A experiéncia de familias no convivio com a crian¢a surda
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RESUMO. A familia tem papel fundamental no desenvolvimento do individuo e na
manutengio da saide de seus membros. Nos estudos com familias que convivem com a
deficiéncia, o enfoque tem sido a etiologia e os métodos terapéuticos, em detrimento do
conhecimento da dinimica de funcionamento familiar. Objetivou-se conhecer aspectos da
experiéncia de familias, bem como identificar dificuldades e facilitadores da convivéncia
com uma pessoa surda a partir da perspectiva da familia. Realizou-se uma pesquisa
exploratéria descritiva com familias de pessoas surdas que freqiientam a Anpacin
(Associacio Norte Paranaense de Audio Comunicacio Infantil), utilizando roteiro semi-
estruturado para a coleta dos dados e, para anilise, a categoriza¢io. Por meio da aproximagio
das familias, foi possivel conhecer sua estrutura, seu conceito de familia e as dificuldades do
convivio com a surdez. A comunicagio tem sido a maior dificuldade encontrada pelas
familias, mas a escola tem sido identificada como elemento facilitador do convivio da familia
com o surdo.
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ABSTRACT. Families experience with the deaf child. The family plays a fundamental
role in the person's development and in the health maintenance of its members. Most
studies on families with deficiency have focused on etiology and on therapeutic methods
instead of family’s experience. The aim of this study was to identify some aspects of
families’ experience, as well as the difficulties and facilitators of relationship with a deaf
person from the family s perspective. A descriptive exploratory survey with deaf people's
families attending Anpacin - Associagio Norte Paranaense de Audio Comunicagao Infantil (Parand
Association for children's audio communication) was performed. A semi-structured script
to collect the data was used, and the analysis was categorized. By approaching the families,
its structure, family's concept and the difficulties in dealing with deafness were known.
Communication is the major difficulty faced by the family although school has facilitated
the family relationship with the deaf person.
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Introducao

Os estudos envolvendo a familia, nos tltimos
anos, tém recebido grande atengio ¢ investimento
por parte nio apenas dos profissionais das ciéncias
humanas e sociais, mas também da satde, tendo sido
verificado que a familia tem papel fundamental no
desenvolvimento do individuo e também na
manuten¢io da sadde de seus membros, nio
somente em decorréncia do cuidado constante que
ela.  despende no dia-a-dia, mas ainda,
principalmente, em casos de doenca, ocasiio em que
seu envolvimento revela a possibilidade de maior
sucesso No tratamento e na recuperagio, quando é

incentivado e valorizado seu potencial cuidador, seja
apoiando, orientando ou ajudando a cuidar do
paciente.

Durante muito tempo, o estudo da familia ficou
restrito a algumas dreas do saber, principalmente da
psicologia. Em fungio disso, muitos profissionais
que iniciam ou buscam direcionar seu trabalho no
processo de cuidado 2 satide da familia tém muitas
davidas, de forma que a necessidade de
instrumentalizagio  se  mostra como  uma
prerrogativa. Em nossa opinido, além de toda
instrumentagio tedrico-prética, o profissional precisa
de uma aproximagio efetiva com a familia, para
poder conhecer sua realidade e suas necessidades, a
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fim de promover uma melhor adequagio do cuidado
a ser oferecido.

O processo de vida do ser humano é permeado
por emogdes ¢ relagbes. Por isso, desenvolver
competéncia voltada para um cuidado caracterizado
essencialmente como emocional e reconhecer que ele
comporta a a¢gio nio s6 do psicélogo, mas também
do assistente social, do sacerdote, do enfermeiro, do
professor de educacio fisica, entre outros, tém sido
tarefas de certa forma intuitivas, sujeitas ao acerto e
a0 erro e, por isso mesmo, requerem maior
investimento profissional e disposi¢io para troca.

Na busca de instrumentalizagio para cuidar de
familias, ressaltam-se vérios aspectos importantes,
como, por exemplo, o fato de suas necessidades
divergirem de acordo com o momento e com o ciclo
de vida que vivenciam; de que a presenca de pessoas
doentes ou com algum problema que foge dos
padroes de normalidade também gera dividas e as
necessidades sio diferentes daquelas familias cujas
vidas seguem um curso sem doengas ou intempéries.
Por isso, é essencial que o profissional conhega a
realidade e as necessidades de cada familia para que,
de fato, a assisténcia caminhe em dire¢io aos anseios
das demandas de cuidado. E importante perceber a
familia, em sua dinimica, como uma configuragio
na qual um conjunto de forgas se completa ¢ se
sintoniza em constante dialética, ¢ que essas forgas
serdo ainda maiores se estivermos lidando com a
dinimica de uma familia que possui uma crianga
deficiente.

