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As mulheres que, gentilmente, se dispuseram a partilhar suas experiéncias —

na esperanca de que nossas vozes possam inspirar mudancas.



“Disability may be considered a minority issue. After all, only about 15 per cent of the
population — one in seven — is disabled. But there are at least a billion people with
disability on the planet, plus all their relatives and friends. So, most lives are touched
by disability in some way, and it’s about time we understood it better.”

(Tom Shakespeare)



RESUMO

A surdez é considerada uma deficiéncia “invisivel”, uma vez que ndo mostra sinais
externos. Pela legislacao brasileira, sdo considerados pessoa com deficiéncia auditiva
aqueles individuos com perda auditiva bilateral, de moderada a profunda. Atualmente,
cerca de 1,5 bilhdes de pessoas no mundo possuem algum tipo de perda auditiva, o
equivalente a 20% da populagdo mundial. A perda auditiva pode estar relacionada a
uma reducdo da qualidade de vida e constitui um fator de risco para o sofrimento
mental. Devido a esse cenério, além das dificuldades vividas pela populacdo em geral
junto aos servicos publicos de salude — devido a ma gestdo de recursos,
desorganizacao do sistema e dificuldades de profissionais e insumos —, as pessoas
surdas ainda estdo sujeitas a dificuldade de comunicacdo, que pode ser mais ou
menos acentuada devido ao grau de perda auditiva que apresentam. Esta pesquisa
tem como objetivo analisar, a partir da perspectiva da bioética hermenéutica, a
experiéncia de mulheres surdas durante o cuidado obstétrico, no contexto da gestacéo
e do parto, por meio de seus relatos, coletados através de questionario eletrénico. A
amostra foi composta majoritariamente por mulheres entre 30 e 39 anos, brancas,
com escolaridade de nivel superior, com um filho e que possuem renda familiar entre
quatro e vinte salarios-minimos. Portanto, trata-se de um grupo de participantes com
uma condicao socioeconémica privilegiada, a despeito da surdez, além de terem um
alto nivel de escolaridade. No contexto do cuidado em saude, enquanto a maioria das
participantes afirmou que costumam ter suas duvidas atendidas, cerca de metade
afirmou entender as instrucbes repassadas pelos profissionais de salde e terem
ficados satisfeitas com o atendimento prestado. Ao serem questionadas sobre a
crenca na capacitacdo dos profissionais para o atendimento a pessoas surdas, a
maioria respondeu negativamente. No momento do nascimento, as participantes, em
geral, tinham entre 30 e 39 anos, eram casadas e estavam empregadas. A quase
totalidade referiu ter tido 6 ou mais consultas de pré-natal e a maioria ndo teve
dificuldades impostas pela equipe, bem como néo participou de atividades educativas.
65,4% dos nascimentos ocorreram por via cirargica, em hospitais privados — dados
semelhantes ao de mulheres ndo surdas. A maioria das participantes afirmou saber o
gue significa violéncia obstétrica, mas disseram que acreditam ndo terem sido vitimas.
Entre as que responderam afirmativamente, a maioria acredita que o fato de ser
pessoa surda pode ter relacdo com a violéncia sofrida. Apesar de relatarem uma
dificuldade adicional na comunicagao, as experiéncias das mulheres surdas desta
pesquisa em muito se assemelham as de mulheres ouvintes. Nesse sentido, entende-
se que as condi¢des privilegiadas constituem elemento protetor as mulheres surdas.
Considerando a aproximacdo entre as areas, entende-se que a perspectiva dos
Direitos Humanos dos Pacientes, em especial o principio do Cuidado Centrado no
Paciente, traz boas referéncias para a discussdo do cuidado obstétrico as mulheres
surdas — uma vez que nao existe um perfil Unico, havendo necessidades especificas
e particulares de cada individuo.

Palavras-chave: Surdez; Violéncia Obstétrica; Bioética; Direitos Humanos dos
Pacientes; Parto Humanizado.



ABSTRACT

Deafness is considered an "invisible" disability since it shows no external signs. By
Brazilian law, individuals with moderate to profound bilateral hearing loss are
considered to be hearing-impaired. Today, about 1.5 billion people in the world have
some form of hearing loss, the equivalent of 20% of the world's population. Hearing
loss can be related to reduced quality of life and is a risk factor for mental distress. Due
to this scenario, in addition to the difficulties experienced by the general population
with the Brazilian public health services—due to poor resource management,
disorganization of the system and difficulties of professionals and supplies—deaf
people are still subject to communication difficulties, which can be more or less
pronounced due to the degree of hearing loss they have. This research aims to
analyze, from the perspective of hermeneutic bioethics, the experience of deaf women
during obstetric care, in the context of pregnancy and childbirth, through their reports
collected through an electronic questionnaire. The sample was composed mostly of
white women between 30 and 39 years old, with higher education, one child, and family
income between four and twenty minimum wages. Therefore, this is a group of
participants with a privileged socioeconomic status, despite their deafness, and high
level of education. In the context of health care, while most participants said they
usually have their questions answered, about half said they understood the instructions
passed on by health professionals and were satisfied with the care provided. When
asked about their belief in the training of professionals to care for deaf people, most
responded negatively. At the time of birth, the participants were generally between 30
and 39 years old, married, and employed. Almost all of them reported having had 6 or
more prenatal appointments and most of them did not have difficulties imposed by the
team, as well as did not participate in educational activities. 65.4% of the births
occurred by surgery, in private hospitals—data similar to that of non-deaf women. Most
of the participants said they know what obstetric violence means, but said they believe
they have not been victims of it. Among those who answered affirmatively, most of
them believe that being a deaf person may be related to the violence they have
suffered. Despite reporting additional difficulty in communication, the experiences of
the deaf women in this research closely resemble those of hearing women. In this
sense, it is understood that privileged socioeconomic and educational conditions
constitute a protective element for deaf women. Considering the approximation
between the areas, it is understood that the perspective of the Human Rights of
Patients, especially the principle of Patient-Centered Care, brings good references for
the discussion of obstetric care to deaf women—since there is no single profile, there
being specific and particular needs of each individual.

Keywords: Deafness; Obstetric Violence; Bioethics; Human Rights of Patients;
Humanized Childbirth.



RESUMEN

La sordera es una discapacidad “invisible” dado que no muestra sefiales externas. De acuerdo
con la legislacion brasilefia, se consideran personas con pérdida auditiva aquellas con pérdida
auditiva bilateral moderada a profunda. Actualmente, cerca de 1.500 millones de personas en
el mundo, tienen algun tipo de pérdida auditiva equivalente al 20% de la poblacién mundial.
La pérdida de audicion puede estar relacionada con una reduccion de la calidad de vida y
constituye un factor de riesgo para el sufrimiento psiquico. Debido a este escenario, ademas
de las dificultades que experimenta la poblacién en general con los servicios publicos de salud
—por la mala gestion de los recursos, la desorganizacion del sistema y las dificultades de
profesionales y suministros— las personas sordas siguen sujetas a dificultades de
comunicacion, que pueden ser mas o menos acentuados segun el grado de pérdida auditiva
que presenten. Esta investigacion tiene como objetivo analizar a través de relatos realizados
por cuestionario electronico, desde la perspectiva de la bioética hermenéutica, la experiencia
de mujeres sordas durante la atencion obstétrica, en el contexto del embarazo y el parto. La
muestra estuvo compuesta en su mayoria por mujeres entre 30 y 39 afos, blancas, con
estudios superiores, con un hijo y con renta familiar entre cuatro y veinte salarios minimos.
Por lo tanto, se trata de un grupo de participantes con una situacion socioeconémica
privilegiada, con una condicién de sordera, ademas de contar con un alto nivel educativo. En
el contexto del sistema de salud, mientras la mayoria de las participantes manifestaron que
suelen tener resueltas sus dudas, cerca de la mitad dijo comprender las indicaciones dadas
por los profesionales de la salud y estar satisfecha con la atencion ofrecida, cuando se les
preguntd sobre su opinién acerca de la formaciéon de los profesionales al cuidado de las
personas sordas, la mayoria respondié negativamente. En el momento del nacimiento, las
participantes tenian, generalmente, entre 30 y 39 afios, estaban casadas y tenian un empleo.
Casi todas relataron haber tenido 6 o mas consultas prenatales y la mayoria no tuvo
dificultades impuestas por el equipo y no participé de actividades educativas. El 65,4% de los
partos ocurrieron quirdrgicamente, en hospitales privados, dato similar al de las mujeres no
sordas. También, la mayoria de las participantes afirmaron saber qué significa violencia
obstétrica, pero dijeron creer que no fueron victimas. Entre las que respondieron
afirmativamente, la mayoria cree que el ser sordo puede estar relacionado con la violencia
obstétrica sufrida. A pesar de reportar una dificultad adicional en la comunicacién, las
experiencias de las mujeres sordas en esta investigacion, son muy similares a las de las
mujeres oyentes. En este sentido, se entiende que las condiciones socioecondémicas y
educativas privilegiadas constituyen un elemento protector para las mujeres sordas.
Considerando la aproximacion entre las areas, se entiende que la perspectiva de los Derechos
Humanos de los Pacientes, en especial el principio de la Atencion Centrada en el Paciente,
representa buenas referencias para la discusion de la atencion obstétrica a las mujeres sordas
—ya que no existe un perfil Unico, con necesidades especificas y particulares de cada
individuo.

Palabras clave: Sordera; Violencia Obstétrica; Bioética; Derechos Humanos de los Pacientes;
Nacimiento humanizado.
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1 INTRODUCAO

A surdez é considerada uma deficiéncia “invisivel”, uma vez que, geralmente,
nao mostra sinais externos. Pela legislacdo brasileira, sdo considerados pessoa com
deficiéncia auditiva aqueles individuos com perda auditiva® bilateral, de moderada a
profunda?. Atualmente, cerca de 1,5 bilhdes de pessoas no mundo possuem algum
tipo de perda auditiva, o equivalente a 20% da popula¢cdo mundial. Estima-se que esse
namero sera de 2,5 bilhdes em 2050, quando aproximadamente uma em cada quatro
pessoas apresentardo algum grau de perda auditiva (1). Apesar desses dados
impactantes, a deficiéncia auditiva ainda é uma condicao bastante estigmatizada pela
sociedade e praticamente ignorada pelas politicas e programas governamentais.

A perda auditiva, quando ndo adequadamente diagnosticada e tratada, pode
trazer diversas repercussodes para o individuo. A principal dificuldade relacionada a
surdez se refere a comunicacao, o que impacta diretamente as demais areas da vida.
A dificuldade de ouvir pode prejudicar o processo de aquisicdo da fala, o
desenvolvimento cognitivo e o desempenho académico do individuo, que, por
conseguinte, podem influenciar a situagédo de empregabilidade e relacionamentos em
geral, promovendo um isolamento social. A perda auditiva pode estar relacionada a
uma reducdo da qualidade de vida e constitui um fator de risco para o sofrimento
mental (2).

O contexto da pandemia da Covid-19 fez com que essas questbes fossem
exacerbadas. A utilizacdo de mascaras faciais e o distanciamento fisico, embora
imprescindiveis para a prevencao da disseminacao do virus, constituem barreiras para
a comunicacao de pessoas com deficiéncia auditiva (PcDA), uma vez que impedem
ou dificultam a leitura labial e das expressdes faciais — também conhecidas como
leitura orofacial —, componentes importantes para viabilizar a comunicacéo (1). Como
consequéncia desses obstaculos, pode ter acontecido um maior isolamento das

pessoas com deficiéncias auditivas no periodo, bem como um aumento no niumero de

1 A perda auditiva é classificada em graus, de acordo com os limiares de audicdo. As classificages
variam por local/fonte, sendo usualmente definidas como leve, moderada (que pode ter duas
subdivisdes), severa e profunda.

2 De acordo com o Art. 5°, 8§ 12, do Decreto N° 5.296/2004, “b) deficiéncia auditiva: perda bilateral,
parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de
500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz e 3.000Hz".
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cenarios em que houve necessidade do auxilio de terceiros para garantir a
intercompreensao.

Devido a esse cenario, além das dificuldades vividas pela populacdo em geral
junto aos servicos publicos de salude — situagBes amplamente debatidas, como
aquelas decorrentes de falhas ou de méa gestéo de recursos ou de servicos, ou, ainda,
das barreiras no atendimento adequado pelos profissionais ou de escassez de
insumos —, as pessoas surdas ainda podem estar sujeitas a dificuldade de
comunicacao, questao que pode ser acentuada devido ao grau de perda auditiva que
apresentam. Quando ha uma barreira comunicacional no cenario do cuidado em
saude, tem-se como consequéncia a ameaca a um direito fundamental, uma vez que

situa¢gBes draméticas séo vividas pelos surdos cotidianamente, ja que em um
momento de fragilidade como é a experiéncia do adoecimento ndo tém
explicacdes sobre o que os acomete, sobre o tratamento, sobre a medicacéo
administrada, sobre o motivo da internagdo, sobre complicacdes em trabalho
de parto, etc. Ha, ainda, casos de surdos que tomam medicacdes
equivocadas por ndo compreender a indicacdo médica e casos de médicos
gue se equivocaram por ndo conseguir obter as informacdes necessarias
para realizar um diagnéstico. Sem falar das situacBes discriminatérias
vivenciadas cotidianamente, como profissionais que se recusam a atender o
usuario caso ele esteja desacompanhado; surdo que passa horas
aguardando na recepcao da unidade de salde porque, mesmo apos ter
informado, o profissional o chama pelo nome e nao se dirige até a pessoa;

sem falar da falta de acesso a outras categorias profissionais, como
psicélogo, entre tantas outras situacdes (3).

No contexto da saude, hd uma vulnerabilidade inerente & condigéo de paciente.
Toda pessoa em um processo de adoecimento ou em uma condicao fisiopatoldgica
gue requer cuidados de saude encontra-se vulneravel. Considerando que as mulheres
com deficiéncia apresentam uma dupla vulnerabilidade — devido a sua condi¢do de
mulher® e de pessoa com deficiéncia (PcD) —, quando no cenério dos cuidados de
saude, elas se tornam triplamente vulneraveis. Ha uma sinergia entre os trés papéis
sociais que potencializa os riscos no que se refere a integralidade e a humanizacéo
do cuidado.

Além de o modelo atual de atencdo a saude da mulher limitar ou mesmo nao
permitir a promocédo da capacidade do autocuidado — nem sequer a da tomada de
decisbes — nédo é infrequente que se encontre barreiras fisicas, estruturais e de

acesso aos servicos de saude. Adicionalmente, os profissionais de saude, em geral,

% Nesta pesquisa, a definicdo de mulher esta vinculada a existéncia de 6rgdos reprodutores femininos,
uma vez que a condicao de participacao é ter vivenciado uma gestacdo. Embora homens trans estejam
abrangidos, ndo houve nenhum participante que se identificasse como tal.
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nao detém de conhecimento e/ou habilidades especificas para tratar da saude das
mulheres com deficiéncia, o que também ocorre nas areas de ginecologia e obstetricia
(4,5).

Na literatura académica de bioética e saude coletiva, ha um acumulo de
estudos que apontam os conflitos na relacdo entre profissionais e pacientes, com
enfrentamentos relacionado ao respeito a autonomia e a desumanizacao do cuidado.
Esses estudos, de modo geral, abordam pacientes normotipicos que se encontram
em situagcOes de vulnerabilidade. Em se tratando de pessoas com deficiéncia, a
assimetria de poder entre profissional da saude e paciente pode ser potencializada
pela estigmatizacdo decorrente da dupla vulnerabilidade. Paralelamente, mesmo
entre as mulheres sem deficiéncia, o modelo atual de assisténcia a saude feminina
tem sido questionado e debatido. Conforme serd detalhado no decorrer deste
trabalho, ha inUmeras criticas e dendncias relativas as condi¢cdes do cuidado em
saude da mulher — seja devido as politicas publicas em vigor, ao modelo de
assisténcia adotado, a atuacdo dos profissionais ou as instalacdes e tecnologias
disponiveis.

Mesmo num cenario de existéncia de politicas publicas que versam sobre a
saude da mulher, os periodos da gestacado, parto e pés-parto sdo potencialmente
turbulentos para as mulheres, em geral. Somadas as dificuldades com o servigo de
saude, as diversas modificacBes corporais ocorridas na gestacdo geram inumeras
davidas e questionamentos. S&o transformacfes que envolvem ndo apenas as
alteracdes fisicas visiveis, mas também as de funcionamento do organismo como um
todo, devido as mudancas hormonais e reposicionamento interno dos 0rgaos, por
exemplo. Além disso, a dimensao psicoldgica atrelada ao ciclo gravidico/puerperal
ocasiona preocupacfes de todas as ordens, envolvendo desde a confirmacédo da
gestacdo em si, as condi¢des de saude da gestante e do bebé, os cuidados adicionais
na saude materna (como suplementacdo e nutricdo adequada) e 0s aspectos
culturais, sociais e econdmicos relacionados.

Além dos cenarios anteriores, as gestantes surdas por vezes se deparam com
outros questionamentos. Embora a incerteza sobre a condicdo do filho (se sera

pessoa surda ou pessoa ouvinte, por exemplo?), somadas as preocupacdo com a rede

4 Embora essa incerteza esteja presente em qualquer gestacdo, pessoas surdas se preocupam
adicionalmente com questBes relacionadas a comunicacdo. Desde a necessidade de dispositivos
auxiliares no cuidado, como aparelhos que viborem mediante ruidos como o choro do bebé, ao processo
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de apoio, insegurancas quanto aos sinais de alerta e fatores de risco, etc., facam parte
do imaginario das mulheres em geral, as mulheres surdas se preocupam também com
a comunicacao e o recebimento das informacfes importantes referente as consultas
e exames, uma vez que podem ter dificuldade em relatar adequadamente seus sinais
e sintomas, bem como em ser devidamente orientadas com efetividade.

A presenca de acompanhante no cenario assistencial acaba sendo condicéo
fundamental, visando o0 apoio para intermediar o didlogo durante esses
procedimentos, nos casos em que iSso seja necessario. Mesmo entre mulheres que
nao possuem nenhum tipo de comprometimento auditivo, a OMS destaca a
importancia das instituices de saude respeitarem a escolha do acompanhante, uma
vez que héa evidéncias de que a presenca do acompanhante melhora os desfechos
maternos e neonatais, inclusive melhorando o processo fisiolégico do trabalho de
parto (6).

Diante do cenario apresentado, este trabalho de cunho exploratério tem por
objetivo descrever a experiéncia de um grupo de mulheres surdas durante o cuidado
obstétrico recebido no periodo da gestacao e do parto no Brasil.

A escolha e delimitacdo do tema foram pautadas pelos interesses e vivéncias
pessoais da autora. Isso foi possivel gracas a sugestéao feita pelo orientador deste
trabalho, de interagir com um grupo mais restrito (no caso, o das mulheres com
deficiéncia), e a determinacdo em dar continuidade a pesquisas no cenario da
assisténcia obstétrica — tendo sido violéncia obstétrica o tema da dissertacdo de
mestrado da pesquisadora desta tese.

Sendo a propria autora uma mulher surda®, vivenciou em primeira pessoa
algumas dificuldades ao longo dos anos, especialmente no quesito da comunicagao.
Considerando que parte da violéncia obstétrica, que € multifatorial, esta pautada na
auséncia de consentimento das pacientes quanto ao procedimento realizado, que o
consentimento s é obtido apds o devido esclarecimento sobre as possibilidades e
consequéncias de cada escolha, e que, para isso, € necessaria uma comunicacao

adequada, a autora se questionou sobre como se daria essa comunicacao, ja

de aquisicdo da linguagem/fala em caso de filhos ouvintes de pais surdos que tenham a Libras como
primeira lingua, por exemplo.

5> Possuo perda auditiva bilateral moderada.
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“naturalmente” problematica, com mulheres que ja traziam uma possivel dificuldade
de comunicacéao.

Adicionalmente, embora haja alguns estudos — que serdo comentados no
decorrer do trabalho — que tratam do tema do cuidado em salde da pessoa surda
sob diversas o6ticas, ha uma caréncia do assunto sob a perspectiva bioética. Topicos
como vulnerabilidade, autonomia, direito dos pacientes, ndo-discriminacdo e nao-
estigmatizacdo, tdo presentes em discussdes bioéticas diversas, sdo elementos
essenciais para o debate sobre o cuidado em saude recebido por mulheres surdas
durante o ciclo gravidico-puerperal.

Essas discussfes podem permitir elucidar possiveis violacdes de direitos,
repensar as formas de atuacdo do Estado e dos profissionais na protecdo desses
direitos e na promoc¢ao do cuidado em saude equitativo.

Considerando o contexto da pandemia da Covid-19, optou-se por realizar a
pesquisa em ambiente virtual. A divulgacao e os convites para participacdo ocorreram
por meio de publicagdes em redes sociais e os compartilhamentos decorrentes, sendo
a amostra definida por conveniéncia. Por tratar-se de uma pesquisa com abordagem
mista (quali-quanti) realizada nesse formato, foi possivel perceber um enviesamento
da amostra quanto ao perfil das participantes — que possuem, em sua maioria,
condicdes socioeconémicas favoraveis.

O instrumento elaborado para coletar as informacdes foi o questionario
eletrbnico. Composto por questdes fechadas e abertas, o material objetivava
estabelecer o perfil das participantes e o levantamento de suas experiéncias na area
da pesquisa. Embora tenha sido disponibilizada a opc¢éo de entrevista, este formato
nao foi solicitado por nenhuma participante — acredita-se que devido a praticidade do
guestionario, considerando que sdo maes de criancas que possivelmente ainda
demandam cuidados.

Visando atender aos objetivos propostos, o presente estudo apresentara
inicialmente seu referencial tedrico dividido em trés topicos: i - Deficiéncia, ii - Dos
Modelos de Deficiéncia a Surdez e iii - Cuidado Obstétrico.

O primeiro tépico, que trata sobre a tematica da deficiéncia, apresenta parte do
percurso normativo desse campo de estudo. O tdpico seguinte, ainda na teméatica da
deficiéncia, contextualiza os destaques sobre os modelos de deficiéncia. Por fim, o
altimo topico versa sobre o cuidado obstétrico, trazendo os principais tratados,

resolucdes e leis que amparam a tematica.
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Posteriormente ao detalhamento dos objetivos e percurso metodolégico, sera
realizada a apresentacao dos resultados e discusséo dos achados da pesquisa. Para
analise do conteudo qualitativo obtido durante a coleta de dados, foi utilizada a
abordagem da bioética hermenéutica, proposta por Junges (7,8). De acordo com o
autor, a bioética possui duas faces complementares, sendo uma mais casuistica —
caracterizada pela busca de solucdes concretas para os dilemas apresentados — e a
outra hermenéutica, que revela as concepcfes tedricas que sustentam essas
solugdes (9).

A bioética hermenéutica tem como papel a interpretacdo dos resultados
simbdlicos que estdo presentes nas acfes humanas, uma vez que essas sao
baseadas em pressupostos éticos, antropoldgicos e socioculturais — cujos valores
podem nao ser claros e conscientes em uma primeira analise (7). De acordo com
Junges (9), se reduzirmos a bioética a busca de resolucdes para problemas éticos da
medicina, sem refletir sobre as questbes mais elementares, ela pode se tornar um
simples reflexo do ambiente cultural, justificando o status quo e nao concretizando seu
papel de critica sociocultural. Ao realizar a interpretacdo dos pressupostos que
determinam a compreensao dos temas relacionados a vida e a saude, e a forma como
estes sdo tratados pela sociedade, essa dimensdo hermenéutica da bioética a
transformaria em uma teoria critica.

Considerando que o cuidado obstétrico as mulheres surdas € um tema ainda
nao debatido na literatura, a escolha por uma abordagem bioética se da de forma a
permitir uma andlise que conecte 0s aspectos sanitarios e sociais, buscando uma

nova perspectiva para os campos de estudo que foram abordados na pesquisa.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 DEFICIENCIA

A criacéo da Organizacao das Nacgoes Unidas (ONU), em 1945, bem como a
publicacdo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH), em 1948,
marcam o crescimento do movimento internacional em defesa dos direitos humanos.
Buscando uma resposta aos horrores desvelados no periodo pos (Segunda) Guerra
Mundial, diversos tratados internacionais foram elaborados e aprovados desde entéo.
Apos ratificagdo pelos Estados-membros, estes documentos foram assentados como
importantes instrumentos orientadores, pois representam o compromisso dos Estados
na protecédo e garantia dos direitos de seus cidadaos.

Proposta inicialmente pela delegacdo mexicana e com o apoio de diversas
instituicdes, organizagdes e individuos em todo o mundo, em 2001 deu-se inicio a
elaboracdo de uma Convencao especifica para garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Tendo como objetivo “promover e proteger os direitos e a dignidade das
pessoas com deficiéncia, com base no enfoque holistico das esferas do
desenvolvimento social, dos direitos humanos e da n&o discriminagao” (10), a
construcdo do documento teve participacédo direta e ativa da sociedade civil e dos
movimentos sociais.

O processo de negociacédo do tratado foi iniciado em 2002 e concluido em 2006,
periodo no qual foram realizadas oito sess6es do Comité Especial designado. No que
se refere ao processo de constru¢cdo do documento,

As duas Ultimas sessbes do Comité Especial foram fundamentais na
discussdo e negociacdo entre os paises do texto final da Convencéo,
principalmente dos temas mais polémicos. Os artigos sobre 0s quais restaram
algumas questdes pendentes eram: o predmbulo, principalmente com
referéncia ao papel das familias; o artigo 1°, principalmente com respeito a
definicao de deficiéncia ou pessoa com deficiéncia; o artigo 23, sobretudo no
gue dizia respeito as referéncias a sexualidade de pessoas com deficiéncia;
e o artigo 24, com respeito a forma que se deve dar ao conceito de “educagao
inclusiva”. Entre os artigos sobre os quais restaram questdes dificeis
pendentes estavam: o artigo 12, sobre o exercicio da capacidade legal; o
artigo 17, sobre a preservagéo da integridade da pessoa, principalmente no
gue diz respeito a questéo das intervengdes involuntarias; e o artigo 25, sobre

salde, principalmente a referéncia a servicos de saude sexual e reprodutiva
(10).

Apos a obtencdo de consenso quanto aos pontos polémicos entre os membros
do Comité, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu

Protocolo Facultativo (11) foram aprovados pela Assembleia Geral da ONU, em 2006.
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Ratificada por 101 Estados, sua entrada em vigor € um marco no crescimento e
globalizacdo no movimento dos direitos das pessoas com deficiéncia e nas respostas
da sociedade a questéo (12).

Composta por 50 artigos, a CDPD traz em seu texto alguns pressupostos
considerados importantes por representantes do movimento das pessoas com
deficiéncia. Entre eles, esta o conceito, em seu Artigo 1, de que

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacéo

com diversas barreiras, podem obstruir sua participac@o plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condicbes com as demais pessoas (11).

Embora ndo seja “considerada ideal por muitos ativistas”, a definicdo de
deficiéncia apresentada pela CDPD, “representa um grande avango na medida em
que consagra o modelo social de deficiéncia” (13). Para os lideres do movimento de
pessoas com deficiéncia que fizeram parte do seu processo de construgédo, a CDPD
€ o melhor mecanismo global existente para equilibrar as oportunidades e reduzir
desvantagens, eliminando o tratamento desigual e as barreiras sociais.

Shakespeare argumenta que, uma vez removidas as barreiras, a deficiéncia
deixa de ser uma desvantagem e torna-se uma caracteristica neutra (12). Ao registrar
que as barreiras sociais podem dificultar a plena participacdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade, a convencdao traz a tona a responsabilidade da sociedade e
dos governos em relagcdo a marginalizacdo muitas vezes sofrida pelas pessoas com
deficiéncia. Essa responsabilidade é reiterada quando a Convencgdo exemplifica, em
seu Artigo 2, que a “Discriminagao por motivo de deficiéncia”, dentre outras, “abrange
todas as formas de discriminagdo, inclusive a recusa de adaptacdo razoavel’(11).
Desta forma, a recusa ou mesmo omissao do Estado em realizar as acdes adaptativas
necessarias constituiria uma forma de discriminagéo.

Considerado um conceito amplo, a discriminagcdo baseada na deficiéncia
apresentada pela Convencéao, além da recusa de adaptacéo razoavel, engloba toda e
qualquer “distingao, exclusao ou restricdo baseadas na deficiéncia, que tenha por
efeito ou objetivo impedir ou obstar o exercicio pleno de direitos” (14). O documento
impbe diversas obrigacdes aos Estados para a garantia dos direitos sociais,
econdmicos e politicos das pessoas com deficiéncia. Conforme destacado por

Piovesan,
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A Convencgdo contempla as vertentes repressiva (atinente a proibicdo da
discriminagdo) e promocional (atinente a promocdo da igualdade), no que
tange a protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia. Expressamente
enuncia a possibilidade de os Estados adotarem medidas especiais
necessarias a acelerar ou a alcancar a igualdade de fato das pessoas com
deficiéncia (14).

Em seu Artigo 5, denominado “Igualdade e n&o-discriminagdo”, ha o
reconhecimento de que todos séo iguais perante e sob a lei, fazendo jus a igual
protecdo e igual beneficio da lei, sem discriminacdo. Para tanto, além de coibir
qualquer tipo de discriminagdo baseada na deficiéncia, os Estados Partes deverao
garantir igual e efetiva protecao contra esta.

Visando promover a igualdade e eliminar a discriminacdo, os Estados Partes
“adotarao todas as medidas apropriadas para garantir que a adaptacao razoavel seja
oferecida”, reconhecendo também que n&o serdo consideradas discriminatérias as
medidas que forem adotadas para acelerar ou alcancar a igualdade das pessoas com
deficiéncia (11).

“Adaptacao razoavel” significa as modificagdes e os ajustes necessarios e
adequados que ndo acarretem 6nus desproporcional ou indevido, quando
requeridos em cada caso, a fim de assegurar que as pessoas com deficiéncia

possam gozar ou exercer, em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas, todos os direitos humanos e liberdades fundamentais (11)

Em seguida, em seu Artigo 6, a Convencao traz o reconhecimento de que
mulheres e meninas com deficiéncia “estdo sujeitas a multiplas formas de
discriminagao”. Segundo o texto, os Estados partes deverdo adotar “medidas para
assegurar as mulheres e meninas com deficiéncia o pleno e igual exercicio de todos
os direitos humanos e liberdades fundamentais”, além de “assegurar o pleno
desenvolvimento, o avanco e o empoderamento das mulheres, a fim de garantir-lhes
0 exercicio e 0 gozo dos direitos humanos e liberdades fundamentais” (11).

Dentre os diversos temas abrangidos ao longo do documento, ha aqueles de
carater universal e ja previstos na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos e
outros especificos para contemplar as pessoas com deficiéncia. Dentre o rol de artigos
pertencentes ao segundo grupo, podemos destacar 0 compromisso de
conscientizacdo da sociedade, promocdo da acessibilidade e habilitacdo e
reabilitacdo, por exemplo. Por fim, h4 a previsdo de que os Estados partes designem
algum mecanismo no ambito governamental para a implementacdo da convencao,

bem como a determinacdo de que cada um dos Estados “submetera relatério
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abrangente sobre as medidas adotadas em cumprimento de suas obrigacGes
estabelecidas pela presente Convencdo e sobre o progresso alcancado nesse
aspecto” (11).

Para o monitoramento e acompanhamento destes relatorios, foi determinado o
estabelecimento do Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Eleitos
pelos Estados Partes, os membros do Comité serdo designados “observando-se uma
distribuicdo geografica equitativa, representacao de diferentes formas de civilizacdo e
dos principais sistemas juridicos, representacdo equilibrada de género e participacéo
de peritos com deficiéncia” (11).

Quanto aos relatorios elaborados pelos Estados, que devem ser amplamente
disponiveis ao publico, o Comité fara recomendacdes gerais e sugestbes que julgar
pertinentes, transmitindo-as aos Estados. Por fim, foi estabelecido que bianualmente
o Comité apresentaria relatério de suas atividades, podendo haver recomendacdes e
sugestdes gerais.

No ambito nacional, a primeira organizagdo publica para defesa dos direitos
das pessoas com deficiéncia data de 1986, por meio da instituicdo da Coordenadoria
Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE). Esse 6rgao
foi definido como responsavel pela elaboracédo da Politica Nacional para Integracéo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia, conforme a Lei N° 7.853, publicada em outubro
de 1989. Com as possibilidades de participacdo democratica trazidas pela
Constituicdo Federal de 1988, foi instituido o Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE) em 1999, tendo como principal atribuicéo
garantir a implementacéo da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia (10).

