdo
Sociedade, Cultura e Fronteiras da Universidade Estadual
do Oeste do Parana. Lider do Grupo de Pesquisa sobre
Trabalho (CNPq). Cientista social, pesquisa questdes
vinculadas a mobilidade, circulagdo, exército de reserva e
superexploracdo do trabalho, a partir de pesquisas sobre a
condigdo camponesa e sobre a condi¢do proletaria contem-
pordnea. As principais publicagdes tém como campo
empirico a Amazodnia, embora também se dedique a essas
questdes a partir de grupos oprimidos especificos, como é
o caso dos surdos e deficientes. Autor, dentre outros, de O
caminho do mundo: mobilidade espacial e condicdo
camponesa em uma regido da Amazonia Oriental (Editora
da UFF, 2008) e de Mobilidade e superexploracio do
trabalho: o enigma da circulagio (FAPESP/Lamparina,
2019).

Marta Russell (1951 - 2013) foi escritora, jornalista e
ativista dos direitos da deficiéncia nos EUA. Diagnostica-
da com Paralisia Cerebral quando crianga, cresceu no
Mississippi e atuou nos movimentos pelos direitos civis e
movimentos antiguerra da década de 1960. Trabalhou com
cinema e atuou ativamente na produg¢do midiatica, com
fotografia, videodocumentarios e producdo audiovisual.
Participou em grupos ativistas da deficiéncia, como o
ADAPT. Dedicou seu tempo a escritos e documentarios
que enfrentavam a marginalizagdo socioeconOmica de
pessoas com deficiéncia, como foram os casos do livro
Beyond Ramps: Disability at the End of the Social
Contract (1998), cuja segunda edi¢do foi recentemente
publicada, assim como de diversos outros escritos influen-
tes sobre capitalismo e deficiéncia, e do documentario
"Disabled & the Cost of Saying 'T Do” (1994), do qual foi
coprodutora.
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Ravi Malhotra

(University of Ottawa)

James Woodward

Ravi Malhotra é professor da Faculdade de Direito da
Universidade de Ottawa desde 2006. Obteve um Mestrado
em Direito em Harvard em 2002 e completou seu Doutora-
do em Ciéncias Juridicas na Universidade de Toronto em
2007. Sua tese de doutorado tratou das implicagdes da
globalizagdo para o direito do trabalho no contexto de
trabalhadores com deficiéncias. Seus principais interesses
de pesquisa sdo nas areas de Direito do Trabalho e Empre-
go, Direitos Humanos, Globalizagdo e Legislagio dos
Direitos dos Deficientes.

(Gallaudet University)

Harry Markowicz

James Woodward é Ph.D. em sociolinguistica na George-
town University e especialista em linguas de sinais. De
1969 a 1995, trabalhou na Universidade de Gallaudet em
varias posicOes relacionadas as analises sociolinguisticas e
culturais das linguas de sinais e dos surdos dos EUA. De
1992 em diante, ensinou linguistica e pesquisou em univer-
sidades e centros de pesquisa na China, Taildndia e Vietna.
Publicou pesquisas sobre educagao de surdos, sociolinguis-
tica da lingua de sinais, caracteristicas universais e unicas
das linguas de sinais e relagdes histérico-comparativas da
lingua de sinais. Seus interesses atuais de pesquisa incluem
relagGes historico-comparativas de linguas de sinais e a
descri¢do e documentagdo de lingua de sinais ameagadas
de extingdo.

(Gallaudet University)

Harry Markowicz ¢ aposentado desde 2008 e professor
emérito da Universidade de Gallaudet. Bacharel em
literatura francesa pela Universidade de Washington e
Mestre em linguistica pela Universidade Simon Fraser.
Doutorou-se na Georgetown University. E voluntario do
Museu Memorial do Holocausto dos Estados Unidos.
Pesquisa aspectos sociolinguisticos da Lingua de Sinais
dos EUA.
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Nora Groce

(University College London)

W

Karen Nakamura

Nora Ellen Groce é antropodloga e trabalha com satde
global e desenvolvimento internacional, com foco particu-
lar em comparagdes globais sobre questdes vinculadas a
deficiéncia. E Diretora do Centro de Desenvolvimento
Inclusivo e Deficiéncia Leonard Cheshire do Instituto de
Epidemiologia e Satde da University College London.
Como pesquisadora, antes de ingressar na University
College London, ajudou a estabelecer e administrar o
Programa Global de Saude na Escola de Saude Publica de
Yale. Atua como consultora de varias agéncias da ONU,
governos, organizagdes nio-governamentais e organiza-
¢Oes de deficientes. Autora, dentre outros, de Everyone
Here Spoke Sign Language: Hereditary Deafness on
Martha’s Vineyard (1985).