O termo deficiente aqui utilizado, ao invés
daquele mais corrente como pessoa com necessidades
educacionais especiais, embora aparentemente obsoleto,
refere-se ao individuo que, de alguma forma e por
alguma razio, foge dos padroes de normalidade
impostos pela sociedade, mas que, assim como outro
ser no mundo, constitui-se como ser biopsicossocial,
complexo e multideterminado. Ressaltamos que nio
¢é propriamente o termo empregado para designar a
deficiéncia ou a pessoa deficiente, que é obsoleto ou
preconceituoso. Embora a linguagem seja produto
da cultura, ela nio existe em si e para si,
desvinculada do viver humano concreto. Ela existe
como reflexo de uma pritica dos homens. Portanto,
mais obsoletos e preconceituosos do que os termos
deficiéncia e deficiente aqui empregados sio as
prdticas sociais que ao longo do tempo determinam o
emprego de tal terminologia e o tratamento
destinado a tais individuos.

De acordo com Leontiev (1978), o ser humano
se insere em um mundo humanizado desde o seu
nascimento e se depara com um mundo objetivo,
consolidado em objetos materiais ¢ em fendmenos
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ideais, como a linguagem, por exemplo. Para o
autor, todo o desenvolvimento humano esti pautado
nas relagdes sociais, assim como o nascimento da
linguagem, que sé pode ser compreendido em
relagdo com a necessidade, nascida do trabalho, que
os homens sentiram de dizer algo. Dessa forma, a
perspectiva sGcio-histérica visa a compreender o
individuo como um ser histdrico, que se constitui
pelas relagoes sociais, pelas condigoes sociais e
culturais engendradas pela humanidade.

Virios autores (Almeida, 1993; Amaral, 1995;
Omote, 1996; Hoftmeister, 1999) apontam a
deficiéncia como um fendmeno complexo que
requer abordagens interdisciplinares para o seu
estudo e equipes multidisciplinares para o
atendimento das pessoas deficientes. Como
fendbmeno bio-psico-social, ela tem, entre seus
caracteres, o de ser também construida socialmente.
Ou seja, as representacdes sociais e as construgdes
culturais que a sociedade faz acerca das deficiéncias,
das pessoas portadoras, das terapéuticas utilizadas e
das relagbes sociais préximas desses portadores
influenciam sobremaneira as reacdes das pessoas
frente as mesmas e aos deficientes, determinando,
em tltima instincia, o lugar desses individuos na
estrutura da sociedade. Por isso, o primeiro passo a
ser dado, para que o profissional conheca a realidade
¢ as necessidades da familia ¢ possa oferecer um
trabalho mais coerente, € a reflexio acerca dos seus
proprios conceitos e concepgdes. Para Waidman
(1998), o profissional que se dispde a trabalhar com a
familia precisa ter claro seu préprio conceito de
familia, a fim de que concepgdes equivocadas nio
interfiram no cuidado a ser oferecido. Da mesma
forma, para a compreensio da deficiéncia e do
préprio individuo identificado e tratado como
deficiente, hd a necessidade de se levar em
consideragio o nivel ¢ 0 modo de funcionamento da
problemitica.

As limitagcdes ou competéncias da questio
deficiéncia ¢ individuo deficiente dependem de
indmeros aspectos como: o fator limitante; o
tratamento que lhe é dado; as reagdes da propria
pessoa face a sua condi¢io ¢ ao tratamento que
recebe; as reagdes das outras pessoas diante dela e do
seu tratamento; os estereStipos que cercam a questio
¢ o individuo; os estigmas associados; as crengas,
cientificas ou, nio associadas ao tratamento e ao
individuo, entre outros. E preciso ter em mente
também que a defini¢io dos padroes de normalidade
¢ o reflexo sociopolitico e cultural de determinado
povo. O mesmo se¢ pode dizer em relagio 2
incorporagio  desses padroes pelo individuo
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deficiente, o que pode tornd-lo vulnerivel a sua
propria condicio.

Se a deficiéncia e o deficiente forem
compreendidos em sua multiplicidade, a atencio do
profissional nio serd direcionada 21 pessoa
identificada e tratada como deficiente, 3 deficiéncia
em si mesma e tampouco 3 familia enquanto nicleo
isolado. Ao contririo, a atuagio do profissional estard
voltada ao triplice conjunto de elementos que
envolvem a pessoa portadora: as caracteristicas e
etiologia da deficiéncia, a familia como meio social
imediato e o contexto social mais amplo no qual
estdo inseridos. A aten¢io dispensada 3 familia, as
pessoas que compdem o meio social imediato do
deficiente, justifica-se nio sé por ela ser parte dos
determinantes da deficiéncia e dos elementos
criticos para a promog¢io do desenvolvimento da
pessoa deficiente, mas também por sofrer, de
diferentes maneiras, as conseqiiéncias da deficiéncia
(Omote, 2003). Sao necessdrias intervengdes junto a
familia para minorar o seu sofrimento. Assim, a fim
de que se possa compreender melhor a familia em
sua dinimica de funcionamento, é oportuno fazer
uma breve discussio acerca do seu conceito.