A CORDE e o CONADE forneceram subsidios a Delegacao Brasileira durante
o processo de elaboracdo da Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia. Além da analise das propostas ao texto da Convencao e orientacao para
a diplomacia brasileira e sua atuacao junto a ONU, a CORDE promoveu dois grandes
eventos no Brasil para discutir o texto da Convencéao.

Em 2005, foi realizado o seminario “Os Direitos Humanos e as Pessoas com
Deficiéncia na ONU: os desafios da construgao da Convencao Internacional” e, em
2006, constituida uma Camara Técnica, para discutir em profundidade os pontos nao
consensuais e melhorias no texto. Junto ao CONADE, a coordenadoria participou de

algumas sessfes do Comité Especial de elaboracédo da CDPD, tendo a coordenadora
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geral da CORDE assumido a coordenacédo técnica da delegacédo brasileira em 2006
(10).

Apos aprovacdo dos textos pela Assembleia Geral das Nacdes Unidas, os
documentos foram disponibilizados para assinaturas. No mesmo dia, em 30 de marco
de 2007, o Brasil assinou, sem reservas, a Convenc¢ao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. Em 2009, os documentos foram
ratificados pelo Estado Brasileiro com equivaléncia de emenda constitucional, sendo
a primeira vez que um tratado internacional foi adotado com esse status no Brasil.
Provavelmente como reflexo dessa incorporacao, a CORDE transformou-se, em 2009,
na Subsecretaria Nacional de Promocéao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e foi
elevada a Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
no ano seguinte (10).

Entretanto, apenas em 2012 foi instituido grupo de trabalho visando adaptar o
texto do “Estatuto da Pessoa com Deficiéncia” aos termos da Convengao. Até entao,
a lei brasileira definia a pessoa com deficiéncia por meio de critérios objetivos
estabelecidos em lei, 0 que era verificado simplesmente por meio de exames e analise
meédica. O projeto substitutivo propunha a alteracdo dessa definicdo, adotando o
conceito previsto na CDPD, tendo como base o modelo de avaliacdo da Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

Nesse sentido, o Estatuto inicial proposto foi publicado por intermédio da Lei n®
13.146, de 6 de julho de 2015, denominada Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) (15), que, se afastando do conceito
médico-céntrico anterior, estabelece que pessoa com deficiéncia é aquela que
apresenta “impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais
pessoas’(16).

Embora a CDPD ja traga conceitos e comandos claros e objetivos, a publicacdo
da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia/Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia cumpre seu papel de reforco e validacdo da CDPD no ordenamento
juridico brasileiro (embora seja uma repeticao). Por outro lado, a lei traz uma série de
definicbes que nao foram devidamente supridas pela Convencéo, ou que atuam para
melhorar suas aplicacdes no contexto brasileiro. Um exemplo € que a lei institui que

constitui ato de improbidade administrativa “deixar de cumprir a exigéncia de
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requisitos de acessibilidade previstos na legislagdao” (16) (que foi revogado
posteriormente pela Lei N° 14.230/2021) (17).

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia/Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia traz, ainda, os conceitos de acessibilidade, capacidade legal e avaliagao
psicossocial. Baseado no Artigo 12 da CDPD, que trata do reconhecimento igual
perante a lei (que prevé que as pessoas com deficiéncia devem ter sua capacidade
legal reconhecida em igualdade de condicbes com as demais pessoas, bem como a
adocdo de medidas para prover o apoio necessario para o exercicio da capacidade
legal), o Estatuto promove alteragdes no Cdédigo Civil, ao retirar as pessoas com
deficiéncia do rol dos absolutamente incapazes, estabelecer a tomada de decisdo
apoiada e trazer uma nova abordagem sobre a curatela da pessoa com deficiéncia,
que deve constituir “medida protetiva extraordinaria, proporcional as necessidades e
as circunstancias de cada caso, e durara o menor tempo possivel” (16).

Nesse sentido, a tomada de decisdo apoiada constitui um instrumento legal que
visa proporcionar condi¢des para que a pessoa com deficiéncia possa exercer a sua
capacidade legal. O objetivo desse instrumento é promover a autonomia da pessoa
com deficiéncia para que essa possa decidir de acordo com suas preferéncias,
amparada por pessoas de sua confianca.

Esse apoio pode consistir em esclarecimentos dos fatores relacionados a
decisdo a ser tomada, o que pode incluir uma facilitacdo na ponderacdo sobre os
efeitos e auxilio na comunicacéo desta aos seus interlocutores, por exemplo. O pedido
de tomada de deciséo apoiada deve ser requerido pela pessoa a ser apoiada junto ao
juiz, que devera ouvir a pessoa e aquelas que a apoiardo, estabelecendo os limites
do acordo. O acordo firmado podera ser findo a qualquer tempo, bem como haver a
retirada de participacéo do apoiador no processo — mediante requerimento da pessoa
apoiada ou dos apoiadores (15).

De acordo com Albuquerque (18), o balanceamento entre a garantia da
autonomia pessoal e a protecdo de adultos com vulnerabilidade acrescida (como
algumas pessoas com deficiéncia) representa um desafio. Ainda segundo a autora,

Sustentar a protecdo ndo deve implicar a supressdo da voz da pessoa
vulneravel ou da sua faculdade de decidir sobre sua prépria vida, mas sim
propiciar-lhe os meios para que possa fazé-lo mesmo em situacdes de
enferr_nidades incapacitantes ou de contextos extremamente adversos e
coercivos.

Desse modo, o dever de protecdo dos vulneraveis vai além do entendimento
usual de impedi-los de conduzir suas vidas e de substituir sua decisdo por


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2014.230-2021?OpenDocument

26

outras pessoas ou pelo préprio Estado, mas sim de apoiar-lhes mediante
suportes sociais adequados para que possam tomar rédeas de suas préprias
vidas. A visdo de que pessoas com vulnerabilidade acrescida devem ser
protegidas parte do pressuposto de que ndo possuem habilidade para fazer
suas proprias escolhas, adotar seus planos de vida conforme sua ideia de
bem, vontade e preferéncias. Visdo essa carregada de preconceitos e
estigmas. (18)

Em especial na area de educacao, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia € também conhecida simplesmente como Lei Brasileira de Inclusao (LBI).
A Lei, em seu capitulo 1V, trata sobre o direito a educacao, estabelecendo que seja
assegurado sistema educacional inclusivo em todos os niveis e modalidades, além de
aprendizado ao longo da vida, sendo “dever do Estado, da familia, da comunidade
escolar e da sociedade assegurar educacao de qualidade a pessoa com deficiéncia,
colocando-a a salvo de toda forma de violéncia, negligéncia e discriminacao” (16).
Para isso, ha previsdo de aprimoramento dos sistemas educacionais, oferta de
educacéo bilingue, adocédo de praticas pedagogicas inclusivas pelos programas de
formacdo (inicial e continuada) de professores, oferta de formacao continuada para o
atendimento educacional especializado, acessibilidade ambiental, oferta de ensino da
Libras, do Sistema Braille e de uso de recursos de tecnologia assistiva, dentre outros.

Conquanto todos os itens do capitulo tragam a obrigatoriedade do poder
publico de “assegurar, criar, desenvolver, implementar, incentivar, acompanhar e
avaliar”, a maioria destes também devem ser aplicados por instituicdes privadas —
sendo vedada a cobranca de valores adicionais em virtude disso. Cumpre ressaltar
gue essa determinacdo teve sua constitucionalidade questionada pela Confederacao
Nacional dos Estabelecimentos de Ensino (CONFENEN), que ajuizou uma Acéo
Direta de Inconstitucionalidade (ADI) junto ao Supremo Tribunal Federal (STF), tendo
sido julgada improcedente e mantendo os termos da lei pela corte, que assegura
atendimento educacional adequado sem cobrancas adicionais (19).

No que se refere a salde da pessoa com deficiéncia, a LBI traz a prerrogativa
do atendimento prioritario, do direito a vida, direito a habilitagdo e reabilitagdo, bem
como o direito a saude em geral. Quanto ao processo de habilitacdo e reabilitacéo,
este deve ser baseado em uma avaliacdo multidisciplinar das potencialidades,
habilidades e necessidades da pessoa com deficiéncia. A rede de servicos articulados
deve ter atuacdo intersetorial nos diferentes niveis de complexidade, visando atender
as necessidades especificas das pessoas com deficiéncia, com atuacdo permanente,

integrada e articulada das politicas publicas que possibilitem a sua plena participagéo
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social. Devem ser adotadas medidas para compensar as perdas ou limitacdes
funcionais, buscando o desenvolvimento de aptiddes e seguido os principios de
diagnéstico e intervencéao precoces (20).
Como consequéncia dessas previsoes trazidas pela lei, foi instituida no a&mbito
do SUS a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPCD), em 2012 (21). A
Rede tem como proposito qualificar o atendimento em saude, ampliar o acesso e
garantir a integracao e articulacdo dos pontos de atendimento no territério. Preconiza
que o cuidado deve ser realizado de forma colaborativa entre a equipe
multiprofissional, a pessoa com deficiéncia e a sua familia, com foco na producéo da
autonomia e o maximo de independéncia em diversos aspectos da vida.
De acordo com material informativo divulgado pelo Ministério da Saude,
A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia busca ampliar o acesso e
qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia temporaria ou
permanente; progressiva, regressiva, ou estavel; intermitente ou continua no
Sistema Unico de Saude (SUS). Além de promover cuidados em saude,
especialmente dos trabalhos de reabilitacdo auditiva, fisica, intelectual,
visual, ostomia e multiplas deficiéncias, a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia busca também desenvolver acdes de prevencdo e de

identificacdo precoce de deficiéncias nas fases pré, peri e pés-natal, infancia,
adolescéncia e vida adulta.(22)

Assim como as Redes de Atencdo a Saude (RAS), a RCPCD se organiza entre
diferentes niveis de atencdo. Além da atencdo basica e atencdo hospitalar e de
urgéncia e emergéncia, ha a previsdo de “Atencdo Especializada em Reabilitagdo
Auditiva, Fisica, Intelectual, Visual, Ostomia e em Multiplas Deficiéncias” (21).

Para que haja a garantia do cuidado integral e 0 acesso, 0s componentes da
Rede devem ser articulados entre si, observando as especificidades inerentes e
indispensaveis para a garantia de atencdo equanime, como: acessibilidade;
comunicacao; manejo clinico; medidas de prevencédo da perda funcional, de reducao
do ritmo da perda funcional e/ou da melhora ou recuperacéo da funcao; e medidas da
compensacao da funcao perdida e da manutencéo da funcéo atual (21).

Embora preveja uma estrutura robusta para o cuidado em saude da pessoa
com deficiéncia, a Rede enfrenta alguns obstaculos em sua implementacdo. Para
além de dificuldades estruturais, hd uma caréncia de formagédo e capacitacdo de
profissionais e equipes com vista a integralidade de assisténcia a saude da pessoa
com deficiéncia, bem como ao trabalho em equipe. Conquanto o engajamento da

PCD, seus familiares e a sociedade na luta para garantia de direitos se faca
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necessario, estratégias de gestao e de educacdo permanente em salude devem ser
criadas para amparar a atuacao dos profissionais (22,23).

Nesse sentido, tendo como base os relatorios estatais de cumprimento da
Convencao, preenchidos pelo Brasil, pesquisadores afirmam que ha uma contradi¢éo
entre discurso e pratica nas politicas publicas para pessoas com deficiéncia. A
pesquisa realizada conclui que “a abrangéncia tematica das leis e dos decretos
nacionais nao é suficiente para produzir transformacdes concretas na realidade, o que
sé pode ser fomentado por meio da implementacdo de politicas publicas e de
garantias orgamentarias”, embora haja um avango inegavel na produgéo de leis —
gue sao a base para as politicas publicas. Ainda segundo os autores, ha uma lacuna
entre leis/decretos e politicas publicas, o que evidencia a desconformidade “entre os
Poderes Legislativo e Executivo na apreciagdo das questbes apresentadas pelas
pessoas com deficiéncia, o que demanda a producéo de diferentes estratégias para a
validacao de suas lutas” (24).

Além disso, de acordo com a avaliacdo da efetividade da Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia e suas repercussoes, realizada por Araljo e
Filho,

Algumas normas produzem efeitos imediatos; algumas normas, teoricamente
falando, ndo produzem efeitos, porque ja constavam do quadro normativo (da
Convencdo da ONU) e outras indicam comportamento da Administracdo
Pudblica e dos particulares.

O que nao se pode afirmar é que a nova lei ndo traz dispositivos sem eficacia.
Mesmo aqueles de carater programético, mostrando como deve se
comprometer a Administracdo Publica, apresentam normatividade, gerando

efeitos e providéncias. E criam obstaculo para o livre comportamento do
Estado através de suas mais variadas manifestacdes.(17)

Em relacdo a Convencédo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
conquanto constitua uma vitéria importante para o movimento das pessoas com
deficiéncia e aborde diversos aspectos relevantes para a vida destas, também ha
algumas criticas ao documento final. Embora nao seja viavel a elaboracao de um unico
tratado que consiga abranger e dar conta de todas as especificidades de um grupo
tdo amplo e diverso de pessoas, cumpre destacar uma das criticas apontadas por
Shakespeare, que justifica que,

Because it is a treaty that focuses on participation of existing persons with
disabilities, the CRPD barely discusses prevention of health conditions or

impairments associated with disability. The sole exceptions are Article 25,
Health, and Article 26, Rehabilitation. According to the CRPD, and in line with
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previous human rights statutes, persons with existing impairments have the
right to access the health and rehabilitation services they need. They should
be protected from the secondary conditions that are a consequence and
complication of their primary condition, and they should be protected from co-
morbidities that would also reduce their state of health or functioning.
However, the CRPD does not address the issue of nondisabled people’s right
to be protected from acquiring impairments and becoming disabled
people’.(12)

Ou seja, a auséncia de previsado da prevencao a deficiéncia € um ponto omisso
na convencao, segundo o autor. Embora defenda a possibilidade de que pessoas com
deficiéncia tenham uma boa qualidade de vida e possam se desenvolver
adequadamente, Shakespeare refor¢a a necessidade de que os governos adotem as
medidas possiveis para prevenir que pessoas venham a ter uma deficiéncia. Afinal,
“Disability is rarely “just a difference,” nor is it solely and simply a “social construction”:
it is real and material, and it often limits people’s lives and choices” (12).

A despeito de que a deficiéncia ndo deva ser considerada uma tragédia ou algo
digno de pena, algumas condi¢des de saude e deficiéncia implicam em maiores graus
de empobrecimento, miséria e sofrimento do que um ser humano deveria suportar
(12). Sob essa perspectiva, verificamos que a LBI ndo apenas contempla os preceitos
estabelecidos na CDPD, mas também se aprofunda em alguns destes.

Apesar disso, as normativas brasileiras s&o mais abrangentes e desenvolvidas
em algumas tematicas setoriais — como em saude, educacao, trabalho —, enquanto
outras ainda necessitam de normativas ou politicas publicas que representem agdes
concretas — como nos aspectos de cooperagao internacional, vida livre de violéncia
e situacdes de emergéncia, catastrofes e desastres, por exemplo (24). Ademais, a LBI
trouxe a terminologia pessoa com deficiéncia, uma vez que as leis anteriores usavam
o termo deficientes e similares. Dito isso, podemos afirmar que, em geral, as

normativas brasileiras sdo balizadas pela CDPD, alinhando-se as previsdes

5 Por ser um tratado focado na participacdo de pessoas com deficiéncia ja existentes, a CDPD mal
discute a prevencéo de problemas de salude ou incapacidade associadas a deficiéncia. As Unicas
excecgOes sao o Artigo 25, Saude, e o Artigo 26, Reabilitagcdo. De acordo com a CDPD, e de acordo
com os estatutos anteriores de direitos humanos, as pessoas com deficiéncias existentes tém o direito
de acessar os servigos de saude e reabilitacdo de que necessitam. Eles devem ser protegidos das
condi¢bes secundarias que sdo consequéncia e complicacdo de sua condicdo primaria, e devem ser
protegidos de comorbidades que também reduziriam seu estado de salde ou funcionamento. No
entanto, a CDPD nao aborda a questéo do direito das pessoas sem deficiéncia de serem protegidas de
adquirir deficiéncias e se tornarem pessoas com deficiéncia.

7 “Deficiéncia raramente é “apenas uma diferenga” e nem é Unica e simplesmente uma “construgao
social”: é real e material e muitas vezes limita a vida e a escolha das pessoas”.
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Constitucionais, e priorizam os direitos sociais estabelecidos na préopria Constituicao
Brasileira.

Quanto as principais legislacdes voltadas as pessoas surdas, podemos
destacar aquelas que introduziram a lingua de sinais no pais. Em dezembro de 2000
foi sancionada a Lei N° 10.098, que tratava sobre acessibilidade para pessoas com
deficiéncia ou mobilidade reduzida. Em seu artigo 18, situado no capitulo VII, que
tratava sobre “acessibilidade nos sistemas de comunicagao e sinalizagao”, a norma
previa, por parte do poder publico, a formagéo de profissionais “intérpretes de escrita
em braile, linguagem de sinais e de guias-intérpretes, para facilitar qualquer tipo de
comunicacao direta a pessoa portadora de deficiéncia sensorial e com dificuldade de
comunicagao” (25). Posteriormente, em abril de 2002 foi sancionada a Lei N° 10.436,
gue reconhecia “como meio legal de comunicagao e expressao a Lingua Brasileira de
Sinais - Libras e outros recursos de expressao a ela associados” (26).

Ambas as leis foram regulamentadas por meio do Decreto N° 5.626 de 2005
(27), que trata da inclusdo da Libras como disciplina, bem como da formacao dos
profissionais relacionados (professores, tradutores, intérpretes) e da garantia do
direito a salide e educacdo das pessoas surdas® ou com deficiéncia auditiva. De
acordo com Carniel (28), a publicacdo do decreto supramencionado tragou um
caminho para produzir a inclusdo das pessoas surdas, uma vez que a Libras foi
gradualmente instituida como disciplina obrigatéria em todos os cursos de licenciatura
no Brasil — e “hoje ocupa espagos que ha pouco tempo eram impraticaveis para ela”
(28).

8 “Art. 2° Para os fins deste Decreto, considera-se pessoa surda aquela que, por ter perda auditiva,
compreende e interage com o mundo por meio de experiéncias visuais, manifestando sua cultura
principalmente pelo uso da Lingua Brasileira de Sinais - Libras.” (Decreto N° 5.626).
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2.2 DOS MODELOS DE DEFICIENCIA A SURDEZ

Em seu preambulo, a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD), traz que
a deficiéncia € um conceito em evolucdo e que a deficiéncia resulta da

interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e
ao ambiente que impedem a plena e efetiva participacdo dessas pessoas na

sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas (11).

Essa definicao é baseada na perspectiva do modelo social da deficiéncia. Esse
modelo, oriundo da primeira organizacao politica formada e gerenciada por deficientes
— a Union of the Physically Impaired Against Segregation® (UPIAS) — surgiu como
um movimento de resisténcia ao modelo médico da deficiéncia, que era amplamente
adotado. O principal objetivo da organizacéo era redefinir a deficiéncia, que deveria
ser entendida “ndo como uma desigualdade natural, mas como uma opressao
exercida sobre o corpo deficiente” (29).

Para os estudiosos da primeira geracdo do modelo social, a deficiéncia pode
ser descrita como apenas uma das muitas formas de se estar no mundo. Entretanto,
a falta de contextos e estruturas sociais sensiveis as diversidades corporais existentes
€ que promoveriam a experiéncia de desigualdade, sendo este um problema social, e
nao individual. Segundo Diniz:

De um campo estritamente biomédico confinado aos saberes médicos,
psicolégicos e de reabilitacdo, a deficiéncia passou a ser também um campo
das humanidades. Nessa guinada académica, deficiéncia ndo é mais uma
simples expressdo de uma les@o que impde restricdes a participacdo social
de uma pessoa. Deficiéncia € um conceito complexo que reconhece o corpo
com leséo, mas que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa
deficiente. Assim como outras formas de opressdo pelo corpo, como o
sexismo ou racismo, os estudos sobre deficiéncia descortinaram uma das
ideologias mais opressoras de nossa vida social: a que humilha e segrega o
corpo deficiente.

A aproximacdo dos estudos sobre deficiéncia de outros saberes ja
consolidados, como os estudos culturais e feministas, desafiou a hegemonia
biomédica do campo. O primeiro resultado desse encontro teérico foi um

extenso debate sobre como descrever a deficiéncia em termos politicos, e
ndo mais estritamente diagnosticos.(29)

Ainda na perspectiva do modelo social da deficiéncia, Mello e Nuernberg (30)

concebem que

% Unido dos Deficientes Fisicos Contra a Segregacao.
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o fendbmeno da deficiéncia como um processo que nhdo se encerra no corpo,
mas na produgdo social e cultural que define determinadas variacdes
corporais como inferiores, incompletas ou passiveis de
reparacdo/reabilitagdo quando situadas em relagcdo a corponormatividade,
isto é, aos padrbes hegemdnicos funcionais/corporais. Nesse sentido, a
deficiéncia consiste no produto da relacdo entre um corpo com determinados
impedimentos de natureza fisica, intelectual, mental ou sensorial e um
ambiente incapaz de acolher as demandas arquitetbnicas, informacionais,
programéticas, comunicacionais e atitudinais que garantem condi¢cfes
igualitarias de insercéo e participacéo social. (30)

Nesse sentido, o0 modelo social inicialmente proposto construiu uma teoria da
deficiéncia como opressado. Pautada em uma perspectiva politica de excluséo social,
foi proposta a redefinicdo dos conceitos de lesdo e deficiéncia, inspirados pela
redefinicdo de sexo e género feita pelo movimento feminista, de forma que

had distinguished between sex — the biological difference between male and
female — and gender, the socio-cultural distinction between men and women,
or masculine and feminine. The former was biological and universal, the latter
was social, and specific to particular times and places. Thus it could be
claimed that sex corresponds to impairment, and gender corresponds to
disability. Impairment is the deficit of body or mind; disability is the social
oppression and exclusion. The disability movement was following the well-
established political path of de-naturalising forms of social oppression,
demonstrating that what was believed to be biological and unchanging was

actually a product of specific ways of thinking and responding to people with
impairments.(31)

Conforme defendido pelos membros da UPIAS, o termo “lesdao” se refere
apenas a uma modificagdo/alteracdo corporal, que esta sujeita a intervencdes
biomédicas e tendo como foco abordagens em saude, enquanto “deficiéncia” deve ser
compreendida como uma “desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela
organizacdo social contemporanea” (29), sendo fruto de uma sociedade
discriminatoria e, portanto, uma questao de direitos e justica social. Essa distingdo
entre os conceitos marca a transicdo do modelo médico para o modelo social da
deficiéncia, consolidando o entendimento de que 0s sistemas sociais opressivos é que
fazem com que pessoas com lesdes vivenciassem a deficiéncia, e que eles devem
ser corrigidos por meio de acdes politicas (29).

Para Shakespeare (31), o modelo social da deficiéncia trouxe um impacto
relevante para as pessoas com deficiéncia. O entendimento de que a deficiéncia se
tratava de uma forma de opressao ao invés de um “déficit” dos individuos foi e é

libertador para as pessoas que vivem com uma deficiéncia. Essa mudanga de
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perspectiva permitiu a construcdo de uma identidade politica, bem como a mobilizagcéo
em busca de seus direitos por cidadania e uma vida independente.

A despeito de consistir em um marco teorico importante, que redefiniu alguns
conceitos e abriu caminho para um novo olhar sobre a deficiéncia, o autor argumenta
que

The simplicity which is the hallmark of the social model is also its fatal flaw.
The social model's benefits as a slogan and political ideology are its
drawbacks as an academic account of disability. [...] Arguably, had the UPIAS
included people with learning difficulties, mental health problems, or with more
complex physical impairments, or more representative or different

experiences, it could not have produced such a narrow understanding of
disability'°.(32)

De fato, sendo formada apenas por pessoas com deficiéncias fisicas, havia um
viés inicial na UPIAS. A premissa desse modelo era de que a independéncia constituia
um valor ético para a vida humana, sendo a organizacao da sociedade a responsavel
por barreiras que impediam que as pessoas com deficiéncia pudessem ser
independentes. Sendo composta apenas por homens jovens e saudaveis, que
possuiam lesdes fisicas, seus membros eram considerados a “elite dos deficientes” e
suas ideias nao englobavam outras formas de deficiéncia (29). A afirmacdo de que
uma vez removidas as barreiras sociais, as pessoas nao vivenciariam a deficiéncia e
teriam uma plena participacao social € limitada e ndo considera formas mais severas
de deficiéncia intelectual e motora, por exemplo.

Segundo Diniz, a segunda geracao de tedricos do modelo social foi definida por
abordagens p6s-modernas e pelas criticas feministas, nos anos 1990 e 2000. Embora
as premissas do modelo social inicialmente proposto fossem marcadas pelos estudos
de género e feminismo, ao tragar o paralelo entre a opresséo sofrida pelas pessoas
com deficiéncia por causa do corpo com lesdo com a das mulheres por causa do
sexo/género, a perspectiva de género teve uma presenca timida na estrutura do
modelo, “com autoras que demonstraram as particularidades da deficiéncia entre

mulheres e analisaram a experiéncia reprodutiva de mulheres deficientes” (29).

10 A simplicidade que é a marca do modelo social é também sua falha fatal. Os beneficios do modelo
social como slogan e ideologia politica sdo suas desvantagens como relato académico da deficiéncia.
[...] Indiscutivelmente, se a UPIAS tivesse incluido pessoas com dificuldades de aprendizagem,
problemas de salde mental, ou com deficiéncias fisicas mais complexas, ou experiéncias mais
representativas ou diferentes, ndo produziria uma compreensao tdo estreita da deficiéncia.
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A segunda geracéo de tedricas (feministas) questionou a suposicéo equivocada
de que todos as pessoas com deficiéncia almejariam a independéncia, ou mesmo
seriam capazes de usufrui-la. Além disso, mostraram a “convergéncia de outras
variaveis de desigualdade como raga, género, orientagdo sexual ou idade”, para além
da experiéncia de opresséo pelo corpo deficiente. A experiéncia das doencas cronicas
e das lesdes, bem como do envelhecimento, também foram discutidas e propostas
como formas de deficiéncia por algumas tedricas. A autora resume a forca
argumentacgao feminista nos estudos sobre deficiéncia em trés pontos: “1. a critica ao
principio da igualdade pela independéncia; 2. a emergéncia do corpo com lesdes; 3.
a discussao sobre o cuidado” (29).

Nesse sentido, a ideia de igualdade pela interdependéncia foi introduzida como
um principio mais adequado a reflexdo sobre questdes de justica para a deficiéncia.
Em frase que ficou bastante conhecida, Eva Kittay, filosofa estadunidense e cuidadora
de uma filha com paralisia cerebral grave, disse que “todos somos filhos de uma mae”.
De acordo com a filésofa, as relac6es de dependéncia sdo inevitaveis a vida social,
nao apenas entre idosos, criangas e pessoas com deficiéncia, sendo os vinculos de
dependéncia estruturadores das relacoes humanas. Além disso, a autora considerava
0 cuidado como “um principio ético fundamental as organizagcbes sociais, e foi
esquecido em vinte anos de modelo social” (29).

Embora seja reconhecida a colaboracdo do modelo social no campo dos
estudos da deficiéncia, a sua definicdo como “modelo para compreensao da
deficiéncia” é questionada. Para alguns autores, o modelo representa uma importante
critica a medicalizagdo e aos aspectos bioldégicos como fundamento das discussfes
sobre deficiéncia, trazendo a discussao também para o campo social. Entretanto, ndo
consideram que possa ser utilizado como perspectiva de analise, se enquadrando
melhor como uma ferramenta politica (31,33,34).

Em sua dissertacdo, Lopes apresenta duas perspectivas de andlise da
deficiéncia que se apresentam menos contestadas atualmente. Nomeada como
“perspectiva universalista”, a primeira abordagem traz a deficiéncia como uma
experiéncia humana, rompendo a distincdo entre “deficientes” e “nao-deficientes”
presente no modelo social. Entretanto, segundo o autor, esse argumento é perigoso
e perverso, pois “alegar que todos sédo “deficientes” banaliza as experiéncias de
exclusao e dor das “pessoas com deficiéncia”, ao mesmo tempo em que “boicota sua

bandeira politica de incluséo” (33).
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A outra perspectiva, denominada “perspectiva historica”, enfatiza o “carater
contingente e moderno da nogédo de deficiéncia”. Inspirado pela compreensdo de
Foucault (35) sobre como o binarismo (marcado pela divisdo do normal e do anormal)
constitui uma forma de poder e controle das populac¢des e dos corpos dos sujeitos, “o
horizonte de reflexdo se desloca de corpo, sociedade e diferenca, para corpo, politica
e modernidade” (33) nas reflexdes sobre deficiéncia. Nesse caso, a deficiéncia e suas
implicacdes dependem do contexto no qual se apresentam, podendo ser descrita ora
como “uma experiéncia pessoal, ora uma categoria de cidadao” (33).

Em suas reflexdes, o autor questiona:

“deficiéncia” pode ser pensada em termos de marcador social da diferenca?
Ou a “deficiéncia” seria um operador de diferengas, um contexto ou um
fenbmeno social no qual se flagra a articulagdo de outras categorias? Meu
argumento aqui € que, apesar da circunscricdo histérica da nocdo de
“deficiéncia’, sua emergéncia destacadamente no século XX como categoria
médico-politica de nomeacéo de um grupo delimitado de individuos, ela pode
e tem sido ampliada e pensada em termos de marcadores sociais da

diferenga — segundo, inclusive, uma légica que associo aos debates sobre
género.

[...]

Pensar a “deficiéncia” como um marcador social da diferenga é atentar para
sua polissemia e sua articulagdo com outros registros de diferenciacdo e
hierarquia social. Nesse jogo, “deficiéncia” emerge tanto como fruto de uma
configuracdo historica e social especifica quanto como uma categoria
manipulada e atualizada por contextos locais, ganhando tons mais universais
(33)

Ainda em relacdo ao binarismo, essa oposi¢cdo € utilizada como ponto de
partida para a Teoria Crip. A nomenclatura é derivada de cripple — que significa
aleijado, em inglés —, e sua inspiracao vem da Teoria Queer, que questiona a divisdo
binaria do género (36).

Proposta por Robert McRuer, a teoria discute “how bodies and disabilities have
been conceived and materialized in multiple cultural locations, and how they might be
understood and imaged as forms of resistance to cultural homogenization'” (37).
Nesse sentido, ambas as teorias tém como pressuposto a ideia de que as categorias
binarias heterossexualidade/homossexualidade e capacidade/deficiéncia séo
derivadas de uma construcao social e histérica (38).

Enquanto o principal axioma da teoria queer postula que a sociedade
contemporénea é regida pela heteronormatividade, na teoria crip sua maxima

1 Como corpos e deficiéncias foram concebidos e materializados em muiltiplas culturas, e como eles
podem ser entendidos e imaginados como formas de resisténcia & homogeneizagéo cultural.
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se sustenta pelo postulado da corponormatividade de nossa estrutura social
pouco sensivel a diversidade corporal. [...]