(University of California, Berkeley)

//

Robert Johnson

Karen Nakamura pesquisa sobre deficiéncia, sexualidade e
movimentos sociais no Japao contemporaneo. Em 2006,
publicou o livro Deaf in Japan: Signing and the Politics of
Identity, uma etnografia da lingua de sinais e movimentos
sociais surdos japoneses. Um outro projeto sobre deficién-
cias psiquiatricas resultou em dois filmes etnograficos e um
livro intitulado A Disability of the Soul: A Ethnography of
Schizophrenia and Mental Illness in Contemporary Japan
(2014). Atualmente, esta terminando um projeto sobre
movimentos trans como deficiéncia no Japao e langou um
novo projeto sobre roboética, aprimoramento e tecnologia
protética.

(Gallaudet University)

Robert E. Johnson é professor emérito da Universidade de
Gallaudet e foi professor de linguistica e decano até se
aposentar em 2012. Estudou psicologia pela Stanford
University e fez doutorado em antropologia pela Washing-
ton State University. E linguista e se interessa pelo estudo
da estrutura fonoldgica e morfologica das linguas sinaliza-
das, pelo estudo de comunidades surdas e pela educagao de
surdos. Pesquisou as estruturas de varias linguas de sinais,
incluindo a Lingua de Sinais dos EUA e a Lingua de Sinais
Maia de Yucatec.
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Roddy Slorach
(Imperial College London)

Roddy Slorach é um socialista de longa data baseado no
leste de Londres, que trabalha como consultor sénior para
deficiéncia na Educagdo Superior. Ativista sindical da
University and College Union Left, participou das tltimas
greves e tem militdncia junto aos trabalhadores da educa-
¢do da Inglaterra em prol de um sistema de educagdo
superior publico e em defesa de melhores condi¢Ges de
trabalho, de liberdade académica e da integridade profis-
sional para os trabalhadores da educagdo. Autor do livro A
very capitalist condition: a history and politics of disability
(Bookmarks, 2016).

Asa Cristina Laurell
(Universidad Autbnoma Metropolitana — Xochimilco)

Asa C. Laurell é graduada em Medicina, em 1971, pela
Lunds Universitet (Suécia), mestre em Satde Publica pela
University of California, Berkeley, e especialista em Epide-
miologia. Professora e pesquisadora de medicina social,
desenvolve estudos sobre as relagbes de trabalho e saude.
Coordenou o Curso de Pds-graduacdo de Medicina Social
na Universidade Auténoma Metropolitana de Xochimilco,
no México. Investiga modelos de sistemas de satde e
acesso aos servicos de saude na América Latina.

Celeste Azulay Kelman
(Universidade Federal do Rio de Janeiro)

Possui graduagido em Psicologia pela Universidade Federal
do Rio de Janeiro (1972), mestrado em Educagdo pela
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (1995, bolsista
CNPq) e doutorado em Psicologia pela Universidade de
Brasilia (2005, bolsista CNPq). E Professora Associada,
integrando o corpo docente da Faculdade de Educagédo da
UFRJ, atuando na Graduagdo e na Pos-Graduagido. No
Programa de Pds-Graduagdo coordena a linha de pesquisa
Inclusio, Etica e Interculturalidade. Fundadora e coorde-
nadora do Grupo de Estudos e Pesquisas sobre Surdez -
GEPeSS/CNPq. E autora, dentre outros, do livro Sons e
Gestos do Pensamento: um estudo da linguagem egocén-
trica na crianga surda, coautora e organizadora do livro
Surdez: comunicac¢io, educac¢do e inclusio.
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Maria Carmen Euler Torres
(Instituto Nacional de Educagdo de Surdos)

Possui graduagdo em Psicologia e mestrado em Educagdo
pela Universidade Federal Fluminense e doutorado em
Psicologia pela Universidade Federal do Rio de Janeiro.
Atualmente é professora de Psicologia e Educagdo do
Departamento de Ensino Superior do Instituto Nacional
de Educacgédo de Surdos (DESU/INES). Lidera o grupo de
Pesquisa “Crianca surda: cultura e linguagem” com a linha
de pesquisa: A importancia da brincadeira no desenvolvi-
mento da crianca surda. Também é coordenadora do
Grupo de Extensdo: Legendagem e acessibilidade
(DESU/INES).

Aline Lima da Silveira Lage
(Instituto Nacional de Educag¢ao de Surdos)

Possui graduacdo em Psicologia e mestrado em Ciéncia
Ambiental pela Universidade Federal Fluminense e douto-
rado em Educacdo pela Universidade Federal do Rio de
Janeiro. Esta interessada nos seguintes temas: psicologia e
educacdo, formagao de professores, surdez, medicalizagao,
politicas publicas, produgdo de subjetividade e movimen-
tos sociais. Atualmente é professora de Psicologia do
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S6lo una vez he llorado,
callado llanto de indio;
fue en la sierra del Tolima
al tirar mi tiple al rio.

Atahualpa Yupanqui. En el Tolima.
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