Em uma perspectiva sistémica, a familia ¢
compreendida em termos da complexidade de suas
relacbes e interacdes, nio sendo uma entidade
estatica (Capra, 1982). A familia pode ser concebida
como uma unidade singular interposta entre a
cultura individual e a coletiva, filtrando as
influéncias culturais mais amplas em funcio de suas
préprias regras culturais e sociais, seus valores ¢
crengas. Trata-se, portanto, de um grupo constituido
de virias personalidades que interagem entre si
(Rocha, 1983).

Gomes (1994), ao descrever a familia, coloca-a
como agente primdrio de socializagio. Destaca que
cada familia possui valores, crengas e costumes que
muitas vezes sio transmitidos de geragio para
geragio, e isso deve ser considerado pelo profissional
que vai atuar com ela, porque a determinagio e o
(re)conhecimento da doenga podem estar pautados
nesses valores. Ainda Powell (1992) considera a
familia como um grupo primdrio de nossa sociedade,
dentro do qual o ser humano se desenvolve. E na
interagdo familiar que, desde muito cedo, vai
configurando-se a personalidade do individuo e ¢
nessa intera¢io que se determinam as caracteristicas
sociais, éticas e morais da comunidade adulta. Para o
autor, ¢é possivel compreender muitos dos
fendmenos sociais ao analisarmos as caracteristicas
das familias.

Quando uma das caracteristicas familiares ¢é
possuir um membro portador de deficiéncia,

185

algumas consideragdes sio importantes. Silva (2002)
escreve que o surdo, deve ser tratado como um
diferente, nio como um deficiente, porque a palavra
deficiéncia aborda a necessidade de um conserto,
enquanto o termo diferente engloba melhor a situacio
do surdo que possui uma lingua, uma cultura e uma
identidade. Contudo, “diferente” é um termo de
certa forma destituido de significado preciso. E um
equivoco afirmar que todas as pessoas sio iguais,
sejam elas deficientes ou nio, pois somos
socialmente diferentes.

A palavra deficiente, em sua etimologia, ¢
anténima de eficiente, e isso nio leva em conta, por
exemplo, que as pessoas deficientes sejam mais
eficientes em algumas atividades e menos em outras
(Ribas, 1983). Muitas vezes, o individuo com
deficiéncia é considerado vitima de uma desgraga,
digno de compaixio e de protegio. Percebe-se, pois,
a necessidade de se rever o conceito de deficiéncia
enquanto auséncia de capacidade e de re-significar
nossas concepgdes acerca da temdtica. No entanto,
nio se pode esquecer do que a prépria deficiéncia
causa ao individuo, pois ele ainda é rodeado de toda
espécie de atributos depreciativos, colocado em uma
situagio de incapacidade que, muitas vezes, ¢
rapidamente incorporada, acarretando-lhe uma série
de posicoes de inferioridade, decorrentes de vérios
fatores como: identificagio dupla com o préprio
grupo de deficientes do qual faz parte e com o
restante da populacio nio deficiente; negacio da
propria deficiéncia; idolatria dos padrées normais e
busca de compensacoes para atingir um desempenho
considerado normal; e a aten¢io que geralmente é
centralizada mais no desempenho deficiente do que
na pessoa que desempenha.

Brito (1999) afirma que a maioria dos estudos
realizados no Brasil sobre a deficiéncia auditiva tem
como foco a abordagem da anilise etioldgica e/ou da
avaliacio de métodos terapéuticos e filosofias de
comunicagio utilizadas na prética educacional desses
individuos. No entanto, faz-se necessirio conhecer a
dinimica de funcionamento das familias no periodo
inicial, ap6s o nascimento da crianca, ou apds o
evento que a tornou surda, e¢ durante todo o
processo de adaptagio 2 nova situagio, focalizando
como evoluem as interagdes ¢ as relagdes entre a
crianga surda ¢ todos os membros de sua familia.
Obviamente, isso constitui um desafio que precisa
ser enfrentado pelos pesquisadores que tém a familia
como sua unidade de estudo.

A experiéncia profissional de uma das autoras
com pessoas surdas, em uma escola especializada,
levou-nos 3 indagacio a respeito de como ¢ a
vida/cotidiano da familia que possui em seu meio
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uma pessoa surda. Isso induziu-nos a desenvolver
esta pesquisa, que tem por objetivos: - Identificar
aspectos da experiéncia de familias em conviver com
uma pessoa com deficiéncia auditiva; - Levantar as
dificuldades e os fatores facilitadores da convivéncia
com uma pessoa surda, a partir da perspectiva da
familia.