Do mesmo modo como ocorre com o termo queer, a terminologia crip, tal
como o seu equivalente em portugués, tem uma conota¢do assumidamente
agressiva, pejorativa e subversiva, a fim de marcar o compromisso crip em
desenvolver uma analitica da normalizacdo do corpo, inspirando-se,
igualmente, nos trabalhos de Foucault, Derrida e Butler para desenvolver sua
critica aos sistemas de opressdo marcados pelo patriarcado, pela
heterossexualidade compulsoéria e pela corponormatividade compulsoria. (38)
(grifo original do autor)

Considerando que os estudos sobre deficiéncia costumam se basear em muitos
pressupostos contidos nas teorias feministas, de género e outras minorias, outra
importante discussdo advém da dificuldade de nominar a discriminacéo sofrida pelas

pessoas com deficiéncia. Segundo Diniz e Santos,

O direito de nao ser discriminado pelo corpo que se habita estd em nosso
marco constitucional, que veda a discriminacdo por sexo ou raca. Para
descrever essas formas perversas de opressdo pelo corpo, dispomos de
categorias analiticas e discursivas: sexismo, no caso da discriminagdo por
sexo; homofobia, no caso da discriminagéo pela orientacéo sexual; racismo,
no caso da discriminacdo pela cor da pele ou etnia. No caso da deficiéncia,
h& uma auséncia no Iéxico ativo da lingua portuguesa. Nossa incapacidade
discursiva é um indicador da invisibilidade social e politica desse fenédmeno.
Como descrever os resultados perversos da ideologia da normalidade sobre
0s corpos com impedimentos? Como nominar as expressées da
desigualdade sofrida pelas pessoas com deficiéncia no mundo do trabalho,
nas escolas e nas relacdes interpessoais? (39)

Alguns anos apods a publicacdo desse material, a antropdloga Anahi Guedes

publicou um artigo, onde defende que

Passemos a adotar no Brasil a traducdo de ableism para capacitismo na
lingua portuguesa, por duas razdes principais: a primeira € a demanda de
urgéncia para visibilizar uma forma peculiar de opressédo contra as pessoas
com deficiéncia e, por consequéncia, dar maior visibilidade social e politica a
este segmento; a segunda deriva do préprio postulado da teoria crip, ou seja,
para desconstruir as fronteiras entre deficientes e ndo deficientes é
necessario explorar os meandros da corponormatividade de nossa estrutura
social ao dar nome a um tipo de discriminagdo que se materializa na forma
de mecanismos de interdi¢cdo e de controle biopolitico de corpos com base
na premissa da (in)capacidade, ou seja, no que as pessoas com deficiéncia
podem ou sdo capazes de ser e fazer. (38)

Em publicacdo posterior, a antropdloga alerta sobre a problematica de
universalizagao da deficiéncia. Segundo a autora, o “o fato de a deficiéncia trazer uma
compreensao de mundo distinta de outras interpretacdes faz com que as vezes seja
dificil de transmiti-la a pessoas nao deficas” (40), o que se daria ndo por uma

impossibilidade das pessoas sem deficiéncia de compreenderam as complexidades



37

das experiéncias vividas pelas pessoas com deficiéncia, mas sim o entendimento de
gue cada individuo experiencia uma vivéncia particular.

Embora pessoas nao deficientes possam compreender de forma mais
abrangente a experiéncia da deficiéncia, esta ndo pode ser analisada no nivel
individual, pois “ndo ha o “surdo universal”, o “cego universal”, o “cadeirante universal”,
e assim por diante” (40).

A problemética apresentada pela autora sera uma questao chave para algumas
das discussdes que este trabalho propde. Sendo uma mulher surda, ela explica haver
“‘uma multiplicidade de surdezes”, e alerta sobre as armadilhas da generalizagéo “e,
por extensdo, da representacdo etnografica, porquanto existem distintas formas de
nao ouvir, de comunicacdo e de percepcdo de mundo mesmo entre antropélogos
surdos”. Nesse sentido, o acesso a comunicagdo e a informagdo possui
reinvindicacfes distintas entre as pessoas surdas, uma vez que ha pessoas surdas
gue tém a Libras (Lingua Brasileira de Sinais) como primeira lingua e outras que tém
o portugués, por exemplo. O reconhecimento da diversidade na surdez implica
compreender as diferentes necessidades e preferéncias comunicacionais entre 0s
“surdos sinalizados/sinalizantes”, os “surdos oralizados”, os “surdos implantados”, os
“surdos bilingues”, os “deficientes auditivos”, os “ensurdecidos” etc. (40).

Na area de educacao, por exemplo, foi necessario um movimento em defesa
da naturalizacdo da Libras no pais. Para isso, houve uma construcao politica da
surdez como uma forma de diversidade cultural humana, que estava demandando
apenas os seus direitos linguisticos.

O reconhecimento académico da tematica “propiciou a construcao politica de
uma comunidade de interesse para as pessoas surdas usuarias da lingua de sinais, a
partir da qual concepg¢des de “povo”, “cultura” e “identidade” foram acopladas” (41). A
surdez passa entdo a ser descrita como “uma experiéncia visual” e “uma diferenga a
ser politicamente reconhecida”, estando situada dentro da discussdo sobre a
deficiéncia enquanto uma forma de identidade multifacetada (41,42).

Embora popularmente sejam entendidos como pessoas surdas apenas aqueles
individuos que possuem perda auditiva profunda ou total, ha alguns individuos e
movimentos que buscam modificar isso. O projeto “Surdos Que Ouvem”, criado e
implementado pela cronista Paula Pfeifer, tem como objetivo levar informagdo de

gualidade sobre a surdez, suas possibilidades e tecnologias. Segundo a autora,
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A representatividade, o senso de comunidade e de pertencimento faz com
gue, todos os dias, possamos dar as boas-vindas a novos membros, ajudar
pessoas a sairem do armario da surdez e a descobrirem tudo o que a
tecnologia, a medicina e a fonoaudiologia sdo capazes de fazer, hoje, por
uma pessoa surda. A surdez é invisivel, nds nao! (grifo original) (43)

Enquanto habitualmente pessoas surdas usuarias da Libras costumam
defender uma forma de identidade e cultura surda que seja baseada na sinalizacdo e
elementos visuais como formas de vivéncia e comunicacdo, ha um outro grupo de
pessoas surdas que defendem e lutam pela reabilitacdo e adaptacdo para uma
inclusdo por meio da comunicacao oralizada e/ou bilingue. Entretanto, este trabalho
nao objetiva se aprofundar nessas diferentes concepcdes de surdez, se limitando a
mencionar a sua existéncia.

Ainda que a presente pesquisa trate da experiéncia de “mulheres surdas”, na
tentativa de compreender as suas vivéncias, entendemos que estas serdo unicas e
particulares. Algumas das diferentes formas de vivéncia da surdez seréo
apresentadas no decorrer do material, ndo sendo possivel esgotar todas — assim
como nao € possivel esgotar as formas de vivéncia e necessidade das mulheres de
forma unificada, por exemplo.

E importante ressaltar, entretanto, que por se tratar de uma reflexdo sobre o
cuidado obstétrico recebido por estas mulheres, alguma generalizacdo se faz
necessaria para o entendimento do cenario mais amplo no contexto de politicas

publicas de saude.
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2.3 CUIDADO OBSTETRICO

A primeira Conferéncia Mundial da Mulher, realizada em 1975, no México, teve
como tema central a eliminag&o da discriminagéo contra a mulher e o seu avango na
sociedade. De acordo com o plano de agcédo aprovado no evento, elaborado com o
objetivo de nortear diretrizes dos governos e da comunidade internacional, o grupo
almejava “a igualdade plena de género e a eliminag¢ao da discriminagao por razdes de
género, a plena participacado das mulheres no desenvolvimento e maior contribuicao
das mulheres para a paz mundial” (44).

Idealizada pela Comissdo sobre a Situacdo da Mulher (CSW, na sigla em
inglés), a realizacdo do evento marca o Ano Internacional da Mulher (45). Sob o lema
“lgualdade, Desenvolvimento e Paz”, a | Conferéncia estabeleceu ainda o inicio da
denominada Década das Na¢des Unidas para a Mulher (1976-1985), periodo no qual
deveriam ser definidas metas pelos governos, visando o progresso social e o
desenvolvimento dos objetivos mencionados no paragrafo anterior. Dentre as
resolucbes do documento para atuacdo dos Estados produzido na Conferéncia, ja
havia a previsdo de protecao da saude materna e infantil (46).

Durante a década da mulher, a CSW “intensificou suas a¢des para legitimar o
papel das mulheres como sujeito que participa ativamente da transformacao da
sociedade e do desenvolvimento econdmico” (47). A Comissédo também teve atuacdo
no processo de definicdo das diversas formas de discriminagdo contra a mulher —
ocorrido pela primeira vez no ambito internacional. O material deu origem ao primeiro
tratado internacional que dispés amplamente sobre os direitos humanos da mulher.

A “Convencao para a Eliminagdo de Todas as Formas de Discriminagao contra
a Mulher”, adotada pela Assembleia Geral da ONU em 1979, marca o inicio desse
reconhecimento internacional dos direitos das mulheres. Também conhecida como
“Convencao da Mulher”, o documento entrou em vigor em 1981 e previa, em seu artigo
12, que

1. Os Estados-parte adotardo todas as medidas apropriadas para eliminar a
discriminacdo contra a mulher na esfera dos cuidados médicos a fim de
assegurar, em condi¢cfes de igualdade entre homens e mulheres, 0 acesso a
servigos médicos, inclusive os referentes ao planejamento familiar.

2. Sem prejuizo do disposto no paragrafo 1°, os Estados-parte garantirdo a
mulher assisténcia apropriada em relacdo a gravidez, ao parto e ao
periodo posterior ao parto, proporcionando assisténcia gratuita quando

assim for necessario, e lhe assegurardo uma nutricdo adequada durante a
gravidez e a lactancia. (48) (grifo acrescentado)



40

Em 1985, a Organizacdo Mundial da Saude e a Organizacdo Pan-Americana
de Saude (OPAS) realizaram uma conferéncia sobre tecnologia apropriada para o
parto. Sediado em Fortaleza, o evento contou com participantes de diversas areas,
desde profissionais da saude a socidlogos, gestores em saude e maes. Apos um
processo de revisdo da literatura, foi produzida uma série de recomendactes
aprovadas por unanimidade entre os participantes, que o grupo acreditava ser
relevante a todos os servigos de atencao perinatal no mundo.

Publicado na revista Lancet, em 1986, com o titulo original de “Appropriate
Technology for Birth” (49), o documento provocou reagdes de indignacdo na
comunidade médica, ao defender, dentre outros, “a participacdo das mulheres no
desenho e avaliacao dos programas, a liberdade de posicdes no parto, a presenca de
acompanhantes, o fim dos enemas, raspagens e amniotomia” (50), bem como que
procedimentos de induc&o do parto e episiotomia fossem utilizados de forma criteriosa
e nao rotineiramente. Além disso, 0 material aponta que 0s paises que possuem 0S
menores indices de mortalidade perinatal possuem taxas de cesariana inferiores a
10%, ndo havendo justificativa para que haja taxas superiores a 10-15% em nenhum
pais (49).

Dentre as propostas contidas no documento, havia a recomendacao de que a
OMS e a OPAS deveriam promover uma rede de grupos para avaliacdo de novas
tecnologias e para a difusdo de informacdes. Nesse sentido, o grupo de trabalho
técnico da OMS publicou, em 1996, o relatério “Care in Normal Birth: A Practical
Guide®?” (51).

O documento, elaborado por um grupo internacional de especialistas,
apresenta diretrizes universais para o cuidado da gestante durante o trabalho de parto
e parto, com recomendacdes sobre praticas relacionadas ao parto normal. Uma das
preocupacdes do grupo que subsidiaram a producao do material foi que,

Despite considerable debate and research over many years the concept of
"normality” in labour and delivery is not standardised or universal. Recent
decades have seen a rapid expansion in the development and use of a range
of practices designed to start, augment, accelerate, regulate or monitor the
physiological process of labour, with the aim of improving outcomes for
mothers and babies, and sometimes of rationalising work patterns in

institutional birth. [...] The uncritical adoption of a range of unhelpful, untimely,
inappropriate and/or unnecessary interventions, all too frequently poorly

12 “Cuidado ao Parto Normal: Um Guia Pratico”.
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evaluated, is a risk run by many who try to improve the maternity
services®®.(51)

Quanto ao primeiro tépico apontado, sobre a definicdo do que seria um parto
normal, o Guia define como
spontaneous in onset, low-risk at the start of labour and remaining so
throughout labour and delivery. The infant is born spontaneously in the vertex
position between 37 and 42 completed weeks of pregnancy. After birth mother
and infant are in good condition.
However, as the labour and delivery of many high-risk pregnant women have

a normal course, a number of the recommendations in this paper also apply
to the care of these women?4.(51)

Em relagdo as praticas e interven¢fes adotadas indiscriminadamente ao redor
do mundo, o grupo de técnicos analisou a eficacia e seguranca de 59 procedimentos
e praticas rotineiras no cuidado ao parto normal e os classificou em quatro grupos: A.
Praticas que sdo demonstradamente Uteis e devem ser encorajadas; B. Praticas
claramente prejudiciais ou ineficazes e devem ser eliminadas; C. Praticas sem
evidéncias suficientes para apoiar uma recomendacdo clara e que devem ser
utilizadas com cautela até que mais pesquisas esclarecam a questao; e D. Praticas
frequentemente usadas de modo inadequado.

De acordo com o documento, os profissionais que atuarem na assisténcia ao
parto devem possuir uma formacéao adequada e habilidades apropriadas para o nivel
de servico. Considerando que, “in normal birth there should be a valid reason to
interfere with the natural process!'® (51), os autores também defendem que as
midwifes (no Brasil conhecidas como parteiras profissionais ou enfermeiras obstetras)
demonstram ser as cuidadoras em saude mais apropriadas e com melhor custo-

beneficio para a assisténcia a gestacdo e ao parto normal, incluindo a avaliacao de

13 Apesar de consideravel debate e pesquisa ao longo de muitos anos, o conceito de "normalidade” no
trabalho de parto e parto néo é padronizado ou universal. Nas ultimas décadas, assistiu-se a uma rapida
expansao no desenvolvimento e uso de uma série de préaticas destinadas a iniciar, aumentar, acelerar,
regular ou monitorar o processo fisiolégico do parto, com o objetivo de melhorar os resultados para
maes e bebés e, as vezes, racionalizar padrées institucionais para o trabalho de parto. [...] A adocao
acritica de uma série de intervengdes indteis, intempestivas, inadequadas e/ou desnecessarias, muitas
vezes mal avaliadas, € um risco para muitos que tentam melhorar os servigos da maternidade.

14 De inicio espontaneo, de baixo risco no inicio do trabalho de parto e permanecendo assim durante
todo o trabalho de parto e parto. A crianca nasce espontaneamente na posicdo cefalica entre 37 e 42
semanas completas de gravidez. Apés o nascimento, a méae e o bebé estdo em boas condicdes.

No entanto, como o trabalho de parto e 0 parto de muitas gestantes de alto risco tém curso normal,
algumas das recomendacdes deste trabalho também se aplicam ao atendimento dessas mulheres.

15 “no parto normal deve haver uma razao valida para interferir no processo natural”.
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risco e reconhecimento de complicacbes. “However, in many developed and
developing countries midwives are either absent or are present only in large hospitals
where they may serve as assistants to the obstetricians'®” (51), cenario que ainda
persiste, apos mais de 20 anos desta publicagéo e suas recomendacdes, assim como
a desconsideracao as classificacdes das praticas no contexto da assisténcia.

Por sua vez, marcando o inicio do novo milénio, ocorreu a denominada "Cupula
do Milénio das Nacdes Unidas", em setembro de 2000. Realizada em sua sede em
Nova lorque, a 552 Assembleia Geral da ONU contou com a presenca de
representantes de 191 paises que aprovaram, por unanimidade, um documento
histérico denominado "Declaracao do Milénio das Nac¢des Unidas". Dentre os objetivos
propostos no documento, destacamos a promoc¢ao da igualdade entre os sexos e da
autonomia das mulheres, a reducéo da mortalidade materna e infantil e a melhoria da
saude das gestantes (52).

Infelizmente, a nivel mundial e nacional, a meta para reducdo da mortalidade
materna (que deveria ser reduzida em trés quartos, ou seja, 75% até 2015), nao foi
alcancada. Quanto a reducédo das taxas de mortalidade infantil (menores de 5 anos),
embora a meta global ndo tenha sido atingida, isso ocorreu no ambito nacional.

Entretanto, embora o Brasil tenha atingido a meta de reducédo da mortalidade
infantil no pais e tenha havido certa redu¢édo da desigualdade regional, esta ainda é
importante. Como em outras areas relacionadas ao desenvolvimento econdmico e
social, ha uma desproporcao entre regides do pais. Em 1990, a mortalidade infantil no
Nordeste era 2,5 vezes maior em relacdo a do Sul, diferenca que foi reduzida para 1,6
em aproximadamente duas década, em 2011 (53).

Em decorréncia da proximidade do prazo inicialmente proposto para o alcance
das metas de desenvolvimento do milénio, que era até 2015, foi realizada a
Conferéncia das Nacdes Unidas sobre Desenvolvimento Sustentavel. O evento,
sediado no Rio de Janeiro, em 2012, (motivo pelo qual também ficou conhecido como
Rio+20), resultou no documento “O Futuro que Queremos”, que embasaria os paises-
membros da ONU na construcéo coletiva dos proximos objetivos de desenvolvimento,
que vigorariam a partir de 2015. Os novos objetivos foram denominados “Objetivos de

Desenvolvimento Sustentavel” (ODS) (53).

16 No entanto, em muitos paises desenvolvidos e em desenvolvimento, as parteiras estdo ausentes ou
presentes apenas em grandes hospitais, onde podem servir como assistentes dos obstetras.
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Nesse sentido, o plano de agdo denominado “Transformando Nosso Mundo: A
Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel” foi adotado pela Assembleia Geral
da ONU, em 2015. Dentre os objetivos presentes no documento, o de nimero 3 se
refere a “Saude e Bem-estar”, que visa “Assegurar uma vida saudavel e promover o
bem-estar para todos, em todas as idades”.

A primeira meta do rol deste objetivo €, novamente, a reducédo da mortalidade
materna global (para menos de 70 mortes por 100.000 nascidos vivos, até 2030),
seguida pela reducdo da mortalidade infantil nos paises. Ainda em relacdo a saude
da mulher e das criangas, a meta 3.7 dos ODS é de assegurar, até 2030, “o acesso
universal aos servicos de saude sexual e reprodutiva, incluindo o planejamento
familiar, informacéo e educacédo, bem como a integracdo da saude reprodutiva em
estratégias e programas nacionais” (54).

Paralelamente a essas discussdes na Assembleia Geral da ONU, a OMS
continuava a publicar diversas orientacdes e diretrizes relacionadas a saude sexual e
reprodutiva. “Pregnancy, childbirth postpartum and newborn care: a guide for essential
practice!”” (55) € um guia com recomendacdes baseadas em evidéncias para orientar
os profissionais de saude no manejo das mulheres durante a gestacao, parto e pos
parto. Publicado pela OMS em 2015, o material destaca a importancia da
comunicagcdo como um dos principios para um bom cuidado. Esse tdpico orienta que
os profissionais de saude se comuniqguem com a mulher e o seu acompanhante para
gue se sintam bem-vindos, devendo ser amigaveis, respeitosos, usando linguagem
simples e clara, bem como solicite permissao e informe sobre o que esta sendo feito
antes de qualquer procedimento e/ou exame, dentre outros. Ha, ainda, medidas a
serem adotadas para garantia da privacidade e confidencialidade da mulher, além da
previsao e orientacao para tratamentos e medidas preventivas (55).

Em 2016, a OMS publicou o guia “WHO recommendations on antenatal care
for a positive pregnancy experience!®” (56). As recomendacdes do manual sdo
integradas e incluem desde intervencgdes relacionadas a nutricdo pré natal de rotina,
avaliacao e procedimentos de rotina, a intervenc¢des no ambito do sistema de saude,
visando melhorar a utilizagéo e a qualidade do atendimento pré natal. As orientacfes
abrangem a complexidade das questdes relacionadas a pratica e prestacdo de
cuidado pré natal, com a priorizacao da saude e bem-estar centrados na pessoa (nédo

17 “Gravidez, parto pés-parto e cuidados com o recém-nascido: guia para a pratica fundamental”
18 “Recomendacgdes da OMS sobre cuidados pré-natais para uma experiéncia positiva na gravidez”
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limitado a prevencédo de morbidade e morte), em consonancia com uma abordagem
baseada nos direitos humanos (56).

De acordo com o documento, uma experiéncia positiva na gestacao € definida
pela: manutencdo da normalidade fisica e sociocultural, manutencéo de uma gravidez
saudavel para mae e bebé (incluindo prevencao e tratamento de riscos e doencas),
uma transicado efetiva para o parto e nascimento positivos e o alcance de uma
maternidade positiva (incluindo a promocao da autoestima, competéncia e autonomia
materna) (56). Nesse sentido,

The process of developing these recommendations on ANC has highlighted
the importance of providing effective communication about physiological,
biomedical, behavioural and sociocultural issues, and effective support,
including social, cultural, emotional and psychological support, to pregnant
women in a respectful way. These communication and support functions of
ANC are key, not only to saving lives, but to improving lives, health-care

utilization and quality of care. Women'’s positive experiences during ANC and
childbirth can create the foundations for healthy motherhood?°.(56)

Como uma das estratégias de implementacao das diretrizes e recomendacdes,
o material propde um minimo de oito contatos durante a gestac&o. A proposta, visando
a melhoria da qualidade do pré natal e da saude materna, fetal e desfechos neonatais
relacionados ao pré natal, sugere que sejam feitos ao menos oito contatos durante o
periodo gestacional. Nesse sentido, apresenta uma programacdo de atendimentos
gue envolvem um contato no primeiro trimestre, dois no segundo e os demais no
terceiro trimestre — que passam a ser quinzenais a partir da 342 semana de gestacao.
As intervencgdes (que sao divididas em cinco aspectos) sao detalhadas em uma tabela
gue prevé o tipo de intervencado, a recomendacao e 0 momento em que devem ser
aplicadas, no contexto dos oito contatos previstos (56).

Conforme descrito no material, o foco da diretriz é apresentar um “essential
core package?®” da assisténcia pré natal, reforcando a importancia do atendimento
direcionado a pessoa, a promocao do bem estar das mulheres e familias, dentre

outros, para um resultado perinatal e materno positivo. Entretanto, € ressaltado no

19 0 processo de elaboracgéo destas recomendacgdes sobre os CPN tem sublinhado a importancia de
estabelecer uma comunicacdo efetiva com as mulheres gravidas acerca de questdes fisioldgicas,
biomédicas, comportamentais e socioculturais, e de um apoio respeitoso e efetivo, incluindo seus
aspectos sociais, culturais, emocionais e psicoldgicos. Estas fun¢des de comunicagéo e apoio aos CPN
séo essenciais, ndo so para salvar vidas, mas também para melhorar a vida, a utilizacédo dos cuidados
de saulde e a sua qualidade. As experiéncias positivas das mulheres durante os CPN e o parto podem
constituir a base de uma maternidade saudavel.

20 pacote de intervengdes basicas.
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documento que as recomendacdes foram desenvolvidas para serem adaptaveis e
flexiveis, de forma que os paises possam implementa-las com base nas suas
diferentes necessidades populacionais, condi¢cdes socioecondmicas e estruturas de
sistemas de saude (56).

Seguindo a mesma linha, a OMS publicou, em 2018, “WHO recommendations:
intrapartum care for a positive childbirth experience?!” (57). Logo em sua introducéo,
é feita a observacdo de que ocorrem anualmente cerca de 140 milhdes de
nascimentos ao redor do mundo — sendo a maioria desses de mulheres sem fatores
de risco?? para complicacdes no inicio e durante o trabalho de parto. Entretanto,
segundo o material, o risco de morbidade e mortalidade aumentam consideravelmente
em caso de complicacdes no periodo do nascimento.

Nesse sentido, o guia faz referéncia ao Objetivo de Desenvolvimento
Sustentavel 3?® e a Estratégia Global para a Saude de Mulheres, Criancas e
Adolescentes?*, demonstrando que as agendas globais estdo focadas em garantir ndo
apenas que mulheres e seus bebés sobrevivam as complica¢cdes do parto, caso
hajam, mas que também possam alcancar todo o seu potencial de saude e vida.
Visando uma espécie de atualizacéo de sua publicacdo anterior, “Care in normal birth:
a practical guide™®®, publicada em 1996, a justificativa para a elaboragdo dessas novas
diretrizes foi a mudanga no cenario global de servicos de maternidade, que resultou
em maior acesso as unidades de salde para o0 parto — 0 que evidenciou a baixa
qualidade dos atendimentos, que continuam impedindo o alcance dos resultados em
saude desejaveis (57).

Similarmente ao formato anterior, o guia categoriza as praticas em quatro:
recomendado, ndo recomendado, recomendado apenas em contextos especificos e

recomendado apenas no contexto de pesquisas rigorosas. Assim, sdo apresentadas

21 Recomendagdes da OMS sobre cuidados intraparto para uma experiéncia positiva de nascimento.
22 Comumente denominadas de gestagdo de baixo risco ou risco habitual, sdo aquelas em que ndo ha
fatores de risco previamente conhecidos durante o periodo gestacional, seja por algumas doencas pré-
existentes, intercorréncias clinicas ou doencas obstétricas na gestacao atual, por exemplo.

2 Que, conforme citado anteriormente, trata sobre a garantia de uma vida saudavel e promoc&o do
bem-estar para todos.

24 Um plano elaborado para acabar com as mortes evitaveis de maes, natimortos, recém nascidos e
criancas até 2030, além de melhorar a satude e bem-estar geral.

25 Cuidado no parto normal: um guia pratico.



46

56 recomendacdes sobre cuidados intraparto, sendo 26 novas e 30 integradas das
diretrizes anteriores da OMS. Para além das recomendacbes relativas a
procedimentos clinicos, é enfatizada a importancia do cuidado centrado na mulher,
otimizando a experiéncia por meio de uma abordagem holistica e baseada nos direitos
humanos.

Nesse sentido, a lista de recomendacdes € sumarizada e dividida em
“‘momentos” do cuidado ao parto. Sdo eles: cuidados durante o trabalho de parto e
nascimento, primeira fase do trabalho de parto, segunda fase do trabalho de parto,
terceira fase do trabalho de parto, cuidados com o recém-nascido e cuidados com a
mulher apos o parto. O primeiro item da lista de recomendacdes (que foi categorizada
como recomendada) é referente aos cuidados de maternidade respeitosos:

Respectful maternity care — which refers to care organized for and provided
to all women in a manner that maintains their dignity, privacy and
confidentiality, ensures freedom from harm and mistreatment, and enables

informed choice and continuous support during labour and childbirth — is
recommended?®.(57)

Quanto aos cuidados com o recém-nascido, por exemplo, sdo apresentadas
cinco recomendacfes. Dentre as destacadas como aprovadas, ha o contato pele a
pele na primeira hora de vida?’, como forma de prevenir a hipotermia e promover a
amamentacdo. A amamentacdo também € abordada, com a recomendacgdo de que
todos os recém-nascidos devem ser colocados junto aos seios maternos téo logo seja
possivel apds o nascimento, além da recomendacédo de que os bebés nao sejam
separados de suas maes e permanecam no mesmo ambiente 24h por dia, quando em
instituicdes de saude.

Para cada recomendacéo elencada, ha uma descri¢cdo dos principais requisitos
de recursos para sua execucao. As indicacdes vao desde a composicdo da equipe e
seu treinamento, a suprimentos e infraestrutura institucional. Em seus capitulos finais,
0 guia apresenta, dentre outros, formas de implementacao das diretrizes, que foram

resumidas na figura abaixo (57).

26 Cuidado materno respeitoso — que se refere ao cuidado organizado e prestado a todas as mulheres
de maneira que mantenha sua dignidade, privacidade e confidencialidade, assegure-se de estar livre
de danos e maus-tratos e permita a escolha informada e o apoio continuo durante o trabalho de parto
e parto — é recomendado.

27 Comumente conhecido como Golden hour.
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Figura 1 — Representacdo da implementacao do modelo de cuidado da OMS
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Fonte: WHO?8,

Ainda em 2018, a OMS publicou outro guia com recomendacdes relevantes
para essa pesquisa. Denominado “WHO recommendations: non-clinical interventions
to reduce unnecessary caesarean sections?®” (58), o material tem como objetivo
fornecer recomendacgfes baseadas em evidéncias sobre interve¢Bes ndo-clinicas
para reduzir as cesarianas.

Conforme exposto no documento, a cirurgia cesariana € um procedimento que
pode efetivamente prevenir a mortalidade materna e neonatal, quando indicada por
razdes clinicas. Entretanto, o indice de cesareas aumentaram em todo o mundo nas
tltimas décadas, sem que houvesse beneficios significativos e, inclusive, havendo
evidéncias de que o aumento de cesarianas pode estar associado ao aumento da
morbidade materna e neonatal.

De acordo com o material, o procedimento esta associado a riscos de curto e

longo prazo, que podem se estender por anos além do periodo do parto, afetando a

28 Retirada da pagina 169, da referéncia N° 44 (WHO recommendations: intrapartum care for a positive
childbirth experience. Geneva: World Health Organization; 2018).

29 Recomendagdes da OMS: intervengdes nao clinicas para reduzir cesarianas desnecessarias
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saude da mulher, da crianca e mesmo de futuras geracdes. Além disso, altos indices
de cesarianas representam um custo substancial aos servicos de saude. Portanto,
devido a todos os riscos associados com auséncia de beneficio comprovada, o
aumento das taxas de cesareas representam uma grande preocupacdo de saude
publica (58).

As recomendacdes também sao avaliadas nas categorias recomendado, néo
recomendado e recomendado apenas em contextos especificos. Ademais, as
intervencgdes sdo divididas entre aquelas direcionadas as mulheres, as direcionadas
aos profissionais de saude e as direcionadas as organizacdes, estabelecimentos ou
sistemas de saude. A recomendacéo direcionada para as mulheres é a educacdo em
saude como elemento essencial do pré natal, através de oficinas de preparacao para
0 parto e alguns programas que abordem questdes psicossociais relacionadas a
gestagdo e ao casal, por exemplo (58).

Quanto as intervencbes direcionadas aos profissionais de saude, sao
apresentadas em duas propostas. A primeira recomendacao, categorizada como
recomendada em contextos especificos, propde a implementacdo de diretrizes de
pratica clinica baseadas em evidéncias e a ado¢do de uma segunda opiniao
obrigatéria para indicacdo de cesariana. Em seguida, categorizada como
recomendado, h4 a implementacdo de diretrizes de prética clinica baseadas em
evidéncias, auditorias de cesarianas e feedback oportuno aos profissionais de saude.

Por fim, as recomendacfes direcionadas aos servicos de saude séo para
contextos especificos, sendo uma delas a ado¢cdo de um modelo de assisténcia
colaborativo entre enfermeiras-obstetras e médicos obstetras; e a outra, a adocao de
estratégias financeiras voltadas aos profissionais e/ou instituicbes de saude,
equiparando a remuneracao por cesarianas e partos vaginais (58).

Na perspectiva da assisténcia obstétrica durante o ciclo gravidico-puerperal, as
publicacdes destacadas demonstram brevemente o curso dos trabalhos da OMS na
tematica. Diversas publicacbes foram lancadas no periodo, servindo como apoio e
guia em diversas tematicas relacionadas a saude sexual e reprodutiva feminina,
havendo inclusive materiais voltados para as proprias usuarias (como o “WHO labour
care guide: user's manual™?) e para temas especificos como vacinas, nutricdo e

suplementacao, aborto e intervengdes/tratamentos para a gestacao, por exemplo.

30 Guia de assisténcia ao parto da OMS: manual do usuario
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Nesse sentido, considerando a completude dos materiais e 0 corpo técnico
responsavel pelas pesquisas e redacdo das diretrizes e relatérios, ha consideravel
embasamento aos Estados e instituices/servicos na teméatica de saude sexual e
reprodutiva.

Quanto as diretrizes nacionais sobre a tematica, sera feito um recorte a partir
da instituicdo do Sistema Unico de Saude®!.

Dentre as principais publicacfes ocorridas na década de 1990, podem ser
destacadas a aprovacdo das normas béasicas para a implantacdo do Alojamento
Conjunto® e a instituicdo do Centro de Parto Normal®*3. Em seguida, marcando o inicio
do novo milénio e a necessidade de reducéo das taxas de morbi-mortalidade materna
e neonatal, foi produzida a Portaria N° 569/2000 (59). Publicada pelo Ministério da
Saude, o documento instituiu 0 Programa de Humanizagdo no Pré-natal e Nascimento
(PHPN), no ambito do Sistema Unico de Sade.

O PHPN tinha como objetivo desenvolver a¢cdes de promocao, prevencao e
assisténcia a saude das gestantes e dos recém-nascidos. Com execuc¢do articulada
entre o Ministério da Saude e pelas Secretarias estaduais e municipais de saude,
visava promover a ampliacdo do acesso as acbes mencionadas, bem como
incrementar a qualidade e a capacidade instalada da assisténcia no ambito do
Sistema Unico de Saude.