Material e métodos

Trata-se de um estudo descritivo-exploratdrio,
que adotou os pressupostos do método
qualiquantitativo, no que concerne ao seu esquema
interpretativo. Foi realizado na cidade de Maringi,
Estado do Parani, junto a familias de criangas surdas
que freqiientam a Anpacin (Associagio Norte
Paranaense de Audio Comunicacio Infantil). Os
informantes do estudo foram seis mies de criangas
que trazem seus filhos até a escola e os aguardam até
o término das atividades no préprio local.

Foram dois os critérios utilizados na sele¢io das
familias que fariam parte do estudo: estar presente
na instituigio nos dias e hordrios determinados pela
equipe para a coleta de dados e aceitar participar da
pesquisa, assinando o termo de consentimento livre
e esclarecido.

A Anpacin foi criada em 1981, como Centro de
Reabilitacio de Menores Portadores de Deficiéncia
Auditiva. Em 1995, passou a ser Escola Modelo de
Maringd - adotando a proposta de ensino do
bilingiiismo, com o uso da Libras (Lingua Brasileira
de Sinais). Existem atualmente 131 alunos
matriculados na escola, 10 na educacio infantil, 102
no ensino fundamental ¢ 19 no ensino médio.

Os dados foram coletados no més de junho de
2003, utilizando-se como técnica a entrevista semi-
estruturada. As entrevistas foram realizadas no pitio
externo da escola, individualmente, ao ar livre, mas
em local retirado, e tiveram uma dura¢io média de
cinqlienta minutos. Naquela ocasiio, as respostas
dos informantes foram registradas manual e
integralmente e, como forma de validagio, elas
foram lidas para os informantes, que concordavam
com a transcricio de seu conteddo, ou
complementavam e/ou corrigiam as respostas,
quando achavam necessério.

O instrumento utilizado na coleta de dados, um
roteiro  semi-estruturado, foi elaborado pelas
proprias autoras, com base nos objetivos do estudo.
Posteriormente, o mesmo foi submetido 2 avalia¢io
aparente e de contetido por dois professores do
Departamento de Enfermagem da Universidade
Estadual de Maringd. Todas as sugestdes
apresentadas incluiram, além de maior detalhamento
ou mudanga na linguagem utilizada, também a
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exclusio e a inclusio de itens, foram acatadas
integralmente, ficando o instrumento, em sua forma
definitiva, constituido de doze (12) questdes,
abordando aspectos relacionados 3 convivéncia
familiar com a crianga surda.

A realizagio do estudo obedeceu aos preceitos da
Resolucio 196/96 do Conselho Nacional de Satde
(Brasil, 2003). Cabe salientar que, embora nio tenha
sido submetido 2 aprovagio do Comité de Etica da
institui¢io signatiria do estudo, a pesquisa sé foi
iniciada apds autorizagio da diregdo da escola e
obtenc¢io do consentimento livre ¢ esclarecido dos
participantes. Quando da solicitagio de participagio
no estudo, foram informados os objetivos do estudo,
tipo de participacio desejada, direito a livre opgio
em participar ou nio da pesquisa, assim como a
desistir de participar em qualquer momento em que
o desejassem. Ademais, foi garantido total
desvinculamento entre participagio no estudo e
freqliéncia 4 escola e anonimato de todas as
informagoes prestadas quando da divulgagio dos
resultados do estudo. Por fim, comprometemo-nos
a deixar uma cépia da versio final do trabalho na
Anpacin, para que todos tivessem acesso a ela.

Os dados foram analisados por meio do emprego
da estatistica descritiva, porém com maior énfase no
contetiddo das falas, numa tentativa de identificar e
categorizar aspectos relevantes da experiéncia ¢ da
vivéncia apontadas pelas mies. Para a anilise,
utilizamos a categorizagio dos dados segundo Bardin
(1970), ou seja, as falas foram isoladas segundo os
temas propostos previamente (conceito de familia, a
experiéncia, dificuldades e facilitadores); em seguida,
os eclementos de cada tema foram reagrupados,
procurando impor certa organiza¢io is mensagens
sob um titulo genérico. O agrupamento ¢ efetuado
em razio dos caracteres comuns desses elementos.
Como critério de categorizagio, foram utilizadas as
seguintes categorias temdticas: vivéncia familiar com
a crianga surda, processo de mudanga e adaptacio
vivenciadas pelas familias, dificuldades e elementos
facilitadores do convivio familiar.