Dentre os principios e diretrizes propostos pelo programa estdo o direito de
acesso a um atendimento digno e de qualidade durante o ciclo gravidico-puerperal,
direito ao acompanhamento pré-natal, direito a uma assisténcia humanizada e segura,
além do direito de saber e ter acesso a maternidade em que sera atendida por ocasiao
do parto e do direito a assisténcia neonatal de forma humanizada e segura aos
neonatos. De acordo com Rattner,

O sentido do termo humanizacéo adotado sera o de equidade/cidadania: toda
gestante tera direito ao atendimento pré-natal integral e completo - minimo

de seis consultas e a de puerpério, todos 0s exames preconizados, vacina
antitetanica e garantia de vaga para o parto. Havera estimulos financeiros

31 Ocorrido por meio da Lei Organica da Saude, N° 8080/1990, que regula as a¢des e servicos de salde
executados no territorio nacional.

32 Em atengdo a previsdo contida no Estatuto da Crianca e do Adolescente, que estabelece a
obrigatoriedade de manutencao de Alojamento Conjunto, a norma foi publicada por meio da Portaria
N° 1016/93 do Ministério da Saude.

33 Instituido por meio Portaria N° 985/1999, do Ministério da Saude, para o atendimento a mulher no
periodo gravidico-puerperal.
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para que municipios qualifiquem seu pré-natal e hospitais garantam vaga
para gestantes inscritas no PHPN.(60)

Nesse sentido, a definicdo de principios gerais e condicbes para o
acompanhamento adequado durante o pré-natal e ao parto apresentada pela
normativa estabelecem nao apenas as atividades a serem executadas, mas também
indicadores para avaliacao.

O PHPN aponta, conforme ja mencionado, a necessidade de inicio do cuidado
pré natal até o quarto més de gestacdo, um minimo de seis consultas de
acompanhamento pré-natal** e uma no periodo puerperal®, uma rotina de vacinas e
exames laboratoriais a serem realizados, além das atividades educativas e a
classificacdo de risco gestacional — a ser realizada em todas as consultas, com
garantia de acesso ou atendimento a unidade de referéncia para as gestantes
classificadas como de risco.

Quanto ao atendimento adequado ao parto, o programa destaca a necessidade
de humanizacdo da assisténcia obstétrica e neonatal. As unidades devem, portanto,
receber as mulheres e os neonatos com dignidade, adotar praticas humanizadas e
seguras, por meio da organizacdo das rotinas, procedimentos e estrutura fisica, além
de, também, condutas acolhedoras e ndo-intervencionistas. Dentre as atividades a
serem garantidas, destaca-se a necessidade de “assegurar condigdes para que as
parturientes tenham direito a acompanhante durante a internacdo, desde que a
estrutura fisica assim permita” (59).

Apesar de o PHPN trazer a estrutura fisica como uma limitacdo na garantia do
direito ao acompanhante, essa condicdo foi retirada em normativa posterior.
Popularmente conhecida como “a lei do acompanhante”, a lei N° 11.108/2005 (61), foi
publicada em abril de 2005, tendo como objetivo a alteracéo da Lei Organica da Saude
(N° 8.080/90), prevendo que

Art. 19-J. Os servicos de saude do Sistema Unico de Salde - SUS, da rede
prépria ou conveniada, ficam obrigados a permitir a presenca, junto a
parturiente, de 1 (um) acompanhante durante todo o periodo de trabalho de
parto, parto e pds-parto imediato.

§ 1° O acompanhante de que trata o caput deste artigo serd indicado pela
parturiente.(61)

34 Sendo, preferencialmente, uma no primeiro trimestre, duas no segundo e trés no terceiro trimestre
da gestacéo.

35 Até 42 dias ap06s o nascimento.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8080.htm#art19j
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/L8080.htm#art19j%C2%A71
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Entretanto, ainda em 2022 ha relatos de descumprimento a lei por meio da
imposicao de condi¢cdes para a “permissdo” de acompanhantes.

Apesar de ndo ser previsto no texto da norma publicada em 2005, alegacdes
sobre a falta de estrutura fisica para garantir a privacidade das mulheres que se
encontram em trabalho de parto sdo usadas para a restricdo desse direito. Além disso,
muitas instituicdes e profissionais impedem a presenca de um acompanhante de livre
escolha, ao restringir a possibilidade do acompanhamento apenas a individuos do
sexo feminino para ndo constranger as demais parturientes, alegando a falta de
privacidade nos locais (62). A restricdo do direito ao acompanhante foi agravada
durante a pandemia da Covid-19, quando instituicdes alegavam a adoc¢édo de
protocolos e procedimentos para controle e prevencdo da crise sanitaria como
condicao impeditiva ao cumprimento da norma (63,64).

Ainda sobre as “inovacdes” em saude da mulher trazidas por meio do PHPN,
h& um certo delineamento da estrutura do programa como rede de atencdo a saude.
Entretanto, apenas em 2010 foi publicada a Portaria N° 4.279 do Ministério da Saude,
gue estabelece, no ambito do SUS, as diretrizes para organizacdo da Rede de
Atencdo a Saude, enquanto estratégia para transpor a “fragmentagao da atengéo e
da gestdo nas Regides de Saude e aperfeicoar o funcionamento politico-institucional
do Sistema Unico de Satde (SUS), com vistas a assegurar ao usuario o conjunto de
acgdes e servigos que necessita com efetividade e eficiéncia” (65).

A portaria, que surgiu como fruto do acordo tripartite entre o Ministério da
Saude, o Conass®*® e Conasems®’, conceitua as Redes de Atencdo a Saude (RAS)
como “arranjos organizativos de agdes e servigos de saude, de diferentes densidades
tecnolégicas, que integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de
gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado” (65). Baseados na norma
supramencionada,

foram discutidas no Grupo Técnico de Atencdo (GTA) e pactuadas na
Comissao Intergestores Tripartite (CIT), em 2011 e 2012, as seguintes
tematicas das Redes de Atencdo a Salde:

1. Rede Cegonha.

2. Rede de Atencéo as Urgéncias e Emergéncias (RUE).

3. Rede de Atencéo Psicossocial (Raps).
4. Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia.

36 Conselho Nacional de Secretarios de Salde.

37 Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude.
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5. Rede de Atenc¢édo a Saude das Pessoas com Doencas Crdnicas.(65)

A Rede Cegonha, primeiro eixo tematico deliberado pelo grupo, foi instituida
pela Portaria N° 1.459 de 24 de junho de 2011. Em seu Artigo 1°, define-se como uma
“rede de cuidados que visa assegurar a mulher o direito ao planejamento reprodutivo
e a atencdo humanizada a gravidez, ao parto e ao puerpério, bem como a crianca o
direito ao nascimento seguro e ao crescimento e ao desenvolvimento saudaveis” (66).

Ao estabelecer um novo modelo de atengdo a saude da mulher e da crianca, a
Rede se diferencia do PHPN ao prever o acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento das criancas de zero a vinte e quatro meses, dentre outros. Quanto
aos objetivos, estabelecidos no Artigo 3° da norma, englobam

| - fomentar a implementag&o de novo modelo de atengdo a saide da mulher
e a saude da crianca com foco na atencdo ao parto, ao nascimento, ao
crescimento e ao desenvolvimento da crianca de zero aos vinte e quatro
meses;

Il - organizar a Rede de Atencdo a Salde Materna e Infantil para que esta
garanta acesso, acolhimento e resolutividade; e

lll - reduzir a mortalidade materna e infantil com énfase no componente
neonatal.(66)

O programa, que é bastante detalhado, foi organizado com basde em quatro
componentes: Pré-Natal, Parto e Nascimento; Puerpério e Atencéo Integral a Saude
da Crianga; e Sistema Logistico: Transporte Sanitario e Regulacdo. Cada um dos
componentes € compreendido por uma série de acdes de atencdo a saude, que
constituem metas a serem atendidas e balizam os indicadores que compdem a matriz
diagnosticas®®.

Para a operacionalizacdo da Rede, a norma prevé a execucao de cinco etapas:
‘I - Adesdo e diagnéstico; Il - Desenho Regional da Rede Cegonha; Il -
Contratualizacdo dos Pontos de Atencao; IV - Qualificacdo dos componentes e; V -
Certificacao” (66). Quanto a atuacdo de cada ente federativo, compete:

| - & Unido, por intermédio do Ministério da Saude: apoio a implementacao,
financiamento, nos termos descritos nesta Portaria, monitoramento e
avaliacdo da Rede Cegonha em todo territério nacional;

Il - ao Estado, por meio da Secretaria Estadual de Salde: apoio a
implementacdo, coordenacdo do Grupo Condutor Estadual da Rede
Cegonha, financiamento, contratualizacdo com os pontos de atencdo a saude

sob sua gestdo, monitoramento e avaliacdo da Rede Cegonha no territério
estadual de forma regionalizada; e

38 Procedimento a ser adotado na Fase 1 de operacionalizacdo do programa, cujo detalhamento consta
no Anexo | da Portaria N° 1.459, de 24 de junho de 2011.
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[l - a0 Municipio, por meio da Secretaria Municipal de Salde: implementacéo,
coordenacdo do Grupo Condutor Municipal da Rede Cegonha,
financiamento, contratualizagdo com os pontos de atencéo a salde sob sua
gestdo, monitoramento e avaliacgdo da Rede Cegonha no territorio
municipal.(66)

A clara definicdo dos papeis das trés esferas da gestdo é outro aspecto posivito
trazido pela Rede Cegonha (RC). A organizacdo proposta pela portaria promove de
fato a integragdo entre os servigos e as entidades federativas, trazendo clareza de
seus papeis para o funcionamento da rede.

Ha& um detalhamento sobre como se dara o financiamento (de todos os entes)
e sobre a origem dos recursos advindos da Unido e o0s percentuais a serem
repassados pelo Ministério da Saude relativos aos componentes I°° e 114°, e a memoria
de célculo dos novos investimentos e custeios necessarios para a implementacéao da
RC.

Dentre os itens elencados, ha previsdo desde a adequacéo da estrutura dos
servigcos em que sao realizados partos (por meio de reformas e/ou constru¢des) ao
financiamento de kits a serem entregues as gestantes, parteiras tradicionais e
unidades basicas de saude. A RC buscava uma profunda mudanca de paradigma na
assisténcia a gestacdo e ao parto, com foco na mudanca do modelo do cuidado e
melhoria da qualidade dos servicos.

Entretanto, em 06 de abril de 2022 foi publicada a Portaria GM/MS N° 715, que
institui a Rede de Atencdo Materna e Infantil (Rami) — em substituicdo & Rede
Cegonha. O lancamento da nova rede gerou mobilizacéo de diversas entidades, com
criticas ao seu formato e contetdo. No dia seguinte, foi emitida uma Nota Conjunta
entre o Conass e o Conasems, esclarecendo que,

Durante a reunido da CIT, ocorrida aos 24 de fevereiro, Conasems e Conass,
como representantes dos executores das acfes da referida rede, destacaram
a importancia da pactuacao para toda e qualquer acdo no ambito do SUS,
solicitando que o teor da portaria que viesse a dispor sobre o tema fosse alvo
de discusséo e revisao técnica tripartite, com vistas a futura pactuacéao.

No ultimo dia 1° de abril, Conass e Conasems receberam uma minuta
diferente daquela que havia sido discutida anteriormente. A nova minuta
enviada foi discutida pelas equipes dos dois conselhos e propostas
alteracdes, de acordo com as normativas do SUS e com a Lei n°® 141/2012.
Essas sugestdes foram encaminhadas ao Sr. Ministro da Saude, com copia

para a SAPS, no dia 05 de abril, através do Oficio Conjunto Conass
Conasems n° 13/2022.

39 Componente | — PRE-NATAL.

40 Componente Il — PARTO E NASCIMENTO
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Apesar de todo o esforco no sentido de acordar os termos da minuta, o
Ministério da Saude publicou — unilateralmente (grifo original) — no Diario
Oficial da Uni&o de hoje, a Portaria n° 715, de 04/04/2022, que institui a Rede
Materno e Infantil (RAMI), dando énfase & atuagdo do médico obstetra sem,
todavia, contemplar acdes e servicos voltados as criangas e a atuagdo dos
médicos pediatras e a exclusao do profissional enfermeiro obstetriz.(67)

A nota segue com criticas ao texto publicado sem o devido respeito ao disposto
na Lei Organica da Saude (LOS) referente ao papel da CIT — cujas decisfes devem
se dar por consenso. Embora se manifestem favoraveis a implantacdo da Atencao
Ambulatorial Especializada, prevista na norma, os conselhos lamentam a publicacéo
da normativa, que consideram “descolada da realidade dos territérios, desatrelada dos
processos de trabalho e das necessidades locais, tornando inalcangéveis as
mudancas desejadas: qualificacdo da assisténcia a saude das mulheres, gestantes e
criangas do Pais” (67). Por fim, solicitam a revogacao da portaria.

Por sua vez, o COFEN publicou uma nota oficial** pedindo também a revogacéo
da portaria, “que da énfase a atuagcdo do médico obstetra sem contemplar a
assisténcia as criangas e excluindo as enfermeiras obstétricas” (68). Fazendo coro as
demais entidades, a Rede pela Humanizacdo do Parto e Nascimento (ReHuNa)
emitiu, em 25 de abril de 2022, o Parecer Técnico N° 1/2022 (69), em resposta a
publicacdo do Ministério da Saude. O documento apresenta o contexto de publicacdo
da portaria, cita entidades que se manifestaram*?, faz um breve histérico das politicas
de atencéo a gestacédo e ao parto e, por fim, analise comentada da portaria e o parecer
propriamente dito, que propde a revogacao imediata da portaria.

O Parecer da ReHuNa destaca que as publicacbes da gestdo atual do
Ministério da Saude (MS) restabelecem uma perspectiva “hospitalocéntrica e
medicocéntrica da assisténcia a saude”. Embora compreenda que a mudanca de
denominacéo das redes (de Cegonha para de Atencdo Materna e Infantil) atenda a
uma “necessidade” politica de imprimir sua marca, a organizagao alerta para pontos

importantes previstos na norma. A ReHuNa apresenta algumas alteracbes

41 No dia 08/04/2022.

42 Para além das duas ja& mencionadas, o parecer cita que se manifestaram a Associacdo Brasileira de
Enfermagem (ABEN), a Associacdo Brasileira de Obstetrizes e Enfermeiros Obstetras (ABENFO), a
Rede Feminista de Ginecologistas e Obstetras e 0 movimento Parto do Principio — Mulheres em Rede
pela Maternidade Ativa. Cita, ainda, projetos de Decretos Legislativos sustando os efeitos da portaria,
apresentados no Senado e na Camara Federal por diversos parlamentares.
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importantes contidas na portaria, que alteram a concepcao da assisténcia a saude

materna e infantil, a saber:
a) subordina uma rede de cuidado a SAPS, sendo que ha envolvimento da
atencéo hospitalar; b) elimina da rede alguns servigos, sem avaliacéo de sua
efetividade, a exemplo do centro de parto normal peri-hospitalar; c) define
prazos restritos de 45 dias para adequacéao da rede; d) define penalidades de
suspensdo de repasse de recursos caso as medidas ndo sejam
implementadas nos prazos estipulados, atentando a um modelo de SUS
solidario e colaborativo entre as instancias; e) define quinze indicadores para

monitoramento descolados de uma visdo de trabalho em rede e sem
considerar a realidade de inidmeros municipios de menor porte do pais.(69)

Nesse sentido, a Rami, ao contrario da Rede Cegonha, ndo apenas retira o
protagonismo da mulher nos periodos da gravidez, parto e puerpério, como também
exclui a atuacdo dos profissionais de enfermagem na assisténcia. Além de ignorar o
cuidado na primeira infancia, a politica parece direcionada a apenas uma categoria: a
dos profissionais médicos obstetras.

Em continuidade a esse processo de “atualizagdo”, o MS langou a nova versao
da Caderneta da Gestante (70). O documento € entregue as gestantes no inicio do
pré-natal e deve ser utilizado para o registro das consultas, exames, vacinas e
procedimentos realizados no periodo, auxiliando no monitoramento da evolugcédo da
gestacéo.

O objetivo do material € ser um resumo completo dos achados e condutas no
periodo, de modo que qualquer profissional da saude que venha a atender a mulher
tenha acesso rapido as principais informacdes. Além disso, costuma conter diversas
instrucdes e orientacdes relacionadas ao periodo gravidico-puerperal, voltado para as
proprias gestantes.

Quando comparada a versao anterior, é possivel identificar alguns retrocessos
no novo formato. Foi removida da versao de 2022 a parte relativa ao plano de parto,
onde a gestante podia expressar suas escolhas em relacdo ao parto, bem como o
trecho que faz referéncia as doulas — descritas como “mulheres preparadas para Ihe
dar apoio e ajudar no que for preciso” (71).

Um aspecto que representa uma evolucao parcial é o remanejamento dos
procedimentos de “lavagem intestinal” e “raspagem dos pelos intimos”, que foram
definidos como “procedimentos que antigamente eram realizados de rotina ndo sao

mais indicados hoje em dia” (70).
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Entretanto, dentre as informacdes que ndo evoluiram e apresentam algum
retrocesso, podemos citar a episiotomia e a contracepcédo da lactante. Enquanto na
caderneta de 2018 a episiotomia era descrita como “um pique na vagina; pode causar
dor e desconforto apds o parto e aumentar os riscos de infeccédo” e constava como
“‘procedimentos que nao devem ser realizados de rotina, mas apenas em algumas
situagdes” (71), a versao de 2022 define como “ndo deve ser realizada de rotina;
porém, de forma restrita, sempre antes avaliando seus riscos, apés rigorosa avaliagao
meédica, pode ser util em situagdes excepcionais” e classifica o procedimento como
“podem ser indicados pela equipe médica apds avaliagdo da necessidade” (70). Ou
seja, além de nado explicar de forma didatica a gestante sobre o que constitui o
procedimento, atribui apenas a “avaliagdo médica” a decisdo pela sua realizacao.

Quanto ao aspecto contraceptivo da lactante, cabe a critica aos dois modelos
da caderneta. Ambos indicam a amamentacdo exclusiva como um método
contraceptivo até os primeiros seis meses, caso ocorra em livre demanda e a
menstruacdo ainda ndo tenha retornado. Essa informacédo tanto é imprecisa quanto
pode induzir ao erro, uma vez que a amamentacao exclusiva em livre demanda nao
pode ser considerado um método contraceptivo. Embora isso ocorra por um periodo
de tempo, este é variavel e a ovulacdo ocorre antes da menstruagao, ou seja, antes
que a mulher tenha a primeira menstruacdo pds-parto, ela ja tera ovulado e pode
engravidar caso tenha relagées sexuais no periodo.

E temerario que essa informacéo ndo tenha sido atualizada ou ao menos
melhor explicada na nova verséo da caderneta, considerando o lapso de quatro anos

entre a publicacdo de uma e outra.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Esta pesquisa de carater exploratorio tem como objetivo descrever, a partir da
perspectiva da bioética, a experiéncia de um grupo de mulheres surdas durante o
cuidado obstétrico, no contexto da gestacdo e do parto, por meio de seus relatos

realizados por questionario eletrénico.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

i. Descrever experiéncias vividas por um grupo de mulheres surdas durante o

cuidado obstétrico, no periodo da gestagéo e parto;

ii.  Analisar a percepcdo de um grupo de mulheres sobre o cuidado em saude por
elas recebido, sob a perspectiva da bioética;

iii. Comparar as experiéncias de um grupo de mulheres surdas em relacdo a
mulheres ndo surdas, de acordo com a literatura disponivel;

iv.  ldentificar o conhecimento e percep¢ao de um grupo de mulheres surdas sobre
a violéncia obsteétrica,

v. Promover aproximagfes entre os estudos sobre deficiéncia e a categoria

bioética da vulnerabilidade;
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4 METODO

4.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Foi desenvolvida pesquisa exploratéria, descritiva, de natureza compreensiva,
gue utilizou a internet como meio para alcancar um grupo de mulheres surdas que
tenham tido filhos ou passado pela experiéncia da gestacdo e/ou parto no Brasil.
Essas mulheres que, mediante divulgacédo realizada, demonstraram interesse em
participar de forma espontdnea desta pesquisa, responderam a um questionario
composto por perguntas fechadas e abertas, visando obter sua caracterizacéo
sociodemogréfica, histérico e vivéncia da surdez, bem como registro de experiéncia e
percepcao a respeito da assisténcia obstétrica por elas recebidas, no contexto da

gestacao e/ou do parto.

4.2 AS MULHERES PARTICIPANTES

4.2.1 Divulgacéo e Convite a Participagédo

Considerando a realiza¢gao da coleta de dados em ambiente virtual, foi criado
um perfil nas redes sociais (Facebook e Instagram) como ferramenta para viabilizar a
divulgacao da pesquisa e o recrutamento de participantes. Esses perfis, que traziam
uma identidade visual uniforme, foram criados e atualizados com postagens e
informacdes referentes a pesquisa, convidando as mulheres a participar. Além disso,
traziam link de acesso ao questionario eletrbnico e formas de contato com a
pesquisadora.

Adicionalmente, as paginas nas redes sociais foram utilizadas para realizar
contato direto com pessoas e grupos que se identificavam como afins com a tematica
da surdez e/ou da gestacéo e parto, apresentando a pesquisa e solicitando apoio na
divulgacdo e participacdo. Essa divulgacdo também ocorreu através do envio de
e-mails e de mensagens por WhatsApp*3.

Na pégina do questionéario, elaborado por meio do Google Forms, havia um
pequeno resumo dos termos do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

43 Parte do material de divulgacdo pode ser conferido no APENDICE A— MATERIAL DE DIVULGACAO DA
PESQUISA.
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contendo objetivos, riscos e formas de contato com a pesquisadora, bem como link
para acesso a versao integral do Termo e a orientacéo para realizar o download (que
se repetiu na mensagem padrao ao final do preenchimento). Além disso, constava um
link para acesso a um video com a traducao do TCLE para Libras.

Devido ao contexto atual e em conformidade com a orientacao repassada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde, foi disponibilizado
o TCLE previamente assinado pela pesquisadora e digitalizado para download, sem
a necessidade de devolugcdo da assinatura por parte das participantes. O
prosseguimento ao preenchimento do questionario, conforme explicitamente expresso

na pagina, foi adotado como aceite para a participacdo na pesquisa.

4.2.2 O Instrumento de Pesquisa

O questionario, apresentado na integra no APENDICE B - QUESTIONARIO
ELETRONICO APLICADO, consistiu em 72 questdes, em sua maioria objetivas, com apenas
algumas abertas, divididas em quatro secdes, visando o estabelecimento do perfil das
participantes, o contexto de sua surdez, a sua comunica¢do em saude e, por fim, a
assisténcia obstétrica recebida pela ocasidao do nascimento de seu filho. O
instrumento foi previamente apresentado a trés especialistas para revisdo e

contribuicdes.

4.2.3 Coletade Dados

Durante o periodo em que esteve disponivel, de junho de 2021 a julho de 2022,
foram registradas, ao todo, trinta e trés respostas validas ao questionario eletrénico.
A pesquisa teve alcance de cerca de 2400 pessoas, segundo as métricas das redes
sociais utilizadas. Nao houve solicitacao para participacéo por meio de entrevista, bem
como nado houve nenhum tipo de questionamento ou solicitagdo por parte de
participantes ou interessados sobre dificuldades relacionadas ao instrumento ou

documentacéo disponibilizados.
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4.2.4 Critérios de Inclusao e Excluséao

Por ocasidao da divulgacdo da pesquisa, foi solicitado que participassem
mulheres maiores de dezoito anos, que fossem surdas ou com perda auditiva e que
tivessem engravidado nos ultimos dez anos, caracterizando os critérios de incluséo.

Embora ndo houvesse critérios de exclusdo previamente definidos, durante
analise das respostas recebidas, foi identificado preenchimento duplicado do
formulario por parte de uma participante, cujas respostas foram idénticas em ambos,
motivo pelo qual um dos envios foi desconsiderado das analises.

Destaca-se que, embora ndo constitua um critério de inclusdo, pesquisas
realizadas em ambiente virtual possuem um viés de amostra — de modo que apenas
pessoas que apresentam algum interesse e/ou conhecimento prévio na tematica do

estudo se dispbem a responder ou compartilhar a pesquisa.

4.3 ANALISE DOS DADOS

Os dados sociodemograficos e de caracterizacdo da amostra, bem como da
histéria e vivéncia da surdez, além de informacdo sobre comunicacdo em saude,
obtidos por meio do questionario eletrénico, foram analisados por meio de estatistica
descritiva.

Para a analise dos relatos sobre a assisténcia recebida por ocasido da
gestacdo e/ou do parto, utilizou-se uma perspectiva empirica e hermenéutica em
bioética, a fim de evidenciar as experiéncias das participantes. Segundo essa
perspectiva, o papel da discussédo em bioética ndo pode ser reduzido simplesmente a

um instrumento de resolucéo de dilemas e casos, devendo

desenvolver uma hermenéutica da suspeita que interprete 0s pressupostos
éticos, antropoldgicos e socioculturais que determinam a maneira como
realidades relacionadas com a vida e a salde sao compreendidas e tratadas

na cultura e na sociedade atual.(7)

Neste sentido, uma abordagem empirica e hermenéutica exige uma Visao
transdisciplinar no seu processo reflexivo, a fim de agregar todos os pressupostos ja
mencionados. Através deste referencial, buscou-se identificar as dimensdes

simbdlicas presentes nas narrativas apresentadas. Partindo do principio de que ha
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diferentes niveis de realidade e, por conseguinte, diferentes niveis de percepcao, a
hermenéutica foi utilizada como forma de analise dos resultados simbdlicos das acbes

descritas (8).

4.4  ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia (CEP-FS),
cujo registro de CAAE € o0 N° 40135220.4.0000.0030.

Foram seguidos os termos das Resolu¢cdes do CNS N° 466/2012 e 510/2016,
gue trazem as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos no Brasil, bem como nas areas de Ciéncias Humanas e Sociais,
respectivamente.

Neste sentido, o sigilo e anonimato foi garantido através da ndo coleta de dados
pessoais (que permitissem a sua identificacdo) ou e-mail das participantes que
optaram pela modalidade de questionario eletrénico. O Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado previamente, tendo permanecido disponivel
através de link para download no Google Drive, e continha todas as informacdes
necessarias, bem como formas de contato com a pesquisadora (e-mail e telefone de
contato) e a informacdo de que esta estaria a disposicdo para dirimir quaisquer
davidas e outros questionamentos.

Apés finalizacdo da pesquisa, os resultados serdo publicizados tanto no
repositorio institucional da UnB quanto na forma de resumos a serem publicados no
perfil do Instagram utilizado na divulgacdo da pesquisa — uma vez que, para garantir
a anonimidade das participantes, néo foi coletado e-mail durante o preenchimento do

questionario.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram recebidas, ao todo, 34 respostas ao questionario eletrdonico
disponibilizado via Google Forms. Durante andlise das respostas, percebeu-se dois
formularios idénticos, preenchidos no mesmo dia, indicando que uma das
participantes havia enviado em duplicata, motivo pelo qual uma das respostas foi
desconsiderada, restando 33 respostas validas.

Como ja explicitado, a estrutura do questionario foi dividida em quatro secoées:
perfil sociodemografico das participantes, contexto de sua surdez, comunicagcdo em
saude e informacdes acerca da assisténcia obstétrica recebida pela ocasido do

nascimento de seu filho.

5.1 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

O sumario de informacdes pode ser observado na Tabela 1:

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas da amostra de mulheres surdas.

Pergunta Categoria N %
18-20 1 3,0%
21-29 1 3,0%
Qual é a sua faixa etaria? 30-39 22 66,7%
40-49 7 21,2%
50 ou + 2 6,1%
Amarela 2 6,1%
Qual é a sua cor/raca? Branca 23 69,7%
Parda 8 24,2%
Preta 0 0,0%
Ensino Médio 4 12,1%
Qual é o seu nivel de Ensino_S_uperjor 11 33,3%
escolaridade? Especializacao 10 30,3%
’ Mestrado 4 12,1%
Doutorado 4 12,1%
. R$0 - R$2.199 5 15,2%
Sourﬁ'bf;’;;e d“edf:) fjogg"os R$2.200 - R$4.399 6 18,2%
membros da sua familia em R$4.400 - R$10.999 12 36,4%
20217 R$11.000 - R$21_.999 8 24.2%
' R$22.000 ou mais 2 6,1%
. ~ 1 filho 19 57,6%
Quantos filhos vocé tem? > filhos 14 42.4%

Fonte: Elaboracao propria.
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A primeira se¢do, composta apenas por perguntas e respostas fechadas,
objetivava caracterizar a amostra, por meio da obtencdo de alguns dados
sociodemogréficos das participantes. A sec¢do foi composta por cinco questées que
contemplaram informacgdes sobre a faixa etaria, cor/raga, escolaridade, renda familiar

e quantidade de filhos.
Conforme se observa na Figura 2, um total de 87,9% (n=29) das entrevistadas

tinha entre 30 e 49 anos.

Figura 2 — Distribui¢é@o das faixas etarias das entrevistadas.
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Fonte: Elaboragéo propria.

Do total de participantes, 69,7% (n=31) dessas se autodeclararam brancas e
nao houve representantes pretas ou indigenas na amostra, conforme pode ser

visualizado na Figura 3.
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Figura 3 — Distribuicdo da declaracédo de cor/raca das entrevistadas.
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Fonte: Elaborac¢é&o propria.

Com relacéo a escolaridade, 87,9% (n=29) referiram possuir formacao em nivel

superior, sendo que 54,5% (n=18) possuiam pods-graduacao.

Figura 4 — Distribui¢c@o do nivel de escolaridade das entrevistadas.
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Fonte: Elaboracéo propria.
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A maioria das participantes, um total de 66,7% (n=22) das entrevistadas,

possuia renda familiar superior a R$ 4.400,00, conforme se observa na Figura 5.

Figura 5 — Distribui¢cdo do nivel de renda das entrevistadas.
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Fonte: Elaboracéo propria.

Em relacdo a quantidade de filhos, todas tinham até dois filhos, conforme se

observa na Figura 6.

Figura 6 — Distribuicdo do numero de filhos das entrevistadas.
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Fonte: Elaboracéo propria.
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Sumarizando os achados, a amostra foi composta majoritariamente por
mulheres entre 30 e 39 anos, brancas, com escolaridade de nivel superior, com um
filho e que possuem renda familiar entre quatro e vinte salarios-minimos. Portanto,
trata-se de um grupo de participantes com uma condi¢do socioecondmica privilegiada,
a despeito da surdez, além de um alto nivel de escolaridade.

Considerando a diversidade de experiéncias e vivéncias, a se¢ao dois teve
como finalidade compreender o cenério das participantes quanto a surdez, desde a
audicdo de seus pais, a acuidade auditiva (questionada de cada ouvido
separadamente) e a utilizacdo de ferramentas de comunicagcdo como leitura labial,

implante coclear e aparelhos auditivos, conforme detalhado na Tabela 2 a seguir.

Tabela 2 — Caracterizacédo da surdez apresentada pelas participantes da pesquisa.

Questio Resposta N %

Descoberta ou inicio da surdez Nascenca 16 48,5%
Infancia/Adolescéncia 10 30,3%
Vida adulta 7 21,2%

Pais sdo pessoas surdas ou ouvintes Ambos ouvintes 30 90,9%

Somente um é pessoa

surda 1 3.0%
Ambos pessoas surdas 2 6,1%
Perda auditiva no ouvido esquerdo. Leve 1 3,0%
Moderada 6 18,2%
Severa 3 9,1%
Profunda 23 69,7%
Perda auditiva no ouvido direito. Leve 0 0,0%
Moderada 8 24.,2%
Severa 6 18,2%
Profunda 19 57.6%
Uso de aparelho auditivo Sim, raramente 3 9,1%
Sim, com frequéncia 7 21,2%
Sim, todos os dias 11 33,3%
J4 usei, ndo uso mais 8 24.2%
Nao 4 12,1%
Se possui implante coclear Sim 6 18,2%
Nao 27 81,8%
Se faz leitura labial Sim 26 78,8%
Um pouco 6 18,2%
N&o 1 3,0%

Fonte: Elaborag&o propria.



67

A maioria das participantes (78,8%) possuia surdez congénita ou tinha a
desenvolvido na infancia, conforme se vé na Figura 7, sendo que quase metade
(48,5%) das participantes referiram ser pessoa surda desde o nascimento.

Embora n&o haja um dado preciso sobre a prevaléncia de surdez congénita
entre mulheres, sabe-se que os homens sdo mais propensos a desenvolver perda
auditiva ao longo da vida devido ao maior envolvimento em atividades associadas a
perda auditiva provocada por ruidos. Por outro lado, considerando que a sensibilidade
auditiva possui uma correlacado com o nivel de estrogénio, as mulheres contam com a
protecdo desse hormbnio — até a menopausa (1).

Figura 7 — Fase da vida no qual se deu a descoberta ou inicio da surdez.
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Fonte: Elaboracgéo propria.

No entanto, em estudos publicados sobre a populacéao surda brasileira (72,73),
o percentual de pessoas com surdez adquirida € de 91% — sendo menos de 10%,
portanto, o quantitativo de pessoas cuja surdez é congénita. Além das limitacdes
guantitativas de amostra, tanto da presente pesquisa quanto das citadas, essa
discrepancia também pode ser explicada pela idade dos participantes, cuja maioria
referiu ter menos de 40 anos neste estudo, contra uma média de idade de 61 anos*

da outra pesquisa (72).

44 Estima-se que mais de 65% das pessoas com idade superior a 60 anos apresentam algum grau de
perda auditiva. Além disso, ha evidéncias de que a prevaléncia de perda auditiva dobra a cada década
de vida a partir de entdo, com aumentos mais expressivos em pessoas com mais de 80 anos.
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Quando a pesquisa objetiva estudar usuarios da Libras, percebe-se que 0s
percentuais se invertem, sendo cerca de 90% dos participantes pessoas com surdez
congénita e menos de 10% de surdez adquirida (74,75), em conformidade com os
achados desta pesquisa.

Ambos os pais de 90,9% (n=30) das mulheres eram ouvintes, conforme se vé

na Figura 8.

Figura 8 — Respostas acerca de pais serem ou ndo pessoas surdas.
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Fonte: Elaboragéo propria.

A maioria das mulheres relatou perda auditiva severa ou profunda em ambos
os ouvidos, com 75,8% (n=25) relatando este tipo de alteracdo no ouvido direito e

78,8% (n=26) para o ouvido esquerdo, conforme se vé na Figura 9.

Figura 9 — Distribuicdo de grau de perda auditiva por ouvidos.
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Fonte: Elaborag&o propria.
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Quanto as ferramentas de comunicacéo, a leitura labial era utilizada por 97%

(n=32) das participantes, conforme demonstrado na Figura 10.

Figura 10 — Respostas acerca de uso de leitura labial pelas participantes da pesquisa.
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Fonte: Elaboracao propria.

Apenas 18,2% (n=6) delas possuia implante coclear. Quanto ao uso de
aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI), 63,6% (n=21) utilizavam de forma

esporadica ou diariamente.

Figura 11 — Respostas acerca do uso de aparelhos auditivos ou implante coclear.
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Fonte: Elaboracéo propria.
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O aparelho auditivo, também conhecido como AASI (Aparelho de Amplificacao
Sonora Individual), e o implante coclear* sdo dispositivos eletrdbnicos comumente
indicados utilizados para a reabilitacdo auditiva. Enquanto os AASI sado equipamentos
removiveis que funcionam como amplificadores sonoros, os implantes cocleares séo
implantados cirurgicamente e atuam como decodificadores do som — tendo o objetivo
de substituir a funcdo da coclea. Cada um dos dispositivos possui indicacoes
especificas e ambos comp&em o rol de procedimentos relativos a assisténcia auditiva
pelo SUS. (40,76-78)

Data de 1993 a primeira regulamentacéo prevendo o fornecimento de AASI e a
realizacéio de procedimento de implante coclear pelo Sistema Unico de Satde. Uma
série de publicacdes e modificacdes nos critérios de indicacao e forma de organizacéo
da assisténcia foram realizadas no periodo, sendo a mais recente atualizacdo
publicada em 2019 (77,78).

De acordo com levantamento realizado, em 2021 constavam 33 servicos
credenciados para a realizacdo de cirurgias de implante coclear no pais, sendo a
maioria destes concentrados na regido Sudeste — com isso, muitos estados ainda
prestam essa assisténcia via Tratamento Fora de Domicilio (TFD) (78,79).

Quanto ao uso de Libras, 66,7% (n=22) afirmaram ter conhecimento. Dentre as
gue possuiam algum conhecimento em Libras, 51,5% (n=17) iniciaram seu contato
com a lingua na infancia ou adolescéncia. Os locais de aprendizado da lingua de
sinais foram predominantemente a escola ou a comunidade (45,5%, n=15) como pode

ser observado na Tabela 3.

Tabela 3 — Comunicacdo em Libras.

(continua)
Pergunta Resposta N %
Sim 17 51,5%
Vocé sabe e/ou utiliza a Libras?  Pouco 5 15,2%
Nao 11 33,3%
N&o usa/néo aprendeu 3 9,1%
Em casa 4 12,1%
. Na escola 8 24,2%
Onde aprendeu Libras? Na comunidade - 21.2%
Curso 3 9,1%
Nao informou 8 24,2%

4 E uma prétese computadorizada composta de dois dispositivos: uma parte interna que é o implante
propriamente dito, colocado cirurgicamente na cabeca, sob a pele; e a parte externa que fica atras da
orelha, constituida por um processador de fala retroauricular (40).
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Tabela 4 — Comunicag¢éo em Libras.

(concluséo)

Pergunta Resposta N %
Nao usa 2 6,1%
Infancia 11 33,3%
Quando teve contato com Libras? Adolescéncia 6 18,2%
Adulto 5 15,2%
Nao informou 9 27,3%

Fonte: Elaboragéo propria.

Isso ocorre pois, conforme dado apresentado anteriormente, as participantes
da pesquisa em sua maioria possuem pais ouvintes — o que condiz com o encontrado
na literatura (80—-82). Porém, no caso de crian¢as surdas, o aprendizado de Libras
apenas na escola se revela problemético. Por ndo terem pais surdos, que utilizam a
Libras,

Diferente dos ouvintes, a maioria dos surdos entra na escola sem o
conhecimento proficiente da sua lingua materna, tendo em vista que a Lei
10.436/2002, estabelece a Libras como lingua materna no curriculo do surdo
e como segunda lingua, a Lingua Portuguesa, na modalidade escrita,
portanto, a aquisi¢cao da sua lingua materna devera ser condicao necessaria
para que o surdo seja exposto a sua segunda lingua, no caso do Brasil, a
lingua portuguesa. Por serem filhos de pais ouvintes, eles chegam a escola

em desvantagem linguistica, em comparacdo com 0s demais colegas
ouvintes. (80)

No que se refere a surdez, a maioria das participantes relatou ser de origem
congénita e grau profundo. Embora a prevaléncia de pessoas com surdez profunda
seja normalmente de apenas 0,2% da populagdo em geral (1), essa singularidade da
amostra pode ser explicada pela terminologia adotada no titulo da pesquisa —
“mulheres surdas”, uma vez que o sujeito surdo € comumente entendido como aquele
que “nao ouve” e se comunica através da Libras. A dificuldade em se identificar como
uma pessoa surda possui diversas particularidades, sendo uma delas a de se
reconhecer uma pessoa com deficiéncia.

Afinal, “afirmar-se “pessoa com deficiéncia” nao é algo que se faga sem
custos”(33). O entendimento da deficiéncia como algo intrinsecamente problematico
repercute na forma como compreendemos o corpo e nds mesmos. Segundo o autor,

Pedro Lopes,
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Pode-se desejar ter outro sexo — embora tal ato ainda seja patologizado, os
discursos que o defendem como exercicio de autonomia gozam de
legitimidade publica — no entanto, € dificil conceber alguém que possa desejar
perder a audicdo, amputar um membro ou danificar o proprio cérebro sem
gue imediatamente se considere tal pessoa hipotética como fora de si.(33)

Dentre as participantes que informaram possuir perda auditiva profunda, todas
referiram usar a0 menos um pouco a leitura labial como estratégia de comunicagéo.
Além disso, a maioria afirmou saber e/ou adotar a Libras e que utilizava ou ja tinha
utilizado aparelho auditivo.

De acordo com o sistema de classificagdo adotado pela OMS, pessoas com
deficiéncia auditiva do tipo profunda (com limiar auditivo entre 80 a 95 dB) possuem,
em geral, dificuldade extrema de ouvir vozes elevadas em ambientes silenciosos,
enquanto ndo conseguem compreender conversas corriqueiras em ambientes
ruidosos, o que explica a necessidade de adog¢ao de tais recursos comunicacionais
(1).

Entretanto, “as barreiras comunicacionais ndo sdo exclusivas do grupo que é
usuario de lingua de sinais, mas de todo o segmento de pessoas com deficiéncia
auditiva” (3). Embora este trabalho aborde a vivéncia de mulheres surdas,
compreendemos e reforcamos que se trata de um grupo absolutamente heterogéneo,
com “necessidades e preferéncias distintas quanto ao modo de comunicagao, o nivel
de linguagem e as perspectivas sobre a surdez”, que tém, por sua vez, diferentes
reinvindicacfes de acesso a comunicacédo e a informacéo (40).

Conforme visto anteriormente, as participantes desta pesquisa também
apresentaram essa multiplicidade em diversos aspectos. Em relacdo a lingua adotada,
tanto havia mulheres usuarias de Libras quanto mulheres oralizadas e bilingues. Essa
diversidade de contextos ira se refletir na variedade de necessidades apresentadas
pelas participantes, em especial no aspecto da comunicacdo — que sera abordado a

sequir.
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5.2 COMUNICACAO EM SAUDE

A terceira se¢do do questionario, denominada comunicacdo em saude, era
composta por cinco perguntas, objetivando entender as estratégias utilizadas para
viabilizar a comunicacéo entre as participantes e os profissionais de saude durante os
atendimentos recebidos. As estratégias mais comumente utilizadas neste contexto

séo apresentadas na Figura 12.

Figura 12 — Estratégias para garantir a comunicacdo em servi¢os de saude.
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Fonte: Elaboracéo propria.

Em se tratando de uma questdo com mdltiplas possibilidades de respostas, a
maioria das participantes assinalou mais de uma opc¢do. Quanto as estratégias
utilizadas para a comunicacéo, a utilizacdo de leitura labial foi referida por 23 das 33
mulheres, seguida pela escrita ou desenhos (n=17) e auxilio do acompanhante ou
intérprete (n=16). A adog¢do da Libras foi assinalada por 11 das participantes, tendo
sido mencionado inclusive o uso de datilologia“®.

Em estudo realizado com profissionais de enfermagem, essas estratégias
também sdo as mais citadas como recursos adotados por eles na assisténcia aos
pacientes surdos (83). Entretanto, todas essas estratégias mencionadas

anteriormente podem apresentar alguma dificuldade em sua adocéao.

46 Sinalizacdo para soletrar utilizando o alfabeto manual.
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Além de haver diferentes niveis de dominio da leitura labial, sua utilizacéo exige
muita concentracdo e pode ser facilmente prejudicada pela presenca de bigodes,
diferentes sotaques, dificuldade de visualizac&o dos labios e ma diccdo do orador, por
exemplo. A escrita pode ser uma barreira para aqueles que possuem a lingua
portuguesa como segunda lingua, além de ser de dificil ado¢do em contextos de
atendimentos complexos. Por fim, a presenca do acompanhante pode, em alguns
contextos, constituir elemento protetor do direito do paciente, porém, em outros, pode
causar constrangimento e mesmo facilitar a quebra do sigilo e confidencialidade.(84)

Ao serem questionadas se os profissionais de saude geralmente respondem as
suas duvidas, a maioria (78,8%, n=26) das participantes assinalou afirmativamente.
Quanto a compreensao das instrucdes passadas pelos profissionais de saude, houve
equilibrio entre as participantes que afirmaram compreender completamente e as que
compreenderam parcialmente (ambos com 48,5% das respostas). Em relacdo a
satisfacdo das mulheres quanto ao atendimento recebido pelos profissionais de
saude, 60,6% (n=20) afirmaram que costumam ficar satisfeita, enquanto 27%
relataram que ndo costumam ficar satisfeitas.

Por fim, quando questionadas se acreditam que os profissionais de saude
estavam capacitados para atender pacientes com algum tipo de limitacdo auditiva,
78,8% (n=26) das entrevistadas responderam que ndo. Essa percepc¢éao é corroborada
por outros estudos, que demonstram a dificuldade e insatisfacdo dos interlocutores,
tanto sob a 6tica dos pacientes quanto dos profissionais de saude (85,86).

Importante destacar que, enquanto a maioria das participantes afirmou que
costuma ter suas duvidas atendidas e cerca de metade afirmou entender as instrugdes
repassadas pelos profissionais de saulde e ter ficado satisfeita com o atendimento
prestado, quando questionadas sobre a crenca na capacitacao dos profissionais para
o atendimento a pessoas surdas, a maioria respondeu negativamente.

Essa aparente dicotomia também foi encontrada em estudo que avaliou essas
guestdes sobre a perspectiva dos profissionais, onde 88,3% deles acreditam que se
fizeram compreender em didlogo com a gestante surda, enquanto a metade
considerou a assisténcia prestada como inadequada (87). Da mesma forma, em outro
estudo, enquanto menos da metade dos profissionais ficaram satisfeitos com o
atendimento prestado por eles, 70% destes acreditavam que os pacientes surdos
estavam satisfeitos — mesmo que 40% admitisse que as duvidas ndao haviam sido

adequadamente respondidas (85).



Tabela 5 — Questbes sobre efetividade da comunicagdo com os profissionais de saude.
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Pergunta Respostas N %
Vocé somente fala 17 51,5%
CoMmo VOCA Costuma se comunicar? Vocé sinaliza e fala ao mesmo tempo 3 9,1%
’ Vocé sinaliza ou fala, dependendo do contexto 10 30,3%
Vocé somente sinaliza (em Libras) 3 9,1%
Sim 26 78,8%
. . As vezes 1 3,0%
7 ~ ’) i)
Suas duvidas geralmente séo respondidas? Depende 5 6.1%
Nao 4 12,1%
N . . Entendo completamente 16 48,5%
Vocé costuma entender as instrucdes passadas .
N ., Entendo parcialmente 16 48,5%
pelos profissionais de saude? .
Nao entendo 1 3,0%
Sim 20 60,6%
. . L _ As vezes 2 6,1%
Vocé costuma ficar satisfeito com os atendimentos ial 0
recebidos? Parcialmente 1 3,0%
Depende 2 6,1%
Nao 8 24,2%
" . i N Sim 3 9,2%
Vocé z_acha gue os prof|SS|ona|_s de saude _es_tao _ As vezes 2 6.0%
capacitados para atender pacientes com limitagéo D q 5 6.0%
auditiva? epende 70
Nao 26 78,8%

Fonte: Elaboracgéo propria.
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Embora ndo seja possivel afirmar o que motivou as avaliagcdes positivas e
negativas em aspectos que, em um primeiro momento, parecem complementares (e,
portanto, cujas respostas seriam conflitantes), alguns aspectos merecem ser
mencionados. Em primeiro lugar, devemos destacar a caracteristicas das
participantes desta pesquisa, em sua maioria mulheres brancas, com boas condi¢des
socioeconfmicas, alta escolaridade e atendidas em instituicdes privadas. O viés de
representatividade da amostra pode explicar parte da facilidade para que suas duvidas
fossem respondidas, bem como auxiliam em parte da compreensao das instrugoes
dadas pelos profissionais.

O segundo aspecto possui relacdo direta com o anterior. Por se tratar de
mulheres instruidas e com condicdes socioeconémicas favoraveis, é possivel que, por
atravessar essas dificuldades, as mulheres surdas de maiores escolaridade e poder
aquisitivo ja se antecipam as dificuldades e adotam maneiras de minimiza-las, seja
pelo uso de dispositivos auxiliares, seja pela orientacdo aos profissionais. Na
experiéncia pessoal da autora deste trabalho enquanto mulher surda, quando
encontra dificuldade em realizar a leitura labial, explica ao seu interlocutor o problema
e pede para que fale de maneira mais audivel e a permita observar sua boca, por
exemplo. Além disso, ela tem acesso a aparelhos de amplificacdo sonora individual
(AASI), que melhoram a capacidade auditiva e facilitam sobremaneira a comunicacao.

Nesse sentido, entramos no terceiro aspecto a ser discutido. O fato de a autora,
utilizando as ferramentas que visavam garantir uma interacdo adequada e um
atendimento satisfatério (seja em saude ou outras areas) ndo a impede de analisar e
avaliar criticamente o preparo (ou a falta de) dos profissionais com o0s quais interage,
uma vez que precisa de algumas orienta¢gdes para garantir esse atendimento. Ou seja,
embora na esfera individual, na relacdo imediata entre a gestante e o profissional de
saude, ela tenha suas demandas supridas, ao analisar a situacao, pode ser que isso
tenha ocorrido por um engajamento da mulher e ndo do profissional, por exemplo.

E, por fim, como as perguntas foram realizadas em contextos distintos, as
analises também partem de lugares distintos. Ao serem indagadas sobre a sua
experiéncia em particular, naquele contexto, e, posteriormente, da percepcéo geral
sobre a capacitacao dos profissionais de saude para atender pacientes com alguma
limitacdo auditiva, estamos tratando de questOes distintas. Tanto as experiéncias
anteriores (e futuras) dessa mulher podem influenciar a segunda resposta, nao se

resumindo ao cenario do cuidado obstétrico questionado, quanto essa percepcéo de
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gue possui ferramentas e acessos diferenciados da populacdo em geral. Esse
despreparo, inclusive, € mencionado nos estudos apresentados nessa pesquisa.

No desfecho do estudo mencionado anteriormente, a maioria dos profissionais
acredita que deveria ser especializada em Libras (87). Entretanto, nesta pesquisa,
enquanto cerca de metade das participantes referiram o uso da Libras, quase 80%
referiram fazer uso da leitura orofacial — reforcando a questao discutida anteriormente
sobre a multiplicidade da surdez, ndo havendo, portanto, um “surdo padrao”, cujas
necessidades séo Unicas e podem ser padronizadas.

Embora seja importantissimo o aprendizado de Libras por parte dos
profissionais de saude (bem como de toda a populacdo), ha outras ferramentas e
condutas que podem ser facilmente utilizadas pelos profissionais para facilitar a
comunicagao por meio da leitura labial, por exemplo.

Em revisdo integrativa sobre as principais dificuldades e obstaculos
enfrentados pela comunidade surda no acesso a saude, todos os artigos analisados
tratavam da comunicagdo como uma barreira para o atendimento das pessoas surdas
(88,89). Essa dificuldade comunicacional e, portanto, de compreensdo das
informacdes prestadas, apresenta diversas consequéncias, tais como o protelamento
da busca por atendimento primario em salde — o que prejudica o aspecto preventivo
e de tratamento precoce de diversas doencas, levando ao agravamento e
necessidade de intervencfes mais especializadas. Além disso, a dificuldade de
comunicacao durante o atendimento em situacées de emergéncia pode prejudicar o
diagnéstico e a intervencao, resultando em procedimentos inadequados em virtude da
necessidade de acao rapida (90).

A dificuldade comunicacional prejudica o atendimento integral e resulta em
insatisfacdo por parte do paciente surdo. Um dos aspectos encontrados em estudo
com essa populacdo foi a demanda por autonomia, traduzida pela promocéo de
acessibilidade, privacidade e independéncia. Os pacientes surdos acreditam que a
capacitacdo dos profissionais e servicos de saude para o atendimento a eles é uma
forma de acessibilidade. Cumpre destacar que, neste caso, a capacitacdo néo se
refere necessariamente a uma formacdo especializada, mas a uma exposicdo a
tematica e particularidades das pessoas com deficiéncia.

O conhecimento de Libras por parte dos profissionais de saude é referido como
uma forma de promocdo da privacidade, uma vez que o paciente surdo nao

dependeria do intermédio de um terceiro durante o atendimento. Por sua vez, a
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disponibilizacdo de intérpretes no local é entendida como forma de promocao da
independéncia da pessoa surda, que podera ir as consultas/exames sem a
necessidade de um acompanhante, se assim o desejarem (89).
A educacdo em saude voltada para a populacao surda também foi mencionada
como uma estratégia para a melhoria do atendimento, sendo constatado que “o
letramento em salde € necessario e merece ser discutido, também no contexto da
comunidade surda” (89). O letramento em saude € também conhecido como literacia
em saude, cuja definicdo dada no “Health promotion glossary” da OMS é apresentada
como:
Health literacy represents the personal knowledge and competencies that
accumulate through daily activities, social interactions and across
generations. Personal knowledge and competencies are mediated by the
organizational structures and availability of resources that enable people to
access, understand, appraise and use information and services in ways that

promote and maintain good health and well-being for themselves and those
around them. (91)%

A literacia em salde € essencial para a capacitacdo de pessoas e
comunidades, auxiliando na promoc¢ao da tomada de decisbes informada. Nesse
sentido, a OMS a entende como sendo responsabilidade ndo apenas do individuo,
mas também do governo, sociedade e estabelecimentos de saude, que devem
permitir o acesso a informacfes confiaveis de forma compreensivel a todas as
pessoas (91). No contexto do paciente surdo, a oferta de literacia em saude por meio
de explicacdo sobre o organismo e suas fun¢gBes, bem como sobre habitos e
comportamentos relacionados a saude “podem proporcionar conhecimentos,
esclarecimentos e oportunidade de praticas relacionadas as informacdes recebidas
durante a interagdo com o profissional da saude” (89).

Mais do que a capacidade de acessar e ler materiais informativos, bem como
adotar as condutas prescritas pelos profissionais, a literacia em saude se refere a
capacidade de realizar um julgamento critico quanto as informacdes recebidas e de
comunicar suas necessidades pessoais e sociais para a promoc¢do da saude (91).

Nesse sentido, ao melhorar o acesso da populacédo as informacdes de saude, de

47 A literacia em salide representa o conhecimento pessoal e as competéncias que se acumulam
através das atividades diarias, das interacdes sociais e através das geracdes. Os conhecimentos e
competéncias pessoais sdo mediados pelas estruturas organizacionais e disponibilidade de recursos
que permitem as pessoas acessar, compreender, avaliar e usar informacdes e servicos de forma a
promover e manter boa salide e bem-estar para si e para aqueles ao seu redor.
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maneira compreensivel e confiavel, possibilitando também a melhoria de sua
capacidade de uso dessas informacdes de maneira eficaz, a promocéao da literacia em
saude se mostra elemento importante para a compreensdo, adesdo e sucesso da

conduta terapéutica em saude.

5.3 CUIDADO OBSTETRICO

A guarta e Ultima secdo, composta por perguntas abertas e fechadas, teve
como objetivo coletar informacdes sobre o cuidado obstétrico recebido pelas
participantes da pesquisa. Nesse sentido, 69,2% das mulheres indicaram que
estariam informando os dados referente ao nascimento de seu primeiro filho, enquanto
30,8% referiam-se ao segundo filho.

Quanto ao estado em que 0s nascimentos ocorreram, conforme expresso na
Figura 13, houve representacdo em 12 estados brasileiros e no Distrito Federal. O
maior numero foi de relatos foi de nascimentos ocorridos em Minas Gerais (n=7), com
concentracéo de 17 nascimentos na Regido Sudeste do Brasil (Tabela 5).

Figura 13 — Distribui¢c@o geogréfica de participantes da pesquisa por estado da Federacédo onde
residiam durante a gestacao.
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Fonte: Elaboragé&o propria.
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Tabela 6 — Residéncia das participantes de pesquisa durante a gestacgéo.

Estado Regido N %
BA NE 1 3,0%
CE NE 1 3,0%
DF CcO 4 12,1%
MA NE 1 3,0%
MG SE 7 21.2%
MS CO 1 3,0%
PB NE 1 3,0%
PE NE 1 3,0%
PR S 2 6,1%
RJ SE 4  12,1%
RS S 1 3,0%
SC S 3 9,1%
SP SE 6 18,2%

Fonte: Elaboracéo propria.

No momento do nascimento, a idade da maioria (57,6,5%, n=19) das

participantes situava-se entre 30 e 39 anos, conforme se observa na Figura 14.

Figura 14 — Grupos de idade das entrevistadas no momento do parto.
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Fonte: Elaboragéo propria.
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Esse achado, bem como a quantidade de filhos informada pelas participantes*®
estd em consonancia com o fendébmeno de adiamento da maternidade no Brasil, que
nao apenas representa uma reducdo da taxa de fecundidade total, mas também
demonstra que as mulheres estdo tendo o primeiro filho por volta dos 30 anos ou
optando por nao ter filhos. Esse fenbmeno vem ocorrendo de maneira mais expressiva
entre mulheres brancas, mais qualificadas e residentes em areas urbanas e na regiao
sudeste, por exemplo (92,93).

Quanto ao estado civil no periodo, 87,9% (n=29) estavam casadas ou em um

relacionamento estavel, conforme se visualiza na Tabela 6.

Tabela 7 — Situacéo civil e empregaticia das participantes de pesquisa no momento do parto.

Categoria Resposta N %

Estado civil Solteira 2 6,1%
Divorciada 2 6,1%
Relacionamento estavel 9 27,3%
Casada 20 60,6%

Emprego Jornada plena 21 63,6%
Meia jornada 5 15,2%
Licenciada 2 6,1%
Desempregada 5 15,2%

Fonte: Elaboragéo propria.

Em relacdo a situacdo empregaticia na época da gestacéo/parto, a maioria das
participantes (63,6%, n=21) referiu estar empregada, trabalhando 40 horas ou mais
por semana. Dentre as participantes que estavam desempregadas no periodo, duas
possuiam ensino médio e duas o0 ensino superior — sendo que todas informaram uma
renda familiar inferior a trés salarios minimos e possuir grau de surdez de moderado
a profundo nos dois ouvidos.

A falta de oportunidades no mercado de trabalho para as pessoas com
deficiéncia podem ser explicadas em trés pontos principais: o tipo ou grau da
deficiéncia pode reduzir a produtividade*® no trabalho, impactando a empregabilidade

e o salario; a discriminacédo dos empregadores, que podem relacionar todos o0s tipos

48 Conforme detalhado na Figura 6, a maioria das participantes referiu possuir apenas um filho, ndo
havendo nenhuma que relatasse possuir mais de dois filhos.

49 Seja pela limitacdo do numero de horas trabalhadas, pela restricdo de tarefas que podem ser
realizadas ou pelo possivel aumento de auséncias por motivos de salde.
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e graus de deficiéncia com uma menor habilidade para o trabalho, restringindo a
contracao e oferecendo menores salarios; e, por fim, a restricdo de acesso a educacao
e a formacéo profissional também pautadas na discriminacdo, que impactardo o
processo de inser¢cdo no mercado de trabalho (94). H& evidéncias de que a dificuldade
de escolarizacdo de pessoas com deficiéncia é o fator mais relevante para explicar
um ciclo vicioso de pobreza de longo prazo nessa populacéo (95).

Dando inicio ao questionamento sobre a assisténcia obstétrica propriamente
dita, no que se refere ao acompanhamento pré-natal, quase todas as participantes
informaram que tiveram 6 ou mais consultas — em conformidade com o quantitativo
minimo preconizado pelo Ministério da Saude. Ao serem questionadas se tiveram
alguma dificuldade imposta durante o pré-natal, a maioria (75,8%, n=25) disse nao ter

experimentado qualquer tipo de dificuldade imposta pela equipe de assisténcia.

Tabela 8 — Questdes concernentes ao acompanhamento pré-natal.

Questao Resposta N %

Acompanhamento pré-natal Sim 33 100,0%

Nao 0 0,0%

. Entre 1-4 1 3,0%

N° de consultas no pré-natal 6 oU Mais 32 97.0%
Sim 5 15,2%

Dificuldades no pré-natal N&o me lembro 3 9,1%
Né&o 25 75,8%

Sim 11 33,3%

Participou de atividades Sim, mas com dificuldade 1 3,0%
educativas no pré-natal Nao quis 4 12,1%
N&o me ofereceram 17 51,5%

Fonte: Elaboragé&o propria.

Quanto a participacdo em atividades educativas, tais como palestras e rodas
de conversa durante o pré-natal, a maioria das participantes (66,7%) respondeu que
nao participaram, ndo foram convidadas ou participaram apresentando algum grau de
dificuldade.

Quando solicitadas a relatar se encontraram alguma dificuldade durante o pré-
natal, 19 mulheres responderam. Dessas, seis responderam que nao. As demais

referiram dificuldades na comunicacéo, conforme exemplificado no Quadro 1, abaixo.
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Quadro 1 — Relatos de dificuldades durante o pré-natal.>°

Vocé encontrou alguma dificuldade (como comunicagdo) durante o pré-natal?

Se sim, relate.

“Sim. As recepcionistas do médico falam
baixo. Por conta da pandemia ndo podia
entrar com acompanhante na sala do
médico. Precisei explicar minha situacao
para deixarem meu marido entrar comigo
nas consultas.”

“Sim, o meu obstetra me acompanhou desde
o primeiro filho, ele sabe da perda auditiva,
falava devagar, mas as vezes ndo
compreendia e pedia pra repetir. Mas era
muito desgastante em conseguir ouvir.”

“Sim, a respeito da decisao de cesarea ou
parto normal e o médico do plano usava
bigode, as vezes era dificil de entender o
g ele falava”

“Sim, quando tinha algumas duvidas e
mandei mensagens, minha primeira
obstreta leva muito tempo para me
responder, todos médicos (eu tinha 3) e
eles ndo tinham acostumados a
comunicar no whastapp.”

“SIM, EM EXAMES PRINCIPALMENTE,
NEM TUDO QUE O PROFISSIONAL
DIZIA EU COMPREENDIA NO
MOMENTO DAS
ULTRASSONOGRAFIAS POR
EXEMPLO. MINHA OBSTETRA TAMBEM
DEIXOU A DESEJAR NESSA PARTE,
GERALMENTE ELA DIRECIONAVA A
FALA AO MEU ESPOSO QUE ERA MEU
ACOMPANHANTE NAS CONSULTAS'”

“Com o anestesista. Ele nao quis tirar a
mascara para facilitar leitura labial nem me
deu o questionario para que eu pudesse
apontar a resposta devida, nos casos de
multipla escolha nem quis escrever as
perguntas quando eu falei que ele tinha essa
opcao.

Na saida, vi que ele anotou tudo errado no
guestionario, alegando que eu estava sem

acompanhante. Tinha varias outras opcoes
de comunicacao como a escrita que me foi
negada.

Reclamei na recepcao e exigi ser atendida
por outro anestesista. No fim, ele com medo
da reacdo da diretoria, acabou me atendendo
novamente, sem mascara e pedindo
desculpas pela falta de ética e grosseria
dele.”

Fonte: Elaboragéo propria.

Com relacao a via de nascimento relatada pelas participantes desta pesquisa,

65,4% deles aconteceram por via cirdrgica (cesariana) e 34,6% por parto vaginal.

Desses nascimentos, a maioria (84,6%) ocorreu em hospitais privados, enquanto

7,7% aconteceram em hospitais publicos. Houve ainda registro de nascimento em

casa de parto publica (3,8%) e em casa (3,8%), conforme detalhado na Tabela 8.

Os indices de cesarea encontrados no estudo estao em relativa conformidade

com os achados nacionais. De acordo com estudo que analisou 0s registros de

50 As respostas foram apresentadas na integra, conforme preenchido pelas participantes, sem

alteracBes e/ou correges.



84

sistemas governamentais, a taxa de cesariana geral®! foi de 55,1% e a recorrente®? foi
de 85,3%. Ao analisar separadamente o setor privado, as taxas de cesariana geral e
recorrente foram de 85% e 95%, respectivamente. Quanto ao perfil, “as taxas de
cesariana foram mais elevadas em mulheres com idade = 35 anos, cor da pele branca,
com maior escolaridade e com companheiro”, bem como em nascimentos na regiao
Centro-Oeste (96).

O aumento das cesarianas desnecessarias em paises de média e alta renda
foi apontado como um dos principais fatores do crescimento global do indice de
cesarianas nas ultimas décadas. Nesse cenario, o Brasil € responsavel pela segunda
maior taxa de cesariana do mundo — que representa mais da metade dos
nascimentos ocorridos no pais (96,97). Entretanto, h4 uma desigualdade na
distribuicdo dessas taxas, sendo mais altas em mulheres brancas, com 35 anos ou
mais, maior nivel de escolaridade e moradia em regides mais desenvolvidas (98-100).
Da mesma forma, hd uma maior prevaléncia de cesareas no setor privado em relagéo
ao publico, em especial de bebés pré-termo tardio®® ou termo precoce® (100-102).