Resultados e discussao

Ao nos aproximarmos das familias que tém entre
pessoa surda, buscamos
conhecer suas necessidades e sua realidade, e, ao

seus membros uma

mesmo tempo, contribuir para o trabalho com as
familias. A maioria dos estudos realizados sobre a
deficiéncia auditiva, segundo Brito (1999), focalizam
a anilise ectioldgica, métodos de
terapéuticos ¢ filosofias de comunicagio utilizadas
na prética educacional.

avaliacio
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Por meio do contato com as familias, foi possivel
conhecer melhor os aspectos da estrutura familiar, a
concepgio sobre familia, a experiéncia da familia a
partir da descoberta da surdez, as dificuldades e os
elementos facilitadores na convivéncia com o surdo.

Conhecendo as familias

As familias vivem, atualmente, em Maringi,
sendo que 2 delas vieram de outras localidades, para
que seus filhos surdos pudessem estudar. Os
progenitores apresentam escolaridade de ensino
médio,  mantendo  atividades  profissionais
autdnomas, com renda familiar entre 2 a 3 saldrios
minimos.

Quanto s caracteristicas familiares, as familias
estio predominantemente (4 casos) na fase de
aquisicio, segundo referencial teérico de Cerveny e
Berthoud (1997). Essa fase é caracterizada pelo casal
jovem, que estd buscando local para morar,
emprego, carro, etc; também inclui os filhos
pequenos, quando ocorre a busca de creche, escola,
esporte, atividades complementares e outras. As
familias restantes se encontram em transi¢io para a
fase madura, em que a maioria dos filhos ji
alcangaram a maioridade e podem, por motivos de
trabalho, estudos ou casamento, sair de casa. Essa
fase é considerada a mais dificil do ciclo de vida, pois
lida com vdrias situagoes diferentes e conflitantes, a
saida dos filhos de casa, a morte dos pais, etc.

Em relagio 2 composi¢io familiar, a totalidade
das familias é considerada nuclear, ou seja,
constituida por pai, mie e filhos (Prado, 1988).

Vivéncia familiar com a crianga surda

Nas familias, os membros indicados como
surdos, em sua totalidade, sio criancas que estio na
faixa etdria de 3 a 11 anos. Os pais sio ouvintes, em
sua maioria, porque em apenas um caso, a mae ¢
surda. H4 um caso de uma familia que possui dois
filhos surdos.

Segundo informagdes das mies, as criangas
estudadas nio possuem problemas de saide, com
excegdio de uma que apresenta alergia a leite e
necessita de leite diferenciado, o de soja.

Na totalidade dos casos, a percepgio da surdez
por parte das familias deu-se cedo, quando a crianca
tinha menos de 1 ano, e a procura de ajuda veio logo
a seguir. As familias normalmente estio informadas
quanto ao grau de surdez de seus filhos, sendo que
nos casos estudados, tratam-se de criangas com grau
profundo de surdez. O grau profundo de surdez é
bastante comum, para se ter uma idéia, das 131
criangas e adolescentes matriculados atualmente na
escola, 78 (60%) tem esse tipo de surdez. E
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importante enfatizar, no entanto, que, para a escola,
a surdez é considerada como diferenga e nio como
deficiéncia.

As causas de surdez referidas pelas familias sio:
genéticas (2 casos), problemas na gestacio (1 caso),
seqiicla de doencas na crianca (2 casos) e causa
desconhecida (1 caso), visto que ainda esti sendo
aguardado o resultado do teste genético, realizado no
servico regional de referéncia genética da
Universidade Estadual de Maringi.

No geral, as mies se comunicam melhor com os
filhos, pois todas fizeram cursos na escola e
conhecem a linguagem de Libras. Os pais, no
entanto, por trabalharem fora de casa, demoram
mais para aprender, e, por isso, tém a comunicagio
com o filho dificultada.

E bastante diversa a maneira como as familias
elaboram seu conceito de familia. Encontramos o

que segue:

“Familia é a base de onde sai tudo, é a estrutura, o ser
humano sai da familia, é a que ajuda, tem amor. Familia é
tudo. E a base, o dlicerce, tudo o que fazemos ou pensamos
estd relacionado. Sdo pai, mde e os filhos, é muita
responsabilidade. E boa, mas tem momentos ruins, é uma
coisa atribulada, embaragada e tristeza...”.