Estima-se que que a frequéncia de nascimentos termo precoce corresponde a
31% do total de nascidos vivos (ndo gemelares) no SUS, e 47% na iniciativa privada.
Dentre os problemas relacionados aos nascimentos ocorridos nesse periodo, estdo o
maior risco de desfechos negativos e necessidade de procedimentos “tais como o uso
de oxigénio, internacdo em UTI neonatal, hipoglicemia, problemas respiratérios,
ictericia e atraso no aleitamento materno, principalmente naqgueles que nasceram por
meio de uma cesariana sem trabalho de parto” (103). Nesse sentido, foi expedida a
Resolucdo N° 2.144/2016 pelo CFM (104), que estabelece, em seu artigo 2°, que a
cesariana a pedido da gestante somente podera ser realizada apés a 392 semana de
gestacao, visando a seguranca do feto.

Importante destacar que, apesar da previsdo contida no artigo 2°, o foco da
resolucéo é outro. Isso fica claro logo no inicio da norma, que resume que “é ético o
médico atender a vontade da gestante de realizar parto cesariano, garantida a

autonomia do médico, da paciente e a seguranga do binbmio materno fetal” (104).

51 Calculada com base no niimero total de nascidos vivos.

52 Calculada ao dividir o quantitativo de multiparas com cesariana atual pelo total de mulheres com
cesariana anterior, caracterizando, portanto, a recorréncia.

53 Nascimentos ocorridos entre 34 e 36 semanas de gestacao.

54 Nascimentos ocorridos entre 37 e 38 semanas de gestacao.



Tabela 9 — Questes referentes & via de nascimento, local de nascimento e equipe assistencial.

Questao Resposta N %
. _ Cesarea 22 66,7%
Via de nascimento Parto vaginal 11 33,3%
Hospital particular 27 81,8%
Local de nascimento Hospital pdblico . 4 12,1%
Casa de parto publica 1 3,0%
Em casa 1 3,0%
Enfermeira 3 9,1%
Enfermeira obstetra 4 12,1%
Enfermeira obstetra, Enfermeira, Médico contratado 2 6,1%
Enfermeira obstetra, Enfermeira, Médico plantonista 1 3,0%
Enfermeira obstetra, Médico contratado 4 12,1%
Enfermeira, Médico contratado 3 9,1%
Assisténcia ao parto Enfermeira, Médico plantonista 1 3,0%
Médico contratado 11 33,3%
Médico plantonista 1 3,0%

Parteira, Enfermeira obstetra, Enfermeira, Médico contratado, 0
Médico plantonista 1 3.0%
Parteira, Enfermeira obstetra, Médico contratado 1 3,0%
Parteira, Médico contratado 1 3,0%

Fonte: Elaboragéo propria.
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No decorrer do texto introdutério, a prioridade na defesa da “autonomia” do
profissional médico é reiterada.

CONSIDERANDO que no processo de tomada de decisdes profissionais, de
acordo com os ditames da sua consciéncia e as previsfes legais, 0 médico
deve aceitar as escolhas de seus pacientes relativas aos procedimentos
diagndsticos e terapéuticos por eles expressos, desde que adequadas ao
caso e cientificamente reconhecidas;
CONSIDERANDO que o médico pode alegar autonomia profissional e se
recusar a praticar atos médicos com 0s quais ndo concorda, ressalvados 0s
casos de risco de morte do paciente, devendo sempre que possivel
encaminha-lo para outro colega.
CONSIDERANDO que é vedado ao médico deixar de informar ao paciente o
diagnéstico, o prognostico, os riscos e 0s objetivos do tratamento, salvo
guando a comunicacéo direta possa lhe provocar dano, devendo, nesse

caso, fazer a comunicacdo a seu representante legal (Art. 34 do CEM) (grifo
acrescentado) (104)

Mesmo nas justificativas que, teoricamente, tém como prioridade a protecédo a
paciente (no caso a gestante), ha ressalvas para salvaguardar os profissionais
médicos. Afinal, ao mesmo tempo em que o processo de tomada de decisdes
profissionais € atribuido aos “ditames da sua consciéncia”, o dever de aceitar as
escolhas dos pacientes se aplicam apenas se forem “adequadas ao caso e
cientificamente reconhecidas”, que sao condigbes a serem julgadas pelo proprio
profissional.

Adicionalmente, a vedacao de n&o informar ao paciente todas as condigdes de
seu tratamento ndo se aplica caso o profissional entenda que a comunicagao destas
possa Ihe causar danos. O que néo fica claro € em que condi¢des isso poderia se
aplicar no contexto da gestacao e do parto, o objetivo da norma.

Ademais, 0 acesso a cesariana a pedido ndo constitui um problema no contexto
brasileiro de assisténcia privada ao parto. A dificuldade das mulheres atendidas pelo
setor privado é justamente o oposto, a de conseguir assisténcia adequada ao parto
vaginal.

Por sua vez, embora a politica adotada pelo SUS seja a de priorizagdo dos
partos vaginais em detrimento de cesarianas, tendo em vista as recomendacdes da
OMS, Ministério da Saude e as inUmeras evidéncias sobre a sua seguranca, 0s
nameros de cirurgias estdo em indices alarmantes. A principal diferengca encontrada
entre a cesariana realizada pelo SUS e pela iniciativa privada é o momento de sua
ocorréncia, pois pelo SUS néo é disponibilizada a opcao de cesariana sem indicagbes

clinicas fora de trabalho de parto.
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Em estudo realizado com puérperas que passaram por cesarea em
determinado hospital, buscou-se compreender as razdes e motivos de escolha por
essa via de nascimento. A maioria das participantes havia manifestado desejo pelo
parto vaginal no inicio do pré-natal. Nas entrevistas, “as puérperas mencionaram a
falta de apoio do profissional de salde em relacdo a decisdo materna, associada a
inseguranca da mulher quanto a necessidade ou nao da realizagao da cesarea” (105).
Os autores reconhecem que existe um certo direcionamento dos obstetras ao longo
do pré-natal para a modificacdo da escolha da via de parto. Essa associagdo também
foi encontrada em outro estudo, que constatou que a “opgao sobre a via de parto é
muito centrada no poder do médico, mesmo que esta decisao contrarie o0 desejo e 0
plano de parto realizado anteriormente pelas mulheres” (106).

Na pesquisa atual, cerca de 26% das entrevistadas que tiveram um parto
cirdrgico afirmaram que ndo havia sido o tipo de parto escolhido por elas. Por se tratar
de questionario, nao foi possivel identificar se essa divergéncia se referia ao inicio da
gestacdo ou mesmo a um desejo ainda vigente ao final desta, bem como se aquelas
que afirmaram ter optado por cesarea também haviam decidido assim desde o inicio.

Dentre os motivos que levam as mulheres a optar pelo parto cirdrgico, podemos
destacar o medo da dor (associado a falta de analgesia), a reproducdo de vivéncias
familiares ou proprias e a crenca de que a cesariana € uma escolha mais segura e
moderna (107). Em outros termos, a escolha pela cesariana € derivada, muitas vezes,
da ma qualidade da assisténcia prestada, seja em experiéncias anteriores (propria ou
de terceiros), seja durante a realizacéo do pré-natal.

Quanto aos profissionais que realizaram a assisténcia ao parto, uma pergunta
gue permitia assinalar mais de uma opcao, 69,7% das participantes informaram que
foram assistidas por médico contratado, com ou sem equipe, e 39,4% por enfermeira
obstetra (acompanhada ou nédo de equipe), conforme disposto na Tabela 8.

Entretanto, ao confrontar as respostas, nao fica claro se de fato se tratava de
profissionais de enfermagem com especializacdo em obstetricia ou de profissionais
de enfermagem generalistas que trabalham em maternidades. A excecdo esta nas
participantes que referiram ter tido um parto vaginal, em casa de parto ou domiciliar,
acompanhadas de enfermeira obstetra — uma vez que de fato é essa a especialidade
da enfermagem que presta assisténcia nesses locais, geralmente sem a presenca de

médicos.
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Sobre a presenca de um acompanhante, de livre escolha, a maioria das
mulheres (84,8%, n=28) respondeu afirmativamente (Tabela 9). De acordo com as
respostas, 69,7% (n=23) das mulheres foram acompanhadas pelo(a) companheiro(a)
e 12,1% (n=4) pela méae, enquanto 9,1% (n=3) relataram nao ter tido acompanhante.
Quatro participantes responderam nao ter tido acompanhante de livre escolha — o
gue indica que uma das participantes, embora tenha sido acompanhada, nao foi por

alguém de sua livre escolha.

Tabela 10 — Acompanhante no parto.

Questao Respostas N %
Sim 28 84,8%
Teve acompanhante de livre escolha Nao me lembro 1 3,0%
Nao 4 12,1%
Companheiro 23 69,7%
Méae 4 12,1%
Outro parente 1 3,0%
Acompanhante no parto Intérprete 1 3.0%
Familiar e intérprete 1 3,0%
Sem acompanhante 3 9,1%
Sim 4 12,1%
Doula N&o 24 72,7%
N&o sei 0 que é doula 5 15,2%

Fonte: Elaboracgé&o propria.

Em relagdo ao acompanhamento por uma doula, 72,7% (n=24) das
participantes responderam negativamente, e cinco mulheres disseram néao saber o
gue € uma doula. O termo € utilizado para se referir a profissionais mulheres®, que
nao necessitam de formacao técnica na area da saude, que fornecem suporte fisico e
emocional as mulheres durante o ciclo gravidico-puerperal, geralmente utilizando
recursos nao-farmacoldgicos para o alivio da dor. Adicionalmente, essa profissional
costuma ser responsavel pelo fornecimento de informacdes e até mesmo educacao
perinatal as gestantes (108—-110). Ha evidéncias de que o acompanhamento por uma
doula pode proporcionar um melhor desfecho ao parto e em uma reducéo da violéncia
obstétrica, uma vez que essa profissional costuma atuar como agente na

humanizacéo do parto (111).

5 A palavra é de origem grega e significa “mulher que serve”.
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Quanto aos momentos em que o acompanhante pdde estar com a mulher, a
guestdo permitia a selecdo de varias opcbes, demonstrando que o0 maior
acompanhamento ocorreu durante o periodo de observacdo até a alta (64,5%) e
durante o parto (58,1%), conforme detalhado na Tabela 10. Cumpre ressaltar que, em
conformidade com a “Lei do Acompanhante” (61), é obrigacdo da instituicdo de saude
permitir a presenca de um acompanhante de livre escolha da parturiente, que poderao

permanecer junto a ela durante o periodo do trabalho de parto, parto e pés-parto

imediato®®.
Tabela 11 — Presenca do acompanhante.
Momentos da assisténcia N %
Durante o parto 18 58,1%
Durante o periodo de observacao até a alta 20 64,5%
Durante o trabalho de parto 16 51,6%
Imediatamente apds o parto 11 35,5%
Em nenhum momento 3 9,7%
Em todos os momentos 4 12,8%

Fonte: Elaboragéo propria.

Um grupo de questdes do questionario (detalhadas na Tabela 11), indagava as
participantes quanto as praticas assumidas pela equipe assistencial durante o parto.
Ao serem indagadas sobre a liberdade para se alimentar ou beber agua/liquidos
durante o trabalho de parto e o parto, 48,5% das mulheres responderam
afirmativamente. Por sua vez, 36,4% das mulheres responderam que foram proibidas
de realizar a ingesta de liquidos e/ou alimentos, enquanto 15,2% delas disseram nao
se lembrar. Duas participantes informaram ter passado por uma cesarea — podendo-
se inferir desta resposta de que ndo puderam se alimentar e/ou ingerir liquidos, como

costuma ser orientado para procedimentos cirdrgicos.

56 Conforme regulamentacgao da lei, dada pela Portaria N° 2.418 de 2005 do Ministério da saude, o
pos-parto imediato abrange o periodo de 10 dias apés o parto.



Tabela 12 — Questdes relacionadas as praticas da equipe assistencial durante o parto.
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Pergunta Resposta N %
Sim 12 36,4
Proibicdo de alimentacéo ou ingesta de agua N&o me lembro 5 15,2
Nao 16 48,5
Sim 16 48,5

Posicé&o e movimentacao livre N&o lembro 3 9,1
Nao 14 42,4
Sim 26 78,8

Alivio da dor Nao sei 2 6,1
Nao 5 15,2

Sim 2 6,1
Enema Nao lembro 5 15,2
Nao 26 78,8
Sim 9 27,3

Tricotomia Nao lembro 1 3,0
Nao 23 69,7

Sim 1 3,0
Ocitocina sem consentimento Nao lembro 5 15,2
N&ao 27 81,8
Sim 4 12,1
Restricdo de locomogéao N&o lembro 4 12,1
Nao 25 75,8

Sim 3 9,1

Manobra de Kristeller Nao lembro 1 3,0
Nao 29 87,9

Episiotomia S|~m 3 9,1
Nao 30 90,9
Ceséria 21 63,6

Anestesia nha episiotomia ~S|m . 2 6.1
Nao sei 4 12,1
Nao 6 18,2
Cesaria 21 63,6

Pontos na episiotomia ~S|m . 2 6.1
Nao sei 4 12,1
Nao 6 18,2

Sim 1 3,0

Comentarios racistas Nao lembro 3 9,1
N&ao 29 87,9

A Sim 1 3,0
Violéncia verbal NZo 32 97.0
Sensacao de desamparo S|~m > 15,2
Nao 28 84,8

Desrespeito ou ofensa SINm 2 6.1
Nao 31 93,9

Fonte: Elaboragéo propria.
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Quanto a livre movimentacédo e escolha de posicdo, embora 48,5% tenham
respondido afirmativamente a essa primeira questdo, quando questionadas sobre se
tiveram locomocao restrita, apenas 12,1% responderam que sim. Depreende-se,
portanto, que as mulheres tiveram maior restricdo quanto a escolha de posi¢édo de sua
preferéncia durante o trabalho de parto. Adicionalmente, quanto as quatro
participantes que responderam nao ter podido se movimentar livremente e ter tido a
locomocéo restrita durante o trabalho de parto, metade referiu via de parto vaginal e
metade cesarea.

Ao serem indagadas sobre qual havia sido a posi¢cédo adotada durante o parto,
a maioria das mulheres relatou que permaneceram deitadas. Embora a maior parte
destas tenha justificado que isso ocorreu em virtude de o parto ter sido cirdrgico
(cesarea), houve relatos de que a posicdo litotbmica®” ndo foi de livre escolha.
Algumas relataram ter adotado a posicéo de cécoras, sentada e/ou na banheira.

Cabe destacar que 21 das 33 mulheres surdas participantes da pesquisa foram
submetidas a ou escolheram fazer cesarianas. Esse dado é importante de ser
destacado, uma vez que diversas das técnicas indagadas no questionario nao se
aplicariam a esse procedimento. Para além das questbes anteriores, sobre livre
consumo de liquidos e alimentos, bem como livre movimentacdo e escolha de
posicdo, por exemplo, cujas respostas podem ser comprometidas em caso de
cesédreas (uma vez que é um procedimento cirirgico que geralmente possui
protocolos mais rigidos), 78,8% das participantes referiram ter utilizado ou ter sido
disponibilizado algum método para alivio da dor.

Em relagcdo a determinados procedimentos realizados equivocadamente por
alguns profissionais durante o trabalho de parto e/ou parto, a maioria das mulheres
relatou n&o ter sido submetida a estes, tais como enema, tricotomia, uso de ocitocina
sem consentimento e nem a manobra de Kristeller, conforme detalhado a seguir na

Figura 15.

57 Posigdo em que a paciente fica deitada, de costas contra a cama/maca, e com os membros inferiores
afastados, flexionados e suspensos — geralmente em perneiras metélicas. Também conhecida como
posicédo ginecologica, por ser adotada para a realizagédo de procedimentos na regido pélvica.
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Figura 15 — Respostas das participantes acerca de procedimentos ou imposi¢des realizadas durante
o0 parto.
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Fonte: Elaboracéo propria.

Conforme mencionado anteriormente, desde 1996 a OMS (51) condena a
maioria dessas praticas. Dentre o rol de praticas consideradas claramente prejudiciais
ou ineficazes e que devem ser eliminadas, o documento apontava, dentre outras, o
uso rotineiro de enema®® e de tricotomia®. Nesta pesquisa, foi mencionada a
realizacdo de enema por 6,3% das participantes e de tricotomia em cerca de 30%
destas. Embora lamentavelmente esses procedimentos ainda sejam adotados quase
30 anos ap6s a publicacdo do material, estudo que comparou as praticas

desenvolvidas em um hospital universitario antes e apds a implementacdo do

%8 Consiste na aplicagdo de agua no anus visando lavagem intestinal. No contexto do parto, era utilizado
para evitar que as parturientes evacuassem durante o trabalho de parto.

59 Remocéo dos pelos. A retirada dos pelos pubianos era entendida como necesséria para a assepsia
do parto, embora sua pratica possa provocar micro lesdes na pele, deixando a paciente mais suscetivel
a infecgoes.
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programa Rede Cegonha identificou que a realizacdo de tricotomia no ambiente
hospitalar teve uma reducédo de 21,3% em quatro anos (112). Conquanto seja um
dado estatisticamente importante, os autores afirmaram que, ao analisar o local de
realizagao, verificaram que “houve aumento de tricotomias prévias a internacao e
consequente diminuicdo dessa pratica intra-hospitalar” (112) — ou seja, parte das
mulheres realizava a tricotomia previamente, podendo ser este um dos motivos pelo
gual o procedimento nao foi feito na instituicao.

Quanto a realizacdo de episiotomia, a maioria (90,9%) das mulheres afirma néo
ter sido submetida ao procedimento. Entretanto, trés das onze mulheres que referiram
ter tido um parto vaginal sinalizaram terem passado pelo procedimento e disseram
gue este foi feito sem consentimento — o que representa cerca de 30% de ocorréncia.
Ao serem indagadas, disseram que n&do houve anestesia para o procedimento e que
foi realizado o denominado “ponto do marido”, pratica que consiste em suturar o
perineo além do necessario.

Importante mencionar que o ja citado manual da OMS de 1996 (51) ja alertava
sobre a auséncia de evidéncias confidveis sobre um efeito benéfico da episiotomia,
havendo claras evidéncias do potencial de dano. No documento de 2018 (58), os
especialistas da OMS ndo recomendam a utilizacdo da episiotomia de maneira
rotineira e destacam a auséncia de evidéncias sobre a eficacia da episiotomia em
geral. Destaca-se que o procedimento, que consiste na realizagdo de uma incisao no
perineo, é considerado uma forma de mutilacdo genital feminina (113), sendo
reconhecida, em relatério da ONU, como uma violacéo dos direitos das mulheres, uma
forma de violéncia de género e um ato de tortura e tratamento desumano e
degradante. De acordo com o documento,

Moreover, several women described being victims of tight stitching after
episiotomies; this procedure, known as the “husband stitch”, is supposedly
carried out to please the husband. This practice is the consequence of harmful
patriarchal stereotypes and unequal relations between men and women. The
Special Rapporteur on torture of the Human Rights Council has noted that

“Abuses range from extended delays in the provision of medical care, such as
stitching after delivery to the absence of anaesthesia®®”. (114)

80 Além disso, varias mulheres relataram ter sido vitimas de suturas adicionais apds episiotomias; esse
procedimento, conhecido como “ponto marido”, é supostamente realizado para agradar o marido. Essa
pratica é consequéncia de esteredtipos patriarcais nocivos e relacdes desiguais entre homens e
mulheres. O Relator Especial sobre tortura do Conselho de Direitos Humanos observou que “os abusos
vao desde atrasos prolongados na prestacdo de cuidados médicos, como costura apds o parto até a
auséncia de anestesia’”.
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Para além do lento progresso na atualizacdo das praticas, estamos vivendo um
cenario de retrocesso em diversas questdes devido ao momento politico atual.
Conforme mencionado anteriormente, foi lancada a nova versado da Caderneta da
Gestante por parte do Ministério da Saude, neste ano de 2022. No evento, realizado
préximo ao Dia das Méaes, como forma de “homenagem”, o secretario de Atencao a
Saude Priméria, Raphael Camara, defendeu abertamente a pratica de episiotomia e
da manobra de Kristeller. Segundo reportagem,

Em sua fala, ele destacou a pagina que fala da episiotomia na caderneta,

intitulada de “SUS e a cultura da paz” e lamentou que “essa parte materno-
infantil” seja baseada “em ideologia, em guerra”.

[...]

“Yamos parar de usar termos que nao levam a nada, como violéncia
obstétrica, que s6 provoca desagregacado, coloca a culpa no profissional
unico, o que nao tem o menor sentido”.

Segundos depois, vem a defesa dos procedimentos violentos. “E importante
eu, como obstetra, falar que dependendo da situagéo e, eu concordo, em
casos excepcionais, eles podem e devem ser feitos, e quem define isso é 0
médico. Ndo sao leigos, ndo sdo militantes”, argumentou, citando como
exemplos “episiotomia, manobra de Kristeller”. (115)

Em sua fala, o secretario também fez criticas ao uso do termo “violéncia
obstétrica”, dizendo que n&o leva a nada e s6 provoca desagregacéo. Desde 2019 o
Ministério da Saude demonstra uma postura mais alinhada ao Conselho Federal de
Medicina (CFM), que também possui atualmente uma gestdo corporativista que
defende, dentre outras pautas, a primazia da liberdade dos profissionais — acima,
sobretudo, dos direitos dos pacientes. Nesse sentido, ambos condenam a expressao
“violéncia obstétrica”, tendo sido considerada “uma agressao contra a medicina e
especialidade de ginecologia e obstetricia” por meio do PARECER CFM n° 32/2018
(116), tendo seu uso abolido por publicacdo interna do Ministério da Saude, em 2019
(117).

Destaca-se que, embora tenha se difundido nos Ultimos anos, o termo
“violéncia obstétrica” (VO) ndo é consenso e segue desconhecido por boa parte da
populacdo. Estudos realizados com mulheres e profissionais de salde demonstram
gue a maioria ndo sabe do que se trata, embora varias acabem por revelar terem sido
vitimas ou testemunhas (118,119). Conquanto alguns autores, assim como o CFM,
guestionem a utilizacdo do termo VO, entendendo que pode ser desagregador e

opressivo em relacao aos profissionais de saude (120,121), outros tantos defendem a
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sua manutencéo (122-124). De acordo com o artigo publicado com o titulo de “Quem

tem medo da violéncia obstétrica?”,
Enquanto ndo reconhecermos que o atual modelo de assisténcia ao parto,
excessivamente tecnocratico, abusivo e permeado de intervencbes
desnecessarias gera violéncia contra a mulher, fica dificil modificar as
praticas para evitar a violéncia. Por mais preocupados que os conselhos de
classe estejam em evitar ferir a susceptibilidade dos médicos, é importante
reconhecer que se déi em qualquer um de nds admitir gue somos, ou um dia
fomos violentos, muito mais doi a violéncia contra as mulheres. Somente a

partir do reconhecimento e da aceitagdo € que pode se iniciar 0 processo
redentor da desconstrucdo e da transformacéo. (124)

Por sua vez, o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN), apoia a
manutengao do termo violéncia obstétrica, “expresséo ja referendada em iniameros
documentos cientificos e legais, fato que valida a continuidade do uso por profissionais
da saude” (125). Além disso, o COFEN publicou, em 2019, a vedacao da participacéo
dos profissionais de enfermagem na realizacdo da Manobra de Kristeller. Dentre as
justificativas, estdo a de que

a manobra de Kristeller, no trabalho de parto ndo deve ser realizada por ser
considerada uma violéncia obstétrica, segundo as organizacdes civis de
mulheres e apoiadores das politicas de humanizacao do parto e nascimento,

associadas as evidéncias cientificas que demonstram ser a manobra de
Kristeller ineficiente e danosa a salde materna e neonatal. (126)

A diferenca na postura dos conselhos profissionais parece ecoar também na
pratica. Estudos que analisaram a assisténcia obstétrica e as intervencdes realizadas
identificaram que, dentre os fatores que influenciam a coexisténcia destas
intervencdes, a presenca de uma enfermeira obstetra na assisténcia ao parto reduziu
a probabilidade de que as gestantes fossem submetidas a procedimentos e
intervencgdes que ndo séo baseados em evidéncias cientificas (127-129).

Nesse sentido, ao serem questionadas sobre a postura dos profissionais de
saude e aos sentimentos das participantes em relacdo a estas, 15,2% (n=5)
manifestaram o sentimento de desamparo ou falta de atencéo durante o trabalho de
parto e/ou parto. Além disso, 6,1% (n=2) afirmam que se sentiram desrespeitadas ou
ofendidas.

Uma das participantes relata ter sido alvo de gritos, ameacas, xingamento ou
humilhagéo, enquanto outra recebeu comentéarios constrangedores (seja por sua cor,
raca, etnia, idade, escolaridade etc.) — entretanto, ambas responderam

negativamente ao questionamento de se haviam se sentido desrespeitadas ou
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ofendidas em algum momento durante o trabalho de parto ou parto. Somadas as
respostas, 21,2% das participantes referiram ter sofrido com alguma das atitudes
mencionadas anteriormente (e detalhadas abaixo, na Figura 16).

Figura 16 — Respostas das participantes quando perguntadas acerca de episédios de discriminacao,
violéncia verbal, desrespeito e sensacgdo de desamparo.
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Fonte: Elaboracao propria.

Embora a violéncia verbal tenha sido indagada em separado, todas as
situacOes questionadas e descritas na Figura 16 podem ser classificadas como
violéncia verbal.

Em uma ampla revisao sistematica mista, que abrangeu estudos realizados em
34 paises, 0s autores descrevem que a ocorréncia de violéncia verbal durante o parto
foi comumente relatada em todas as regifes e niveis de renda, sendo caracterizada
pelo uso de linguagem dura ou rude, comentarios julgadores ou acusatérios, ameacas
de desfechos ruins ou abandono de tratamento (130). Entretanto, ndo ha consenso
nas terminologias utilizadas, bem como inexiste um instrumento validado para a
devida mensuracdo das ocorréncias de violéncia, impossibilitando a precisdo na
estimativa de prevaléncia da ocorréncia dos casos — fazendo com que as diferentes
formas de mensuracdo gerem dados distintos (131).

Ao serem questionadas se foram impedidas ou tiveram alguma dificuldade para
realizar o contato com o bebé apdés o parto (Figura 18), apenas uma das participantes
respondeu afirmativamente. Entretanto, ao serem questionadas sobre o contato com

0 recém-nascido antes dos primeiros cuidados (como pesar e medir), 30,3% (n=10)
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das participantes disseram que apenas puderam ver o bebé, enquanto 9,1% (n=3)
nem o viram. Seis (18,2%) das mulheres puderam amamentar e, provavelmente em
razao da cesariana, 14 (42,4%) das entrevistadas puderam ver os bebés, mas nao

amamentar.

Figura 17 — Respostas das participantes quando inquiridas sobre o contato com o bebé apds o parto.
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Fonte: Elaboracgéo propria.

Quanto ao aleitamento (Figura 18), a maioria (n=23) das mulheres referiu ndo
ter tido dificuldade ou impedimento, por parte da equipe, para amamentar seus bebés

na primeira hora de vida.

Figura 18 — Distribuicdo percentual das respostas das entrevistadas acerca de barreiras impostas
para amamentagéo apos o parto.
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Fonte: Elaboracéo propria.
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A respeito dos sentimentos apds o parto, tanto durante a permanéncia
institucional quanto nas primeiras semanas, as respostas foram diversas. Embora a
maioria tenha relatado se sentir bem imediatamente apds o parto, essa proporcao
diminuiu na avaliagdo das semanas a seguir.

Percebe-se, em alguns dos relatos exemplificados no Quadro 2, que 0s
sentimentos negativos durante a permanéncia na instituicAo se deviam,
principalmente, a experiéncia vivenciada. A dificuldade na comunicacdo e o medo dos
cuidados com o bebé, em funcéo da surdez, também apareceram nos relatos.

Por sua vez, nas semanas posteriores, 0s motivos de mal-estar eram
decorrentes tanto do processo de parto quanto do puerpério em si. Quando
guestionadas a respeito, cerca de 39,3% das mulheres disseram acreditar que 0s
sentimentos tenham relacdo com as coisas que aconteceram no parto, engquanto

54,5% acham que nao e duas ndo sabiam dizer.

Quadro 2 — Sentimentos da mulher ap6s o parto.

Como vocé se sentiu apds o parto?

Ainda no hospital Nas semanas subsequentes

“Senti insegura ao mesmo alguns
profissionais me trataram bem menos a
chefia da enfermagem, pois me humilhava
com palavras negativas.”

“Com grande cansaco, pois estava de resguardo

e anémica e ia todos os dias visitar minha filha na
UTI. Ficava la a tarde toda em pé, pois ndo havia
nem cadeira”

“ME SENTI BEM, APESAR DAS
DIFICULDADES DE COMPREENSAO.
MUITAS INFORMACOES, MUITOS
PROFISSIONAIS E CADA UM COM UMA
DICGAO E JEITO DE FALAR DIFERENTE”

“Bem mal..uma péssima pessoa, até estou
fazendo terapias, g consegui gratuitamente, pois
figuei muito abalada cm tudo isso, e tenho até
medo de sair sozinha, pgq ndo consigo
entender...até ir cortar um cabelo, é dificil isso. ”

“Horrivel entender as pessoas, pois o parto
foi em 16/7/2020 no meio da pandemia,
todos cm mascaras”

“Uma dificuldade de aceitacdo e uma gratidao de
ter acontecido da forma diferente que o médico
quis.”

“Um pouco decepcionada. Algumas
situagoes que poderiam ser evitadas”

“Bem, mas tive depressao pos parto.”

“Bem e insegura se iria ouvir o bebé a
noite”

‘UM POUCO ASSUSTADA. CERTA
INSEGURANCA.”

Fonte: Elaboragéo propria.

Ao indagar se a experiéncia anterior influenciou ou influencia na deciséo de ter
mais filhos, 45,5% responderam negativamente. Enquanto duas ndo sabiam dizer,

30,3% das participantes sinalizaram afirmativamente. Dentre as razbes apontadas,



99

algumas referem-se diretamente a traumas devido a experiéncia, outras desejam
outro tipo de parto, dentre outros. As demais explicaram sua vontade de ter ou ndo
mais filhos, sem responder sobre uma possivel influéncia da experiéncia anterior.

Tanto no Quadro 1 - Relatos de dificuldades durante o pré-natal. (pa4g. 83) quanto no
Quadro 2, ha relatos de dificuldades associadas a pandemia da Covid-19. Embora
nao seja possivel estabelecer com precisdo em que momento os partos relatados
transcorreram, evidencia-se que ao menos parte deles ocorreu durante o periodo da
pandemia.

Em estudo que traz a narrativa pessoal de uma de suas autoras, uma mulher
surda, foi constatado que, assim como ocorria antes da pandemia, a preocupacao
com a acessibilidade da informac&o em saude foi ignorada pelos 6rgaos responsaveis,
sendo apresentada de forma paliativa pelas midias (132). Nesse sentido, as
distor¢des sociais do mundo foram salientadas pela pandemia, sendo que pessoas
mais vulneraveis tendem a sofrer os impactos de maneira mais acentuada. O
desconhecimento a respeito das pessoas surdas prejudica o acesso e cuidado em
saude a esta populacao, que tém dificuldades em obter informacdes sobre a Covid-
19 — seja pela auséncia de intérpretes ou pelo uso de mascaras (133).

Em relacdo a violéncia obstétrica, a maioria (84,8%, n=28) das participantes
respondeu saber o que significa. Apenas duas sinalizaram negativamente e uma disse
ter ouvido falar, mas ndo saber do que se trata. Quanto ao momento em que tiveram
conhecimento do assunto, a maior parte (60,6%, n=20) das mulheres disse ter sido
antes do nascimento do primeiro filho. As demais responderam negativamente ou
disseram ndo saber ao que se refere.

Dentre as que sinalizaram saber o que significa violéncia obstétrica, a maioria
(60,6%, n=20) disse ter tomado conhecimento pela primeira vez por meio de sites,
propagandas, revistas e/ou redes sociais, seguido por profissionais de saude ou
amigos e conhecidos e apenas uma referiu rodas de gestante. Conforme descrito por
Sena e Tesser (134), o ciberativismo®! de mulheres, especialmente as maes, permitiu
uma maior discusséo e divulgacdo da tematica da violéncia obstétrica, por meio do
compartilhamento de informacdes e relatos de mulheres — o que, por sua vez,

impulsionou a visibilidade e pesquisas sobre o assunto.

61 O termo se refere a utilizacdo da internet, por meio das midias digitais e redes sociais, para a difuséo
de informacdes e reinvindicacbes — visando debate, apoio e mobilizacdo de individuos para agbes
relacionadas.
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Tabela 13 — Respostas das entrevistadas sobre questdes relacionadas a violéncia obstétrica.

Questao Resposta n %

Significado de violéncia S|'m . 28 848

obstétrica Ja~ ouvi falar 3 91
Nao 2 6,1
Sem informacéao 2 61
Sites/propagandas/revistas/redes sociais 20 60,6

Como teve acesso ao debate : )

sobre violéncia obstétrica Amigos/conhecidos 6 182
Roda de gestantes 2 61
Profissionais de saude 3 91

Sabia o que era violéncia Sim 20 60,6

obstétrica antes do nascimento ~

do primeiro filho Nao 13 39,4

. . A Sim 6 18,2

gt())sr![séltcriiecgl ter sofrido violéncia N&o tenho certeza 4 121

Nao 23 69,7

Fonte: Elaboragéo propria.

Por fim, quando questionadas se acreditam ter sido vitimas de violéncia
obstétrica, 69,7% (n=23) negaram e 12,1% (n=4) ndo tém certeza. No entanto, 18,2%
(n=6) das participantes responderam afirmativamente e, dentre estas, quatro
mulheres acreditam que o fato de ser pessoa surda pode ter relacdo com a violéncia
sofrida.

Quando questionadas se levaram o caso adiante, fazendo alguma reclamacéao
ou processo, todas responderam que néo o fizeram. Dentre 0s motivos citados, estao
a falta de tempo, o desestimulo do advogado, a falta de conhecimento ou razfes
desconhecidas.

O processo de descoberta e denuncia da violéncia sofrida € complexo e possui
inimeras nuances. Um caso recente, que veio a tona no inicio do ano de 2022, ilustra
parte do processo, que ocorre mesmo entre mulheres socioeconomicamente
privilegiadas e com acesso a suporte especializado ao parto. Conforme amplamente
noticiado pela imprensa, apenas alguns meses apés o parto a influenciadora digital
Shantal Verdelho se percebeu vitima de violéncia obstétrica. De acordo com a mulher,
em reportagem veiculada pelo G1,

"A hora que a minha ficha caiu foi quando eu assisti ao parto. Meu marido
passou o parto todo com uma camera presa a cabeca filmando tudo, e a gente
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demorou muito para ver esse video porque o puerpério é aquele momento
gue a gente esta sem dormir e focando na amamentacgéo."

"E quando a gente assistiu ficamos em choque com o que aconteceu porque,
do meu ponto de vista, como eu estava em posi¢ao ginecoldgica, que também
pode ser considerado uma violéncia obstétrica se nao é consentido para a
mulher estar naquela posicdo, eu ndo conseguia enxergar algumas coisas,
como a tentativa de abrir minha vagina, tirar a bebé antes de esperar uma
préxima contracdo para ela sair naturalmente... No meu parto tiveram varias
coisas que caracterizam a violéncia obstétrica, ndo foi uma, foram varios
pontos." (135)

Estarrecida, a influencer relatou o ocorrido em um grupo de amigas no

aplicativo WhatsApp.

“Ele quebrou o sigilo médico. (...) Descobri que falou da minha vagina para
outras pessoas. Tipo 'Ficou arregacada, se néo tiver episiotomia, vocé vai
ficar igual”, relatou.

No desabafo feito as amigas, a influencer narrou varias passagens em que 0
médico usou palavrdes durante o parto, em setembro.

"Quando a gente assistia ao video do parto, ele me xinga o trabalho de parto
inteiro. Ele fala 'Porra, faz forca. Filha da mée, ela n&do faz forca direito.
Viadinha. Que 6dio. N&o se mexe, porra'... depois que revi tudo, foi horrivel",
comenta a influencer.

"Ele chamou meu marido e falou: 'Olha aqui, toda arrebentada. Vou ter que
dar um monte de pontos na perereca dela'. Ele falava de um jeito como 'olha
ai, onde vocé faz sexo, ta tudo fodido'. Ele ndo tinha que fazer isso. Ele nem
sabe se eu tenho tamanha intimidade com meu marido”, completa. (136)

Os audios e videos postados pela influencer foram vazados e o assunto se
tornou publico, em especial nas redes sociais. No Instagram, Shantal se pronunciou e

respondeu a algumas perguntas sobre o ocorrido, conforme imagens abaixo.
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Figura 19 — Prints do caso da influenciadora Shantal Verdelho.

Para vocés terem ideia da alienagio do que
aconteceu no parto, eu sai dele e mandei um audio
pro médico dizendo que foi perfeito &' que nao
mudaria nada, pois eu estava tio feliz em ter
conseguido parir e que minha filha veio com saide,
que s sentia gratiddo.. Mas dai a ficha foi caindo
20s poucos, até 0 momento que vi o video e a ficha
caiu de vez. Logico que no parto eu ouvia os
xingamentos, mas tinham momentos de
descontragio que encobriam os xingamentos. Foi
um misto de sentimentos e de atitudes muito louco,

que confunde qualquer um que esteja vulneravel nas
maos de um médico.

Vamos de perguntas!

Conta como foi cair a ficha
s6 tempos depois do parto

A maioria dos casos de Violéncia Obstetricia a
mulher s6 percebe, a ficha s6 cai depois mesmo. Na
hora a gente esta na tal “partolandia”, horménios a
milhao, fora que nosso foco e atengio é no
nascimento e ver que a crianga estd bem.

Eu fiquei com contragoes por 48 horas e fazendo
forga por 12 horas, entdo eu estava zuretinha. Alem
do que, do meu ponto de vista eu nao vi muita
coisa, s6 vi no video. Por exemplo nao conseguia
ver que minha vagina esava sendo aberta do jeito
que foi, que quando saiu a cabega da tutu ele puxa
pra sair o corpo ao invés de esperar o corpo sair
naturalmente, nio reparei que ele chamou o
Mateus pra ver o tanto que tinha lacerado minha
vagina (eu estava passando mal nesse momento),
entio muita coisa eu s6 vi depois e muita coisa eu
nao absorvi na hora pois o foco era outro.

@© Reprodugzo, Instagram/ @shantal

Fonte: reportagem do G1 (135), com prints do Instagram

AplOs o0 caso se tornar publico, o médico obstetra Renato Kalil negou as

acusacbes por meio de comunicado oficial. Segundo a nota, "o parto da

Sra. Shantal aconteceu sem qualquer intercorréncia e foi elogiado por ela em suas

redes sociais durante trinta dias apds o parto” (137). O texto ainda faz a defesa do

obstetra, afirmando ndo haver irregularidades ou conduta inadequada, bem como

ressalta o tempo de carreira e o “prestigio” do profissional em sua area de atuagao.

Entretanto, devido a repercussdo do caso, outras mulheres realizaram

denuncia de abuso contra o profissional junto ao Ministério Publico. Algumas das

denudncias envolvem violéncia sexual, sendo também recorrente relatos relacionados

a episiotomia e comentarios posteriores sobre a vagina de suas pacientes. Uma das


https://g1.globo.com/tudo-sobre/shantal/
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denunciantes € uma jornalista britanica, residente no Brasil, que também acusou o
meédico de violéncia obstétrica (138).

Tanto a influenciadora quanto a reporter sdo mulheres brancas, com boas
condi¢cdes socioeconbmicas e, teoricamente, pessoas instruidas. Mesmo com a
presenca de seus acompanhantes, passaram por constrangimento e humilhagcéo por
parte do obstetra. Entretanto, s6 conseguiram perceber e externar o ocorrido
posteriormente, seja ao assistir em video ou ao ler relatos de mulheres que passaram
por violéncias semelhantes. Esses casos demonstram a normalizagdo de um cuidado
inadequado e violento na area de obstetricia, que pode ocorrer por episddios como 0s
acima relatado ou por meio da adocéo de praticas ndo baseadas em evidéncias. De
acordo com Wagner (139),

Humanized birth means maternity services which are based on good scientific
evidence including evidence based use of technology and drugs. However,
we do not have humanized birth in many places today. Why? Because fish
can’t seethe water they swim in. Birth attendants, be They doctors, midwives
or nurses, who have experienced only hospital based, high interventionist,

medicalized birth cannot see the profound effecttheir interventions are having
on the birth. (139)%?

Embora, de fato, a cultura organizacional e da formagao dos profissionais de
salude possua importante implicacdo na conduta destes, a violéncia obstétrica se
mostra multifatorial. Nesse sentido, na se¢do a seguir havera a interseccéo entre as

teméticas desta pesquisa e uma proposta de abordagem que as contemple.

62 O parto humanizado significa servicos de maternidade baseados em boas evidéncias cientificas,
incluindo o uso de tecnologia e medicamentos baseadas em evidéncias. No entanto, hoje em dia nédo
temos partos humanizados em muitos lugares. Por qué? Porque os peixes ndo podem ver a agua em
que nadam. As assistentes ao parto, sejam elas médicas, parteiras ou enfermeiras, que apenas tiveram
um parto hospitalar, altamente intervencionista e medicalizado, ndo podem ver o profundo efeito que
as suas intervenges estéo tendo no parto.
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54  APROXIMACOES TEMATICAS

A violéncia obstétrica é, sabidamente, um fenébmeno global. Apesar disso, seus
impactos séo distribuidos desproporcionalmente, sendo mulheres negras e pobres as
maiores vitimas — em uma interseccao entre as discrimina¢des de género, raca e
condicdo social (140-143). Mesmo o entendimento do que constitui a violéncia
obstétrica esta relacionado ao contexto (especialmente social) de origem, uma vez
que, enquanto mulheres brancas se preocupam com 0 excesso de intervencdes no
parto, mulheres negras tém dificuldade em acessar essas tecnologias (como
analgesia), por exemplo (144). Nesse sentido,

observa-se que a questido de fundo da “violéncia obstétrica” é o paternalismo
nos cuidados em saude, a mitigacdo da voz da paciente e auséncia de uma
cultura no pais de respeito aos direitos dos pacientes, fatores que sao

redimensionados, no contexto da gestacao, do parto e do puerpério, a partir
da violéncia baseada no género. (145)

No mesmo artigo, as autoras argumentam que

Sob a ética do referencial dos DHP, a despeito das interpretacdes conferidas
a “violéncia obstétrica”, os maus-tratos, os danos e o0s abusos ocasionados
as pacientes gestantes e puérperas, em grande medida, sdo traduzidos em
violacbes aos seus direitos enquanto pacientes, como o direito ao
consentimento informado, ao cuidado em saude de qualidade, a informacéo
e de ndo ser tratada de forma desumana ou degradante. (145)

Os Direitos Humanos dos Pacientes (DHP), enquanto referencial, se referem a
aplicacado de principios dos direitos humanos ao contexto do cuidado em saude.
Conquanto os “direitos dos pacientes”, que se vinculam a uma perspectiva de
consumo, os DHP derivam da dignidade humana e dos direitos humanos, para
protecdo dos pacientes e profissionais, por meio da aplicacdo do aparato teérico,
normativo e institucional do Direito Internacional dos Direitos Humanos universais
(146,147). Os DHP constituem um referencial teérico-normativo, bem como bioético-
juridico, englobando normativas internacionais (148).

Nesse sentido, o referencial dos DHP é composto pelos principios do cuidado
centrado no paciente, dignidade humana, autonomia relacional e responsabilidade
dos pacientes. Destes, podem derivar alguns direitos como a privacidade, respeito a
confidencialidade das informacbes relacionadas a sua saude e direito ao
consentimento informado, por exemplo. Neste campo, de acordo com Albuquerque

(146), entende-se ainda o paciente como possuindo uma dupla funcdo: uma
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vulnerabilidade extrema e, ao mesmo tempo, um papel central no processo
terapéutico.

Embora o significado de vulnerabilidade pareca evidente, ndo ha um consenso
global sobre a sua definicdo, conforme estudo conduzido por Garrafa e Cunha (149).
No entanto, ha situacées em que a identificacdo da vulnerabilidade de uma pessoa
fica clara, bem como h& um certo consenso de que individuos, grupos e populacdes
vulneraveis devem ser especialmente protegidas (150).

Boldt (151) defende que a vulnerabilidade é um fen6meno generalizado na area
da saude e que esta influencia ndo apenas suas acdes, pensamentos e conviccdes
mas também as reacfes e acbes dos profissionais de saude. De acordo com o autor,
a categorizacdo da vulnerabilidade em fisica, emocional e cognitiva se aplica a area
da saude, uma vez que “Patients suffer from diseases, which constitutes physical
vulnerability, they experience emotional distress, and their situation often comprises
cognitive uncertainty”®® (151).

Quanto a vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia, conforme mencionado
anteriormente, sdo consideradas acrescidas. Ela ocorre tanto em funcao de fatores
externos, como o contexto socioecondémico do sujeito, quanto de fatores internos, que
se originam de caracteristicas especificas relacionadas ao individuo ou populacdo —
essas vulnerabilidades sdo denominadas extrinsecas e intrinsecas, respectivamente.
Em geral, “pessoas com vulnerabilidade intrinseca frequentemente também sé&o
extrinsecamente vulneraveis, pois geralmente ndo tém poder e provavelmente
vivem na pobreza e sem acesso a educacgao” (152). Nesse sentido,

como a deficiéncia € uma condic¢do intrinsecamente adversa, conclui-se que
as pessoas com deficiéncia sdo intrinseca e socialmente vulneraveis,

porquanto vulnerabilidade ndo deve ser confundida com incapacidade em
funcé@o de uma premissa capacitista. (153)

Por sua vez, assim como ocorre com a vulnerabilidade, a dignidade humana
costuma ser compreendida (mais em funcdo do desrespeito a ela) mas é de dificil
definicdo. Em seu livro, Albuquerque apresenta as concep¢des compartilhadas entre
os Direitos Humanos e a Bioética, no que se refere ao entendimento do principio da

dignidade humana.

63 Os pacientes sofrem de doencas que constituem vulnerabilidade fisica, eles experimentam
sofrimento emocional e sua situa¢@o muitas vezes envolve incerteza cognitiva.
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a) a dignidade humana diz respeito aquilo que os seres humanos sdo,
intrinsecamente Unicos e valorosos;

b) alguns comandos foram apontados, mas essencialmente o dever de
respeito a todo ser humano e de que todos devem ser tratados com fins em
si mesmos e ndo como meios e os direitos humanos;

¢) o fundamento da dignidade humana néo se encontra apenas em aspectos
cognitivos, mas também nao cognitivos presentes nos seres humanos. (146)

Com o objetivo de entender a percepcédo de pessoas surdas sobre a dignidade
no contexto de organizac¢des, um estudo abordou surdos oralizados e nao oralizados.
A visao predominante se baseava em elementos associados a valorizacao, respeito e
igualdade. De acordo com o0s autores, quanto mais intensas as experiéncias de
violagcédo de dignidade, menor o sentimento de inclusdo (e maior de nao aceitagéo),
com consequente maior risco de isolamento social. Importante destacar que a maioria
dos surdos participantes sentiam-se socialmente isolados nas organizagdes (95).

Retornando ao contexto da atencdo a salde e aos pacientes, ha a
compreensao dos DHP de que o paciente deve ser o principal ator do processo
terapéutico. Nesse sentido, a autora explica que,

Do ponto de vista dos direitos humanos, os sistemas de salde e os cuidados
em salde devem abranger uma concepc¢do mais holistica e centrada no
paciente. Seguindo tal modelo, o paciente é concebido como um agente
fundamental dos cuidados e o principal beneficiario dos servigos de saude.
(146)

Stewart et al.,(154), ao explicarem os quatro componentes do método clinico
centrado na pessoa, descrevem o segundo componente como “entendendo a pessoa
como um todo”, que engloba a pessoa em si (com sua histéria de vida, questdes
pessoais e de desenvolvimento) e seus contextos proximo (familia, trabalho, etc.) e
amplo (cultura, comunidade, etc.), o que “Inclui a conscientizagdo dos multiplos
aspectos da vida da pessoa, como sua personalidade, a histéria de seu
desenvolvimento, as questdes de seu ciclo de vida e os multiplos contextos em que
vive” (154). Nesse sentido, a compreensdo da estratégia de comunicacdo mais
adequada a ser utilizada com a paciente surda pode ser compreendida como
pertencente a um dos componentes do cuidado centrado na pessoa.

Sob a perspectiva dos DHP, o cuidado centrado no paciente € materializado,
basicamente, por meio do consentimento informado. Para que isso ocorra, € essencial
que o paciente receba todas as informacdes necessérias para que possa deliberar e
decidir pelo seu tratamento, diante das opc¢des disponiveis, com a devida atencao as
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suas necessidades fisicas, emocionais e sociais — levando-se em consideracao seus
valores e preferéncias.

S&o considerados conceitos basilares ao cuidado centrado no paciente a
“dignidade e respeito, compartilhamento de informacao, participagéo e colaboragao”.
Cabe, portanto, ao profissional de saude, associar a Medicina baseada em evidéncias
com as necessidades individuais do paciente (146). Dessa maneira,

O principio do cuidado centrado no paciente apresenta 0s seguintes
componentes:

a) comunicagao entre os profissionais de salde e os pacientes;

b) informacédo em relacdo ao processo de cuidado, procedimentos e efeitos
colaterais;

¢) cultura organizacional que encoraje os profissionais de salde e demais
funcionédrios das unidades de salde que sejam sensiveis as necessidades
dos pacientes;

d) estimulo ao suporte afetivo de familiares e amigos;

e) participacdo do paciente na elaboracdo e acompanhamento do plano
terapéutico;

f) conforto fisico do paciente, como, por exemplo, adocdo de medidas
enderecadas a evitar: compartilhamento de enfermaria e sanitarios com
pessoas de outro sexo; nutricdo de baixa qualidade; gitacdo e ruidos nas
horas de dormir; design de interior que ndo favoreca a mobilidade do

paciente;
g) respeito a privacidade do paciente. (146)

Adicionalmente, dentre os direitos derivados dos direitos humanos, que podem
ser utilizados de maneira mais especifica para a protecdo do paciente, Albuquerque
destaca: o direito a vida; o direito a ndo ser submetido a tortura nem a penas ou
tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes; direito ao respeito pela vida privada,
direito a liberdade e a seguranca pessoal; direito a informacdao; direito de ndo ser
discriminado e direito a saude (146).

Diante do exposto, € possivel vislumbrar uma clara aproximagéo entre as
teméticas de Mulheres Surdas, Cuidado Obstétrico/Violéncia Obstétrica, Bioética e
Direitos Humanos dos Pacientes. Enquanto a bioética compartilha valores, principios
e normas com os DHP, a violéncia obstétrica constitui uma clara violacdo desses
direitos, em especial de pacientes com deficiéncia.

Em adicdo, com a ciéncia de que a presente pesquisa tem um carater
exploratorio, e no esfor¢co de construir uma perspectiva hermenéutica no campo da
Bioética, pode-se enunciar as trés dimensdes (155) que guiaram a presente analise e
gue podem orientar futuros estudos:

1) Condigdo veridica: o processo de pesquisa deve tentar garantir que a
guestdo ética pesquisada seja genuina e auténtica, enquadrada em termos
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da maneira como € vivida e negociada na préatica por atores morais, em vez
de construida em abstrato por um teérico moral;

2) Condicao realista: o processo de pesquisa deve tentar garantir que a
andlise atenda as circunstancias nas quais os atores morais se encontram e
presta a devida consideracdo a fatores que podem restringir ou limitar as
acoes ou escolhas disponiveis para os atores;

3) Condicdo pragmatica: o processo de pesquisa deve tentar gerar
conclusbes e/ou solugbes para os problemas normativos que sejam
suficientemente respeitosas e que envolvam as preocupacgfes e questbes
das partes interessadas, de forma que possam ser aceitas e implementadas.
(155)

A condigdo veridica se refere as barreiras que as mulheres surdas precisam
enfrentar em seu cotidiano e, em particular, na busca de cuidados a sua saude.
Mesmo que as mulheres participantes da presente pesquisa sejam oriundas de
estratos social e economicamente protegidos ou com menor vulnerabilidade, ha um
acumulo de evidéncias que demonstram a perpetuagéo de praticas capacitistas e de
violagbes de direitos humanos para a maior parte da populacdo de pessoas com
deficiéncia.

A condicéo realista da pesquisa se ateve aos conflitos e dilemas da assisténcia
obstétrica no Brasil. Conforme apresentado ao longo do texto, ha persisténcia de
praticas violentas ou iatrogénicas que sao sustentadas em nome de uma tradicéo
médica, em detrimento do crescente numero de evidéncias em favor de intervencdes
humanizadas e baseadas em evidéncias. Deve-se recordar que o campo da
obstetricia, nos primérdios dos estudos de saude ou medicina baseada em evidéncias
foi agraciado com um “prémio colher de pau” (equivalente a um troféu abacaxi) (156),
exatamente pela manutencdo de praticas proscritas ou que deveriam ser
abandonadas.

A limitada amostra do presente estudo somente capturou parte do processo
iatrogénico social ao qual as mulheres brasileiras estdo submetidas: a epidemia de
cesarianas sem necessidade fundamentada na clinica. Cerca de 67% das mulheres
surdas participantes foram submetidas a cesarianas e em contextos de hospitais
publicos, que deveriam priorizar partos vaginais. Obviamente, em razéo de nédo se ter
buscado informacgdes sobre as condi¢cdes clinicas para cada gestacao representada
na amostra, esta ilagdo se sustenta na realidade da assisténcia obstétrica brasileira,
para o qual a amostra € um pequeno espelho.

Por fim, a condicdo pragmética se estabelece na medida em que se reconhece
a necessidade de estabelecimento de diretrizes de cuidado obstétrico as mulheres

com deficiéncia e na discussdo de que esse cuidado seja centrado na pessoa e na
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familia, com amplo suporte a autonomia e a garantia de seus direitos enquanto
pacientes. E necessario, portanto, ampliar as frentes de investigacdo sobre as
dimensdes social, sanitaria e bioética das condi¢cdes nas quais ocorrem os partos das
mulheres com deficiéncia no Brasil, agregando os ideais de integralidade e de
humanizacéo aos corolarios do respeito pela autonomia e a protecéo de pessoas em
contextos de vulnerabilidade.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A precariedade da qualidade do cuidado obstétrico tem sido uma fonte de
preocupacdo nas ultimas décadas. Os avancos biomédicos e biotecnoldgicos, bem
como a ampliacdo do acesso aos servicos de saude, ndo se traduziram,
necessariamente, em uma melhoria dos indicadores de qualidade. Esse paradoxo
aponta para o uso inadvertido dessas tecnologias, bem como a manutencdo da
hegemonia do professional de saude, em especial o médico.

Considerando a importancia da comunicacdo e do dialogo para o cuidado
adequado em saude, esta pesquisa objetivava analisar, a partir da perspectiva da
bioética hermenéutica, a experiéncia de mulheres surdas durante o cuidado
obstétrico, no contexto da gestacao e do parto. A coleta de seus relatos foi realizada
através da aplicacdo de um questionario eletrénico.

N&o obstante, as mulheres surdas, no contexto dessa tese, possam ser
consideradas triplamente vulneraveis, devido a sua condicdo de mulher, de pessoa
com deficiéncia e de paciente, os achados da pesquisa apontam para outras variaveis
que devem ser consideradas nessa analise. Para além da multiplicidade apresentada
por estas mulheres, no que se refere a sua situacdo enquanto mulher surda — que
implica, por sua vez, em distintas necessidades e dificuldades relacionadas a
comunicacdo —, ha também uma diversidade de conhecimento, desejos e
expectativas entre essas mulheres.

Nesse sentido, embora tenham relatado preocupacdes e dificuldades na
comunicacao com os profissionais de saude, tanto durante a realizagdo do pré-natal
guanto durante o parto e pés-parto, isso se apresentou de formas diversas. Enquanto
mulheres usuarias da Libras relataram a auséncia de intérpretes (fornecidos pela
instituicdo) e de profissionais da saude que saibam Libras, mulheres “surdas que
ouvem” citaram a dificuldade de realizar a leitura orofacial — seja em virtude do uso
de mascaras, da méa diccdo ou mesmo da falta de cuidado do profissional. Além disso,
houve relatos quanto a falta de autonomia representada pela necessidade de ir aos
servigcos sempre acompanhada de um intérprete, bem como de preocupacao quanto
aos cuidados com o bebé, por exemplo.

Para além das dificuldades acima mencionadas, as experiéncias relatadas em

muito se assemelham as de mulheres nao surdas. No ambito dessa pesquisa, nota-
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se que as condi¢cdes socioecondbmicas (e educacionais) privilegiadas constituem
elemento protetor as mulheres surdas, colocando-as em certa “igualdade de
condigbes” com mulheres ouvintes em contextos semelhantes. Além do acesso a
servigos privados e a tecnologias assistivas (como aparelhos auditivos, implantes
cocleares, aplicativos de traducdo etc.), hd um maior acesso a informacédo e
conhecimento de seus direitos, bem como de estratégias para facilitar a interlocucéo.

Por sua vez, percebe-se também certa lacuna na literacia em saude, traduzida
pelos altos indices de cesareas e de realizacao de procedimentos ndo recomendados,
sem que isso seja problematizado pelas participantes. Novamente, esse aspecto
encontra eco no cenario geral das mulheres em idade reprodutiva no pais, que, em
sua maioria, ndo conhecem os seus direitos e ndo possuem informacdes de qualidade
e de confianga sobre a assisténcia ao parto.

Destaca-se que, justamente pela limitacdo do perfil da amostra e pela
multiplicidade de experiéncias de surdez, ndo € possivel fazer generalizacfes e 0s
achados da pesquisa ndo necessariamente refletem a realidade brasileira. Nesse
sentido, recomenda-se a realizagdo de novas pesquisas, preferencialmente junto a
usuarias do Sistema Unico de Salde e de mulheres em condi¢es socioeconémicas
desfavorecidas.

Por fim, considerando a aproximacao entre as areas da pesquisa, a perspectiva
dos Direitos Humanos dos Pacientes, em especial o principio do Cuidado Centrado
no Paciente, se apresenta como uma abordagem promissora que contempla os
topicos deste estudo em sua totalidade, fornecendo elementos teéricos, juridicos e
praticos para andlise e novas proposi¢cfes no que se refere ao cuidado obstétrico para

as mulheres surdas.
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APENDICE A — MATERIAL DE DIVULGACAO DA PESQUISA

Folder para divulgacdo no WhatsApp:

@pesquisamulheressurdas
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Captura de tela do perfil do Instagram:

&  pesquisamulheres.. )

122 272
n Publlcago Seqguidores Seguindo

Pesquisa Mulheres Surdas

Pesquisa de doutorado sobre a assisténcia
obstétrica recebida por mulheres surdas (incluindo
surdas que ouvem) durante a gestagao e/ou o parto.
Link:

Ver tradugao

forms.gle/dZeLGoKyLhJjKaZW6

m Seguido(a) por nayuda23, le.legal e outras 6
' pessoas

Seguindo v Mensagem +2

&

Vocé esteve gravida
nos ultimos 10 an__?
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APENDICE B — QUESTIONARIO ELETRONICO APLICADO

10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

Pesquisa "Assisténcia obstétrica as
mulheres surdas”

Convidamos a senhora a participar voluntariamente do projeto de pesquisa "Assisténcia
obstétrica as mulheres surdas”, sob a responsabilidade da pesquisadora Raylla
Albuquerque Silva. O projeto tem como objetivo conhecer a experiéncia das mulheres
surdas em seus atendimentos em saude obstétrica, em especial no contexto da gestagao
e/ou do parto.

A sua participagao se dara por meio de preenchimento de questiondrio online, com um
tempo estimado de vinte a trinta minutos para sua realizagdo. Uma via assinada deste
termo esta disponivel para download
(https://drive.google.com/file/d/1m7esfmn4N4Aqk8Bel1ePMUYoitXFbp4Sw/view?
usp=sharing).

Tradugao para LIBRAS: https://drive.google.com/file/d/1PKp5b1XtU-
Rz6vTrAnUz4VUOWI6QtPAF/view?usp=sharing

Os riscos decorrentes de sua participagdo na pesquisa sao o de constrangimento,
cansago e medo da quebra de sigilo. Para minimizar estes riscos, suas respostas serao
an6nimas, ndo sendo solicitado nenhum dado que possa te identificar, suas informagoes
nao serao repassadas a terceiros e asseguramos que vocé pode desistir de participar da
pesquisa a qualquer momento sem nenhum prejuizo. Sua participagao é voluntdria, isto &,
nao ha pagamento por sua colaboragao.

Se a Senhora tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor telefone ou mande
mensagem para Raylla Albuquerque Silva, no telefone (61)98261-3926, disponivel em
qualquer hordrio, inclusive para ligagao a cobrar e whatsapp, ou através do e-mail
rayllaalbuquerques@gmail.com.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Satide (CEP/FS) da Universidade de Brasilia, por meio do CAAE 40135220.4.0000.0030.

Nao deixe de ler e fazer o download do TCLE na integra:

https://drive.google.com/file/d/1Tm7esfmn4N4Agk8Be1ePMUYoitXFbp4Sw/view?

usp=sharing,

Ao continuar, clicando em "Préxima“, vocé declara estar ciente e de acordo com os termos
para participagao nesta pesquisa.

*Obrigatério

Dados sociodemograficos

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeLNJwWd-VOF66 OF 1xsfA/edit 1/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica 4s mulheres surdas”

1. Qual é a sua faixa etaria? *

Marcar apenas uma oval.

(_ )18a20anos
) 21a29 anos
:: 30a39anos

) 40 a 49 anos

() 50 anos ou mais

.

2. Qual é asuacor/raga? *

Marcar apenas uma oval.

() Amarela

() Branca
_ Indigena

() Parda
) Preta

() Néo declarada

.

3. Qual é o seu nivel de escolaridade? *
Marcar apenas uma oval.

) Ensino fundamental
() Ensino médio
() Ensino superior
P . . =
) Especializagédo
() Mestrado

-

() Doutorado

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeLNJw\Wd-VOFE6OF 1xsfAledit 2/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica 4s mulheres surdas”

4. Qual foi a renda total combinada de todos os membros da sua familia em 20217 *
Marcar apenas uma oval.

( )R$0-R$2.199
) R$2.200 - R$4.399

() R$4.400 - R$10.999
) R$11.000 - R$21.999

() R$22.000 ou mais

5. Quantos filhos vocé tem? *

Marcar apenas uma oval.

C oo
o2
o3
) 04 ou mais
A surdez

6. A suamae e o seu pai sdo surdos ou ouvintes? *
Marcar apenas uma oval.

() Os dois sdo surdos.
() Os dois s#o ouvintes.

) Um é surdo, o outro é ouvinte.

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeL NJwWd-VOFB6 OF 1xsfAledit 3/2
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

7. Vocé sabe efou utiliza a LIBRAS? *

Marcar apenas uma oval.

() Seium pouco

) Outro:

8. Caso vocé utilize a LIBRAS, vocé comecou a ter contato com surdos e com a
Libras em qual idade?

9. Onde e como vocé aprendeu Libras? Marcar o que vocé considera como
principal contexto de aquisicdo.

Marcar apenas uma oval.

-

() Em casa, no contato com familiares surdos.

) Na escola, com colegas e professores surdos.

-

() Naescola, com colegas surdos.

) Fora da escola, em projetos de educacéo bilingue para criangas surdas.

-

() No contato com surdos em associagdes, federagdes, etc.

) Em cursos de Libras.

p.

-

() outro:

10. Ha quantos anos vocé tem contato constante com a comunidade surda usuaria
da Libras? Escrever o numero de anos. Exemplo: 5 anos/ 7 anos.

11.  Vocé nasceu surdo ou ficou? Por favor, relate com qual idade vocé ficou surdo
ou com qual idade vocé descobriu a surdez. *

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeLNJw\Wd-VOFE60F 1xsfA/edit 4/22



133

10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica s mulheres surdas”

12. Conforme testes de audiometria, indique seu grau de perda auditiva (grau de
surdez) no ouvido esquerdo. *

Marcar apenas uma oval.