E possivel perceber que a concepgio de familia,
para eclas mesmas, ¢ algo complexo tal como
encontrado por Nitschke (1999), em estudo
realizado com familias. Podemos dizer também que
a convivéncia e as relagdes familiares também sio
complexas, pois depende de cada ser humano
individualmente e das vivéncias da familia como um
todo, suas crengas, valores e costumes. Por isso, o
conceito elaborado pelas familias é positivo ou
negativo conforme sio vivenciadas as relagoes
familiares. O conceito aparece de forma positiva nos
relatos:

“E aquela que ajuda, tem amor, é tudo.” (5)

“E a base de onde sai tudo, é a estrutura, o ser humano sai

da familia.” (4)

Nas familias cujas relagbes familiares sio
conflituosas, o conceito de familia se expressa

negativamente:

“(...) tem momentos ruins, é uma coisa atribulada,
embaragada, tristeza.” (6)

Os aspectos positivos e negativos apontados pelas
maes nos mostram o quanto a familia é considerada
o ponto social de partida e de retorno das vivéncias
de seus membros, o quanto a familia é um sistema
de interagbes nio tio simples quanto possa parecer a
principio, e mais, o quanto a familia é palco de
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sentimentos ambiguos de amor e desamor,
esperanga e desesperanga, ¢ de interinfluéncias, tanto
positivas quanto negativas.

A partir de nossas experiéncias com familias, as
dificuldades enfrentadas na convivéncia e nas
relacbes familiares se intensificam ainda mais
quando hd, dentro dela, algo que foge dos padroes
de normalidade impostos pela sociedade.

O processo de mudanca e de adaptacao
vivenciado pelas familias

O fato é que a chegada de um membro portador
de alguma deficiéncia acarreta mudancas substanciais
no interior da familia. Ha relatos das maies sobre as
mudangas ocorridas na familia:

“NGés viemos de ... para que os meninos pudessem estudar
na Anpacin ...” (1)

“Quando  mudamos para Maringd, foi para procurar
tratamento para o ...” (2)

“Eu era manicure .... , mas depois que ele nasceu eu parei
7 (2)

Os relatos de mudangas também sio apontados
na literatura (Powell, 1992; Gdées, 1999; Vigotsky e
Leontiev, 1983) como um tempo de adaptacio da
familia & nova situagio, como um periodo que pode
ser mais longo e mais dificil, conforme a estrutura e
as caracteristicas de cada familia.

As mudangas ocorridas na familia que convivem
com um filho surdo podem ser tanto positiva quanto
negativa. Estes relatos traduzem a experiéncia
positiva:

“E uma conquista dia-a-dia ...” (4)
“Hoje é bom ...” (3)

“... agora jd vejo novo horizonte, novas perspectivas de vida
. (4)

As experiéncias negativas podem ser percebidas
em:

“Criar um filho surdo é muito dificil, exige muito da gente

27 (2)
“E complicado ...” (4)

“Td tive muita revolta ...” (4)
“Ndo tenho paciéncia ...” (5)

«

. agitagdo, correria, a casa e a familia ficam em segundo
plano ...” (6)

Oliveira et al.

Por mais dificil que seja, as familias encontram
maneiras de enfrentar as novas situagdes e
problemas. A noticia da deficiéncia obriga a familia a
rever seus sonhos e expectativas em relacio 2 crianca.
Segundo Powell (1992), as familias enfrentam uma
série de periodos criticos de transi¢io que criam
muitas tensoes nas relacdes.

Os primeiros momentos da descoberta da
deficiéncia pela familia sio bastante traumaticos:

“Foi um choque na primeira impressdo ...” (1)
“Foi dificil aceitar no comego ...” (2)

“ Por que isso foi acontecer com a gente ? ...” (3)

Mas, essa experiéncia nio se resume a um susto
inicial. Almeida (1993), ao estudar a reacio familiar
diante do nascimento de criangas deficientes,
assinala que a familia passa por um processo de
adaptagio que inclui algumas fases: negacdo,
negociagdo, raiva, depressao e aceitagdo.

A negagdo representa a busca da cura e a recusa da
deficiéncia. Enquanto etapa de elaboragio da
existéncia de um portador de deficiéncia na familia,
fica evidente nos relatos:

“Nado é tao diferente dos outros ...” (4)

“Quando eles saem, ninguém percebe que eles sdo surdos ...”
(1)

A negociagio ¢ uma espécie de compensagio,
quando os pais buscam encontrar formas para
acreditarem que seu filho poderd ficar melhor; ha
uma crenga generalizada na melhora:

“Nao era tdo triste assim ...” (3)
“Jd vi situagoes piores ...” (3)

“Ndo ¢é intransponivel ...” (4)

A raiva aparece como conseqiéncia da
insatisfagio dos pais ao perceberem-se frustrados nas
suas expectativas com os filhos, podendo ser
canalizada 2 crianga, aos médicos, 2 escola e até
mesmo 2 prépria familia:

“Jd tive revolta ...” (4)

“Ndo tenho paciéncia com as bagungas ...” (5)

A depressio pode ocorrer antes que a familia atinja
uma razoivel adaptagio diante da deficiéncia e
expressa uma certa consciéncia da familia acerca das
limitacoes da sua crianga.