'/_ Leve
() Moderada
() Severa
() Profunda

13. Conforme testes de audiometria, indique seu grau de perda auditiva (grau de
surdez), no ouvido direito. *

Marcar apenas uma oval.

( Dleve

\.

P

() Moderada
() Severa

-

() Profunda

14. Vocé usa aparelho auditivo? *
Marcar apenas uma oval.

() Sim, todos os dias.
() Sim, com frequéncia.

.

() Sim, raramente.

() Nao.

() Jé usei, ndo uso mais.

15. Vocé tem implante coclear? *

Marcar apenas uma oval.

https://docs.google.com(forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeL NJwWd-VOFE60F 1xsfA/edit 5/22
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16. Vocé faz leitura labial? *

Marcar apenas uma oval.

17. Como vocé costuma se comunicar? *
Marcar apenas uma oval.

() Vocé somente sinaliza (em LIBRAS)

() Vocé somente fala

e Y - . .

() Voce sinaliza e fala ao mesmo tempo

'\ \ Vocé sinaliza ou fala, dependendo do contexto

-

() Outro:

Comunicagao em saude

18. Geralmente qual estratégia os profissionais de saude usam para se comunicar

com vocé? *

Marque todas que se aplicam.

D Leitura labial
| | LIBRAS

| ‘ Auxilio do acompanhante

|_] Escrita

|_| Auxilio de um intérprete

| | Mimica

| | Soletragéo com a LIBRAS
|| Desenhos e figuras
Outro: | |

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTizZWOyGjHy3aeLNJwWd-VOF660F 1xsfA/edit

134
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

19. Suas duvidas geralmente sdo respondidas? *

Marcar apenas uma oval.

20. Vocé costuma entender as instrucdes passadas pelos profissionais de saude? *
Marcar apenas uma oval.

() Entendo parcialmente
|: Entendo completamente

() Né&o entendo

21. Vocé costuma ficar satisfeito com os atendimentos recebidos? *

Marcar apenas uma oval.

( )Sim
() Nao

-

() outro:

22. Vocé acha que os profissionais de salde estdo capacitados para atender
pacientes com limitacao auditiva? *

Marcar apenas uma oval.

Por favor, responda de acordo com a sua Ultima gestagdo (que ocorreu

Assisténcia entre 2011 e 2021)

obstétrica

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeLNJwWd-VOFE6OF 1xsfA/edit 7i22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica s mulheres surdas”

23. Voceé esta respondendo esse questionario pela ocasiao do nascimento de qual
filho? (nascido nos ultimos 10 anos) *

Marcar apenas uma oval.
() Primeiro

() Segundo

(_ ) Terceiro ou mais

() Outro:

24. \Voceé residia em qual cidade/estado no periodo da sua gravidez? *

25. Qual era a sua idade no momento do parto? *

Marcar apenas uma oval.

() Entre 18 e 20 anos
() Entre 21 e 29 anos
() Entre 30 e 39 anos
() Entre 40 e 49 anos

(_ ) 50anos ou mais

26. Qual era o seu estado civil no periodo? *

Marcar apenas uma oval.

() Casada

) Divorciada

.: Relacionamento estavel
() Separada

() Solteira

() Vidva

https://docs.google.com/forms/d/11 RRDRE210eCTizWOyGjHy3aeL NJwWd-VOFE6GOF 1xsfA/edit 822
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica &s mulheres surdas”

27. Qual das seguintes categorias descreve melhor sua situacdo empregaticia na
época da sua gestacao/parto? *

Marcar apenas uma oval.

() Aposentada

() Desempregada

._ Empregada, trabalhando entre 1 a 39 horas por semana
I\_ Empregada, trabalhando 40 horas ou mais por semana
() Incapacitada de trabalhar

() Nao estou em busca de trabalho

() Outro:

28. Vocé teve acompanhamento pré natal? *

Marcar apenas uma oval.

() N#o tenho certeza

29. Em caso negativo, por que vocé nao fez o pre natal?

Marcar apenas uma oval.

() Néo recebeu informagio

(") Né&o conseguiu consulta

() Nao achou importante

() Né&o conseguia se comunicar com a equipe

() Outro:

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTizWOyGjHy3aeLNJwWd-VOFE60F 1xsfAledit 9/22



138

10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica s mulheres surdas”

30. Tenegaram ou te impuseram dificuldades durante o pré natal? *

Marcar apenas uma oval.

() Nao me lembro

() outro:

31. Durante a gestacao, vocé participou de atividades educativas? (palestras, rodas
de conversa, etc) *

Marcar apenas uma oval.

( )sim
.: Sim, mas nao consegui compreender/ser compreendida
() Néo, ndo me foi oferecida

(") Néo, eu optei por ndo participar

() outro:

32. Vocé teve quantas consultas de pré natal? *

Marcar apenas uma oval.

f_'/': 0
C
Y
s
Ca
s
() 6 oumais

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aelL NJwWd-VOFE6OF 1 xsfAledit 10422
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica 4s mulheres surdas”

33. Vocé encontrou alguma dificuldade (como comunicacdo) durante o pré natal?
Se sim, relate.

34. Qual foi a via de nascimento do seu filho? *

Marcar apenas uma oval.

(") Vvaginal (normal)

() Cirdrgico (cesarea)

35. Em que local seu filho nasceu? *
Marcar apenas uma oval.

() Hospital particular
() Hospital publico
() Casa de parto privada
() Casa de parto publica
( )Emcasa

() Outro:

36. Quem assistiu o seu parto? (pode marcar mais de uma alternativa) *

Marqgue todas que se aplicam.

| | Parteira

|| Enfermeira obstetra
|| Enfermeira

|_| Médico contratado

| | Médico plantonista

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzWOyGjHy3aeL NJwWd-VOFE60F 1xsfA/edit 11/22
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10/11/2021 11:34 Pesqguisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

37. Vocé teve a presenca de um acompanhante de sua livre escolha? *

Marcar apenas uma oval.

TN M
() Ndo me lembro

38. Quem foi o seu acompanhante?
Marcar apenas uma oval.

() Companheiro(a)
() Mie

() Amiga(o)

() Outro parente

I: Nao tive acompanhante

() Outro:

39. O seu acompanhante foi autorizado a permanecer com vocé: (vocé pode
selecionar mais de uma alternativa)

Marque todas que se aplicam.

|_| Durante o trabalho de parto

|| Durante o parto

|_| Imediatamente apds o parto

|_| Durante o periodo de observacao até a alta

D Em nenhum momento

Outro: _l

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeL NJwWd-VOFE60F 1xsfA/edit 12/22



10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

40. Vocé foi acompanhada por uma doula? *

Marcar apenas uma oval.

() Né&o sei o que é uma doula

() outro:

41. Vocé pode se alimentar ou beber agualliquidos durante o seu trabalho de
parto/parto, de acordo com a sua vontade? *

Marcar apenas uma oval.

s It -
() N&o me lembro

() Outro:

42. Vocé pode se movimentar livremente e/ou escolher a posicdo de sua

preferéncia (deitada, sentada, agachada, etc) durante o seu trabalho de parto? *

Marcar apenas uma oval.

s R -
() Naome lembro

-

'_ Qutro:

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE2 10eCTIzWOyGjHy3aeLNJw\Wd-VOF660F 1xsfA/edit

141

13/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica &s mulheres surdas”

43. Foi utilizado e/ou oferecido algum método para alivio da dor? *

Marcar apenas uma oval.

() Néo sei dizer

44, Realizaram enema (lavagem intestinal) como forma de preparacao para o parto?

*

Marcar apenas uma oval.

' Y -
() N&@o me lembro

45. Realizaram tricotomia (retirada dos pélos pubianos) durante o trabalho de parto
efou parto? *

Marcar apenas uma oval.

() Nao me lembro

() Outro:

.

46. Utilizara ocitocina, soro (para acelerar o trabalho de parto) sem seu
consentimento? *

Marcar apenas uma oval.

() N&o me lembro

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aelL NJwWd-VOF66 OF 1xsfAledit 14/22
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10/11/2021 11:34 Pesguisa "Assisténcia obstétrica 4s mulheres surdas”
47. Restringiram sua locomocao durante o trabalho de parto de um dos seus filhos?

*

Marcar apenas uma oval.

() N&o me lembro

48. Durante seu trabalho de parto, alguém subiu em cima de vocé ou fez forca na
sua barriga para o bebé nascer? *

Marcar apenas uma oval.

() Nao me lembro

49. Realizaram episiotomia (corte vaginal/"pic”) durante o seu trabalho de
parto/parto? *

Marcar apenas uma oval.

() Sim, a meu pedido

Pt

) Sim, com meu consentimento

() Sim, mas ndo me perguntaram

https://docs.google. com/forms/d/11RRDRE210eCTIzWOyGjHy 3aeLNJwWd-VOFE60F 1xsfAledit 156/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

50. Caso tenham realizado a episiotomia, foi utilizada anestesia no local?

Marcar apenas uma oval.

() Nao sei dizer

() outro:

51. Caso tenham realizado a episiotomia, foram dados pontos a mais para a vagina
ficar mais "estreita" (ponto do marido)?

Marcar apenas uma oval.

() Nao sei dizer

52. Fizeram comentarios constrangedores por sua cor, raca, etnia, idade,
escolaridade, numero de filhos, etc,durante o seu trabalho de parto/parto? *

Marcar apenas uma oval.

() N&o me lembro

53. Gritaram, ameacgaram, xingaram ou te humilharam durante o seu trabalho de
parto/parto? *

Marcar apenas uma oval.

() N&o me lembro

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzWOyGjHy3aeLNJwWd-VOFG6OF 1xsfAledit 16/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica as mulheres surdas”

54. Durante o trabalho de parto/parto, vocé se sentiu desamparada pela equipe ou
sem a devida atencao por parte dos profissionais?

Marcar apenas uma oval.

55. Em algum momento, durante o trabalho de parto/parto, vocé se sentiu
desrespeitada ou ofendida?

Marcar apenas uma oval.

56. Durante o parto, em qual posicdo voceé ficou para o bebé nascer? Ela foi
escolhida livremente por vocé? *

57. Impediram ou dificultaram seu contato com o bebé logo apos o parto de um
dos seus filhos? (Exceto por alguma complicacao) *

Marcar apenas uma oval.

) Ndo me lembro

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzWOyGjHy3aeLNJwWd-VOF66OF 1xsfA/edit 17/22
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58. Logo apés o nascimento, ainda na sala de parto, antes dos primeiros cuidados
com o bebé (pesar, medir, outros), vocé: *

Marcar apenas uma oval.

'_ Apenas viu o bebé

() N&o pode ver o bebé

I_ Pode pegar o bebé por alguns minutos, mas nao amamentar

() Pode pegar e amamentar o bebé

59. Impediram ou dificultaram o aleitamento materno na primeira hora de vida do
seu bebé? (Exceto por alguma complicacéo) *

Marcar apenas uma oval.

() N&ao me lembro

60. O tipo de parto que vocé teve foi o que vocé desejava? *

Marcar apenas uma oval.

61. Vocé acredita que o fato de ser uma mulher surda interferiu na qualidade da
assisténcia recebida por vocé durante a gravidez e o parto? Por favor, comente
arespeito. *

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzWOyGjHy3aeLNJwWd-VOFE60F 1xsfAledit

146
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica &s mulheres surdas”

62. Depois do parto, ainda no hospital, como vocé se sentiu? *

63. Como vocé se sentiu nas primeiras semanas apos o parto? *

64. Vocé acha que esses sentimentos tém a ver com as coisas que aconteceram
seu parto? *

Marcar apenas uma oval.

() Néo sei dizer

65. A sua experiéncia anterior influenciou/influencia na sua decisdo de ter mais
filhos? Explique. *

https://docs.google.com/forms/d/11 RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeLNJwWd-VOFE60F 1xsfAledit 19/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica 4s mulheres surdas”

66. Vocé sabe o que significa violéncia obstétrica? *

Marcar apenas uma oval.

() Jéouvi falar, porém desconhego

67. Ainformacao arespeito da violéncia obstétrica chegou até vocé através:
(quando foi a primeira vez que vocé ouviu falar desse assunto)

Marcar apenas uma oval.

() Profissionais de satde

() Roda de gestantes

'/_ Sites/propagandas/revistas/redes sociais

'\_ Amigos/conhecidos

68. Vocé descobriu o que ¢ a violéncia obstétrica antes do nascimento do seu
primeiro filho? *

Marcar apenas uma oval.

() sim

() Néo

() outro:

M

69. Vocé considera ter sofrido violéncia obstéetrica em algum momento do
nascimento do(s) seu(s) filho(s)? *

Marcar apenas uma oval.

() Néo tenho certeza

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzWOyGjHy3aeL NJwWd-VOFE6OF 1xsfA/edit 20/22
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10/11/2021 11:34 Pesquisa "Assisténcia obstétrica 4s mulheres surdas”

70. Em caso afirmativo, vocé acredita que a violéncia obstétrica sofrida por vocé,
pode ter relacdo com o fato de vocé ser surda?

71. Caso considere ter sofrido algum tipo de violéncia ou negligéncia, vocé levou o
caso adiante, fazendo reclamacdes ou movendo processos legais? Se ndo, por
favor, nos diga o motivo. Se sim, atraves de quais procedimentos legais?

72. Caso deseje, vocé pode fazer um relato livre da sua experiéncia, comentar
sobre a pesquisa ou algo relacionado a ela neste espaco.

Muito obrigada!

N&o se esqueca de fazer o download do Termo de Consentimento (TCLE), disponivel em:
https://drive.google.com/drive/folders/1pFmy5dgsXbZGQS9q3u0B-WPDVv4aRY2e?usp=sharing,

Este contelido néo foi criado nem aprovado pelo Google.

Google Formularios

https://docs.google.com/forms/d/11RRDRE210eCTIzZWOyGjHy3aeLNJw\Wd-VOFE60F 1xsfA/edit 21/22
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ANEXO A — PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UNB - FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA ‘GG ™
UNIVERSIDADE DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Assisténcia obstétrica s mulheres surdas
Pesquisador: Raylla Albuguerque Silva

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 40135220.4.0000.0030

Instituicdo Proponente: FACULDADE DE SAUDE - FS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Ndamero do Parecer: 4.723.146

Apresentacéao do Projeto:

Conforme documento "PB_INFORMACOES_BASICAS_1743889_E1.pdf* postado em 08/05/2021:
"Desenho:

O estudo a ser desenvolvido tera abordagem qualitativa do tipo exploratorio-descritivo, com. Sera
desenvolvido prioritariamente de forma remota, considerando o contexto sanitario atual.”

"Resumo:

No Brasil, estima-se que haja cerca de 10,7 milhoes de pessoas com deficiencia auditiva. De acordo com o
levantamento realizado, as mulheres representam 46% dos atingidos pela surdez. Dentre as principais
dificuldades encontradas por pessoas com deficiencia auditiva, a comunicacao e destaque. Ha estudos
apontando a necessidade de melhoria da comunicacao dos profissionais com seus pacientes surdos, uma
vez que esta vem sendo negligenciada nos servicos. Esta pesquisa tem como objetivo conhecer a realidade
da assistencia obstetrica recebida por mulheres surdas, em especial no contexto da gestacao e do parto.
Trata-se de estudo qualitativo, do tipo descritivo-exploratorio. Serao convidadas a participar da pesquisa
mulheres com deficiencia auditiva, que tenham passado por algum atendimento obstetrico nos ultimos 5
(cinco) anos. Sera realizada entrevista semiestruturada, preferencialmente em ambiente remoto. Toda a
documentacao sera encaminhada para as participantes, que podem solicitar a versao traduzida em Libras."
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"Introducao:

No ambito global, a Organizacao Internacional do Trabalho (OIT) foi a responsavel pela primeira regulacao
em defesa da maternidade, em 1919. Em sua Convencao de Protecao a Maternidade foi instituido o primeiro
modelo de “licenca-maternidade” com previsao de indenizacao durante o periodo de afastamento e a
protecao ao aleitamento materno. Essa organizacao, oriunda do Tratado de Versalhes, foi ulteriormente
integrada a Organizacao das Nacoes Unidas (ONU) como uma de suas agencias, responsavel pela
protecao da justica social e direitos humanos relativos ao trabalho. (1)Em 1948, a Declaracao Universal de
Direitos Humanos previu, dentre outras coisas, o cuidado e assistencia especial na maternidade e na
infancia. (2) O Pacto Internacional sobre os Direitos Economicos, Sociais e Culturais, realizado em 1966
pelas Nacoes Unidas, ratificou a necessidade de protecao especial as maes “durante um periodo de tempo
razoavel antes e depois do nascimento das criancas. Durante este mesmo periodo as maes trabalhadoras
devem [se] beneficiar de licenca paga ou de licenca acompanhada de servicos de seguranca social
adequados”. (3) O reconhecimento internacional dos Direitos Reprodutivos originou-se no Plano de Acao da
Conferencia Internacional sobre Populacao e Desenvolvimento, realizada no Cairo, em 1994, e consolidado
na IV Conferencia Mundial da Mulher, ocorrida em 1995, em Pequim. (4)No Brasil, o governo e o sistema
juridico incorporaram diversos acordos internacionais a respeito do tema. Apenas no ambito da ONU e em
defesa dos Direitos Reprodutivos, foram 06 Convencoes e 02 Pactos ratificados entre 1968 e 2008. (4)
Atualmente, as politicas mais importantes relacionadas a assistencia a gestante sao o Programa de
Humanizacao no Pre-Natal e Nascimento (5) e a Rede Cegonha, que “consiste numa rede de cuidados que
visa assegurar a mulher o direito ao planejamento reprodutivo e a atencao humanizada a gravidez, ao parto
e ao puerperio” (6).Embora sejam inegaveis os avancos obtidos na protecao dos direitos reprodutivos e das
mulheres, inumeros abusos ainda ocorrem. Um documento elaborado pela Organizacao Mundial de Saude
(OMS) descreve que, apesar do direito a saude sexual e reprodutiva ter garantido mais acesso a assistencia
institucional para o parto, a qualidade desses servicos ainda deixa muito a desejar. O documento relata que
“no mundo inteiro, muitas mulheres sofrem abusos, desrespeitos e maus-tratos durante o parto nas
instituicoes de saude” e afirma ainda que “todas as mulheres tem direito ao mais alto padrao de saude
atingivel, incluindo o direito a uma assistencia digna e respeitosa durante toda a gravidez e o parto, assim
como o direito de estar livre da violencia e discriminacao”. (7)Segundo a Organizacao Mundial da Saude
(OMS) existem 500 milhoes de surdos no mundo e, ate 2050, havera pelo menos um bilhao em todo o
globo. No Brasil, estima-se que
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haja cerca de 10,7 milhoes de pessoas com deficiencia auditiva. Deste total, 2,3 milhoes tem deficiencia
auditiva severa. De acordo com o levantamento realizado, as mulheres representam 46% dos atingidos pela
surdez. Dentre as principais dificuldades encontradas por pessoas com deficiencia auditiva, a comunicacao
e destaque. Embora a Lingua Brasileira de Sinais (Libras) tenha sido oficializada no pais em 2002 e sua
regulamentacao tenha sido publicada em 2005, prevendo, dentro outros, garantia de “atendimento as
pessoas surdas ou com deficiencia auditiva [...] por profissionais capacitados para o uso de Libras ou para
sua traducao e interpretacao”, sabe-se que isso ainda nao e uma realidade no pais.O estudo e utilizacao de
estrategias de comunicacao para informar e para influenciar as decisoes dos individuos e das comunidades
no sentido de promoverem a sua saude sao denominados comunicacao em saude. Os processos de
informacao e comunicacao em saude, por sua vez, tem importancia critica e estrategica, pois podem
influenciar significativamente a avaliacao que os pacientes fazem da qualidade dos cuidados em saude, a
adaptacao psicologica a doenca e os comportamentos de adesao terapeutica. (8) Entretanto, ha estudos
apontando a necessidade de melhoria da comunicacao dos profissionais com seus pacientes surdos, uma
vez que esta vem sendo negligenciada nos servicos. (9-11) Por sua vez, a Bioetica das situacoes
persistentes comporta em seu campo de atuacao, dentre outros temas, discussoes sobre exclusao social,
discriminacoes de genero e direitos humanos. Embora tenha surgido originalmente com a conotacao de
etica global, a bioetica se viu inicialmente restrita ao campo biomedico e biotecnologico. Apenas na etapa
descrita como “revisao critica”, ocorrida entre 1990 e 2005, surgiram fortes criticas aos seus principios
pretensamente universais que desconsideravam a pluralidade cultural, social e moral. (12)Atraves da
discussao e militancia de grupos, a bioetica ampliou sua percepcao para as necessidades sanitarias basicas
e a responsabilizacao do Estado frente aos cidadaos. A homologacao da Declaracao Universal de Bioetica e
Direitos Humanos, em 2005, e fruto dessa discussao e ampliacao conceitual e de escopo. Alem de confirmar
o carater multi-inter-transdisciplinar e pluralista da bioetica, ampliou sua agenda aos campos social e
ambiental. (13)

JUSTIFICATIVAConsiderando as dificuldades amplamente relatadas no cenario da assistencia obstetrica
brasileira, bem como da assistencia a saude das pessoas com deficiencia auditiva, as mulheres surdas
encontram-se na intersecao de ambas as problematicas. A combinacao destes fatores apresenta um cenario
delicado, com diversas nuances a serem analisadas sob uma perspectiva bioetica.Diante deste cenario, se
torna necessario dar voz a estas mulheres, para que suas experiencias possam servir de norte para a
reavaliacao dos procedimentos, condutas e politicas de saude voltadas a esta populacao.”
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"Hipotese:
Nao se aplica."

"Metodologia Proposta:

O estudo a ser desenvolvido tera abordagem qualitativa do tipo exploratorio-descritivo, com. Sera
desenvolvido prioritariamente de forma remota, considerando o contexto sanitario atual. Para tanto, sera
feita comunicacao com representantes de grupos e associacoes de pessoas com deficiencias para
divulgacao da pesquisa, bem como serao publicados convites em redes sociais diversas, tais como
Facebook e Whatsapp, para duas modalidades de participacao: questionario ou entrevista.

Os questionarios serao disponibilizados online, atraves da plataforma Google Forms, onde constara links
para a versao digital e em video do TCLE, bem como orientacao as participantes para que o salvem. (os
arquivos permanecerao disponiveis apos envio do questionario e encerramento da pesquisa, para aquelas
que nao fizerem o download imediato)

Apos manifestacao das interessadas em participar da modalidade de entrevista, sera disponibilizada via do
TCLE e do Termo de Cessao de Uso de Imagem e Som de Voz, assinados pela pesquisadora, bem como
sua versao em LIBRAS (a ser elaborada apos aprovacao da versao impressa pelo CEP) caso seja
necessaria. Apos dirimidas eventuais duvidas, sera combinado com a participante data e horario de sua
preferencia para realizacao da entrevista remota, em plataforma de sua escolha (Whatsapp, Teams, Zoom,
etc). As entrevistas serao gravadas para transcricao posterior.Durante a entrevista semiestruturada, serao
realizadas perguntas basicas para determinacao do perfil sociodemografico, bem como questoes
relacionadas as suas experiencias na assistencia obstetrica nos ultimos anos. Estima-se uma amostra de 35
participantes, embora nao possa ser precisado, quando ocorrera a saturacao dos dados, conforme
procedimentos em pesquisa qualitativa.”

"Metodologia de Analise de Dados:
Os dados qualitativos serao analisados atraves do Metodo Bardin de analise de conteudo e os dados
quantitativos por estatistica simples, com auxilio do excel."

"Desfecho Primario:

Conhecimento da realidade das mulheres surdas no contexto da assistencia obstetrica.
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"Tamanho da Amostra no Brasil: 135"

Objetivo da Pesquisa:

Conforme documento "PB_INFORMAGCOES_BASICAS_1743889_E1.pdf" postado em 08/05/2021:

"Objetivo Primario:

Esta pesquisa tem como objetivo conhecer a realidade da assistencia obstetrica recebida por mulheres
surdas, em especial no contexto da gestacao e do parto.

Objetivo Secundario:

Relatar experiencias vividas por mulheres surdas durante o atendimento obstetrico;Analisar a percepcao das
mulheres sobre o cuidado em saude por elas recebido;ldentificar fatores promotores e protetores em saude
para esta populacao;Analisar e discutir os achados a luz da Bioetica.".

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Conforme documento "PB_INFORMACOES_BASICAS 1743889 E1.pdf" postado em 08/05/2021:

"Riscos:

Os possiveis riscos decorrentes na participacao da pesquisa podem ser o de gerar constrangimento,
cansaco e medo da quebra de sigilo. Para minimizar estes riscos, o questionario podera ser preenchido de
forma completamente anonima, sem a necessidade de informar e-mail ou outro dado de contato, e a
entrevista sera agendada de acordo com a preferencia e disponibilidade da participante, que nao devera
responder a qualquer pergunta com a qual nao se sinta confortavel, bem como Ihe sera assegurada a
desistencia a qualquer momento. As respostas obtidas serao anonimizadas e nenhuma informacao sera
repassada a terceiros. Alem disso, caso seja necessario auxilio de interprete, a participante podera optar por
utilizar a interprete voluntaria disponibilizada pela pesquisadora® (que assinara termo de sigilo e
confidencialidade) ou outro de sua escolha. *As interpretes disponibilizadas pela pesquisadora serao alunas
voluntarias do curso de graduacao em Letras-Libras da Universidade de Brasilia, que realizarao a traducao
do TCLE, Termo de Cessao de Uso de Imagem e Som de Voz e da entrevista, de maneira remota, mediante
assinatura de um Termo de Sigilo e Responsabilidade. Para tais voluntarias sera fornecido certificado de
atividade complementar, emitido pelo PPG em Bioetica.

Beneficios:
Nao ha previsao de beneficio direto a participante, que estara contribuindo para o conhecimento
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da realidade das mulheres surdas durante o atendimento em saude, o que pode respaldar a adocao de
novos procedimentos ou politicas em saude da mulher surda. Caso necessario, sera fornecido apoio
psicologico, seja mediante convenio/parceria ou custeado pela pesquisadora.”.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de emenda E1 ao projeto de pesquisa aprovado em 10/02/2021 pelo CEP/FS — Parecer
Consubstanciado No. 4.535.077.

Trata-se de projeto de doutorado do Programa de Pos Graduacao em Bioetica, UnB, sob a supervisao do
Prof. Dr. Natan Monsores de Sa, e que sera executado pela doutoranda Raylla Albuquerque Silva, que
tambem e a Pesquisadora Responsavel por este projeto.

O orcamento, de financiamento proprio, indica gastos no total de R$ 2.806,90 com papelaria e itens de
gravacao para as entrevistas.

A pesquisadora solicita nesta E1: "Inclusao de questionario eletronico como estrategia adicional de coleta de
dados e aumento do tamanho da amostra, de 35 para 135 participantes.”; e justifica a solicitagao: "Tais
alteracoes tem como objetivo reunir uma amostra mais representativa e permitir que mais mulheres possam
participar da pesquisa, uma vez que o questionario nao demanda agendamento previo ou que haja
conciliacao de horarios da participante com a pesquisadora, podendo ser preenchido no momento mais
oportuno para as participantes”; e "A presente emenda justifica-se em virtude da ampliacao dos metodos de
coleta de dados, que agora incluem questionario eletronico, visando um aumento do numero de
participantes da pesquisa (de 35 para 135). Reitera-se que a pesquisa ainda nao foi iniciada e a mudanca
de estrategia se deu em virtude da prorrogacao de prazo para finalizacao do estudo.".

Toda documentag&o necessaria para a apreciacdo ética foi apresentada.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Documentos acrescentados ao processo e analisados para emissao deste parecer:

1. Informagdes Basicas do Projeto: "PB_INFORMACOES_BASICAS_1743889 E1.pdf* postado em
08/05/2021.

2. Projeto Detalhado ATUALIZADO em formato consolidado, e em formato indicando as mudangas feitas em
relagdo ao projeto originalmente aprovado: "Projeto_atualizado.pdf e Projeto_rev.docx" postado em
20/05/2021.

3. Carta de encaminhamento de Emenda ao CEP-FS/UnB: "Carta.pdf" postada em 08/05/2021.

4. Instrumento de coleta de dados adicionado nesta Emenda: "questionario.pdf" postado em 03/05/2021.

5. Cronograma ATUALIZADO: "Cronograma_atual.pdf" postado em 03/05/2021.
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6. TCLE para o novo grupo de participantes: "TCLE_quest.doc" postado em 03/05/2021.

7. Folha de Rosto ATUALIZADA assinada pelo diretor da instituicao proponente, Prof. Dr. Laudimar Alves de
Oliveira e pela pesquisadora responsavel, assinada em maio de 2021: "folha_rosto.pdf" postada em
03/05/2021.

Recomendacgdes:

N&o se aplicam.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Nao foram observados obices éticos.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Reitera-se que, conforme Resolugdo CNS 510/2016, Art. 28, inc. V, os pesquisadores responsaveis deverao

apresentar relatérios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de
aprovagao do protocolo de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Projeto Detalhado / |Projeto_rev.docx 20/05/2021 |Fabio Viegas Caixeta| Aceito
Brochura 09:27:29

|Investigador
Projeto Detalhado / |Projeto_rev.docx 20/05/2021 |Fabio Viegas Caixeta| Aceito
Brochura 09:27:29
|Investigador
Projeto Detalhado / |Projeto_atualizado.pdf 20/05/2021 |Fabio Viegas Caixeta| Aceito
Brochura 09:27:16
Investigador
Projeto Detalhado / |Projeto_atualizado.pdf 20/05/2021 |Fabio Viegas Caixeta| Aceito
Brochura 09:27:16
Investigador
Projeto Detalhado / |Projeto_atualizado.pdf 20/05/2021 |Fabio Viegas Caixeta| Aceito
Brochura 09:27:16
Investigador
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_174388| 08/05/2021 Aceito
do Projeto 9 E1.pdf 19:10:59
Projeto Detalhado / | Projetoatual.pdf 08/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito
Brochura 19:10:44 |Silva
Investigador
Outros Carta.pdf 08/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito
19:08:05 |Silva
Brochura Pesquisa |Projetocommarc.docx 08/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito
19:07:17__|Silva
Outros questionario.pdf 03/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito
14:06:10 | Silva
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Cronograma Cronograma_atual.pdf 03/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito
14:05:18 | Silva

TCLE / Termos de |TCLE_quest.doc 03/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito

Assentimento / 14:04:45 |Silva

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto folha_rosto.pdf 03/05/2021 |Raylla Albuguerque Aceito
12:36:35 |Silva

Outros 12Termointerprete.pdf 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito
17:03:17__|Silva

Qutros 11Roteiroentrevista.pdf 13/11/2020 [Raylla Albuguerque | Aceito
17:02:51 _|Silva

Outros 10Termodecessao.pdf 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito
17:01:44 _|Silva

Orgamento 90rcamento.pdf 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito
17:00:23 _|Silva

Outros 6CurriculoRaylla.pdf 13/11/2020 |Raylla Albugquerque Aceito
16:58:42 | Silva

Outros 6CurriculoNatan.pdf 13/11/2020 |Raylla Albugquerque Aceito
16:58:16 | Silva

Outros 4Termoderesponsabilidadeecompromiss| 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito

o.docx 16:56:23 | Silva

Declaragéo de 4Termoderesponsabilidadeecompromiss| 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito

Pesquisadores o.pdf 16:55:23 |Silva

Outros 3Termoconcordanciaproponente.docx 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito
16:54:55 |Silva

Declaragao de 3Termoconcordanciaproponente.pdf 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito

concordancia 16:47:28 |Silva

Outros 2CartaencaminhamentoaoCEP.docx 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito
16:45:16 | Silva

Outros 2CartaencaminhamentoaoCEP.pdf 13/11/2020 |Raylla Albuguerque Aceito
16:44:57 |Silva

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Enderecgo:
Bairro: Asa Norte
UF: DF

Telefone:

Municipio:
(61)3107-1947

BRASILIA, 28 de Maio de 2021

Assinado por:

Marie Togashi
(Coordenador(a))

CEP: 70.910-900
BRASILIA
E-mail:

Faculdade de Ciéncias da Satide, Universidade de Brasilia - Campus Darcy Ribeiro

cepfsunb@gmail.com
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