“Encarei a realidade ...” (3)
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“Ele nao é incapaz ...” (2)

A aceitagdo se manifesta quando a familia passa a
lidar de forma mais tranqiiila e segura com a crianga
e encontra nos profissionais que trabalham com o
filho seus grandes parceiros nos enfrentamentos do
cotidiano:

“Hoje eu sei que ele pode superar ...” (2)

“E uma conquista ...” (4)

As mudancas ocorridas na familia com a chegada
de uma crianga deficiente nio implicam apenas
adaptagdes internas; elas interferem também no
desenvolvimento das relagdes sociais e de lazer,
tornando o convivio social bastante restrito: elas nio
participam de grupos comunitirios ou de outras
atividades em grupo (4 casos), a maioria permanece
em casa ¢ a atividade se resume a ver TV. Esse fato
também foi verificado em um estudo realizado por
Lora (1984), com familias de surdos, no qual
constatou que as familias parecem manter um
cotidiano restrito e que a principal atividade de lazer
era assistir televisio (64%), enquanto apenas 28%
participava de contatos comunitirios.

Powell (1992), Gées (1999) e Contini, et al.
(2002) sio uninimes em afirmar sobre a importincia
de atividades e brincadeiras que favoregam a
interagio, ¢ que os pais podem e devem estimular
atividades que efetivamente oportunizem o contato
do filho com outras criangas e adultos. Para os
autores, uma palavra-chave para o desenvolvimento
da crianca deficiente ¢ INTERACAO, nio s6 na
escola, mas principalmente fora dela. Neste sentido,
a atitude dos pais em favorecer cada vez mais
contatos a seu filho é fundamental para minimizar as
dificuldades da segregacio e do preconceito que, em
muitos casos, sio alimentados dentro da prépria
familia.

A participagio em grupos religiosos ¢ relatada
pelas familias (3 casos). Powell (1992) destaca o
papel da religiio no processo de aceitagio, como um
suporte para o enfrentamento das dificuldades
decorrentes da deficiéncia do filho. O autor salienta
que é comum que a fé religiosa determine a reagio
dos pais ao nascimento de uma crianga deficiente.
Igualmente comum ¢é o sentimento de revolta dos
pais, como que comparando a deficiéncia do filho a
um castigo divino:

“Por que Deus fez isso conosco? ...” (2)

Dificuldades e elementos facilitadores do
convivio familiar

A principal dificuldade relatada pelas familias no
convivio com a crianga surda estd relacionada com a
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comunicagio. As familias apontam que a dificuldade
de comunicagio acarreta outros problemas, tais
como: dificuldade de compreender as necessidades
da crianga, problemas na socializacio da crianga e o
aparecimento de comportamentos agressivos por
parte do filho.

A comunicagio no ambiente familiar se dd por
meio da Libras e da leitura labial (2 casos), Libras e
oral (2 casos) e apenas oral (2 casos), ressaltando que
todas as mies conhecem a Libras.

Nas familias em que as criangas estio hi pouco
tempo na escola, a comunicagiao é
predominantemente oral (2 casos). Vale ressaltar que
em 1 caso, apesar de a crianga estar na escola hid 4
anos, a familia prefere a oralidade:

“NGés cobramos muito para que ele fale, e ele fala bem, o
mundo todo cobra que ele fale.” (2)

A falta de comunicagio pela utilizagio de linguas
diferentes e a resisténcia de alguns pais para usarem a
Libras, refletem, em certa medida, a nio aceita¢io da
surdez, gerando uma infinidade de conflitos que,
por sua vez, refletem-se na vida das criangas surdas.
(Lima, 1999).

Os efeitos da restricdo das experiéncias de
linguagem sio geralmente associados a estereStipos
da pessoa surda, caracterizada como aquela que tem
apenas pensamento concreto, elaboragio conceitual
rudimentar, baixa sociabilidade, rigidez e
imaturidade emocional, entre outros. (Gdes, 1999).
Mas, quando a crianga tem um bom nivel de
linguagem, seja oral ou gestual, ¢ quando os seus
outros colegas surdos também utilizam essa
linguagem, o tipo de relagio ¢ a freqiiéncia com que
se estabelecem é bem semelhante ao que ocorre
entre duas criangas ouvintes (Brito, 1999).

E importante ressaltar que. em alguns casos, os
pais em estudo revelaram que incentivam a oralidade
para que seus filhos possam se relacionar com outras
pessoas € em outros ambientes que no a escola.

Outra dificuldade que aparece no didlogo com as
mies é a que se refere 2 falta de recursos financeiros:
a renda familiar referida varia entre dois a trés
salirios minimos. De acordo com Contini et al.
(2002), as condigbes socioecondmicas da familia
afetam significativamente as relacdes entre seus
membros, principalmente a qualidade das interagdes
na familia. Nas familias cujo nivel socioeconémico é
mais baixo, a tendéncia é haver sobrecarga de
responsabilidades e cuidados extras, especialmente
sobre as maes:

“... a casa e a familia ficam em segundo lugar.” (6)

“A mde fica com toda responsabilidade ...” (6)
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O melhor enfrentamento das limitaces da
deficiéncia do filho estd intimamente ligado as
possibilidades econdmicas da familia (Contini ef al.,
2002). Parece que quanto mais pobre ¢ a familia,
mais deficiente é a crianca em termos de limitacoes
no uso de alternativas e recursos que possam
favorecer o seu desenvolvimento e, por conseguinte,
o exercicio de sua cidadania. Isso ocorre devido as
dificuldades de acesso e 2 distincia social da familia
aos servicos especializados ji  disponiveis na
sociedade.

A escola, por sua vez, aparece como um
elemento facilitador no enfrentamento  das
dificuldades de comunicacio, pois é nela que as
familias tém acesso 2 aprendizagem da Libras (4
€asos).

A Libras, segundo Fernandes (1999), ¢ uma
lingua natural, com organizagio gramatical que se
presta as mesmas fungdes da lingua oral; é produzida
por gestos e por recursos espaciais, e sua percep¢io €
visual. Para Castro (1999), a Libras é o caminho por
meio do qual o surdo pode desenvolver suas
necessidades lingiiisticas, pois a surdez leva a crianga
a um isolamento dentro da prépria familia. Essa falta
de comunicagio no convivio familiar priva o
deficiente de situagoes de didlogo, o que o leva a
expressar comportamentos tidos como agressivos ou
inadequados.

A forma como a pessoa surda é tratada em casa
ird determinar a imagem que ela terd de si mesma
(Stelling, 1999), porque ¢ na familia que muitos dos
valores, das crencas e dos costumes transmitidos de
geragio para geragio sio repassados por meio da
linguagem.

Nesse aspecto, a familia considera que a
paciéncia, o esforco para se comunicar e a
disponibilidade para aprender e ensinar também
facilitam o convivio com a crianga surda:

“com a comunicagio hd cumplicidade, entendimento. E
assim, vocé aprende e ensina. (4)

Consideragoes finais

A literatura e a vida real nos dizem que é na
familia que aprendemos a ver o mundo exterior ¢ a
nés mesmos como parte desse mundo. E ela que
contribui significativamente para a organizagio da
vida emocional de seus membros, e seu apoio auxilia
a crianga a desenvolver estimulos para enfrentar os
desafios do presente.

A familia é, em sua esséncia, o lugar em que se
forma a estrutura psiquica; nela, a experiéncia se
caracteriza, em primeiro lugar, por padrdes
emocionais. E nessa caracterizagdo, pelas vivéncias

Oliveira et al.

emocionais entre seus membros, que se define no
interior da familia o bindmio autoridade/amor. Em
outras palavras, a familia é o “locus” de constituigio
dos primeiros lagos afetivos do individuo.

As familias que convivem com criangas surdas
demonstram a capacidade de flexibilizar sua
estrutura interna, visto que passam por intensas
mudancas ¢ rearranjos em sua dinimica de
funcionamento. Na interacio com a escola, a familia
pode encontrar apoio que a impulsiona em diregio 2
qualidade de wvida da crianga surda e ao
desenvolvimento saudavel da familia.

Ao nos aproximarmos das familias, enxergamos
em sua experiéncia de ter uma crianga surda a
oportunidade de refletir nossas préticas profissionais,
bem como conceitos e pré-conceitos que norteiam a
pritica da promoc¢io i saide. Assim sendo, a
aproximagio nos fez reconhecer, parafraseando
Marcon (2002), a necessidade de nos fazermos
presentes em uma perspectiva interdisciplinar, nio
s6 na deficiéncia ou na escola, mas, acima de tudo,
familias, apoiando-as no
enfrentamento dos problemas, especialmente em
periodos de adaptagio, servindo de suporte,
fornecendo informagées adequadas, sugerindo
possibilidades de caminhos a serem trilhados e
encaminhando para os servicos necessarios, e,
principalmente, desenvolvendo uma postura pessoal
e profissional sincera de escuta e de acolhimento a
essas familias em seus momentos de crise.

Outro ponto a ser considerado € a necessiria
capacita¢io do profissional de satide, que deve estar
preparado para trabalhar nio sé com a doenga ou
com a promog¢io da satide, mas também com a
deficiéncia. Estar preparado significa, acima de tudo,
dispor-se aos enfrentamentos, principalmente
pessoais; implica exercitar na vivéncia concreta os
conceitos  exclusivistas,  revisitar  valores e
significagbes jd internalizados para re-significi-los
sem julgamentos prévios.

no cotidiano das
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