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Objetivo: Identificar e discutir sobre as principais duvidas e queixas enfrentadas
pelos pais de criancas surdas, refletindo sobre os sentimentos gerados a partir
destas vivéncias e como podem interferir no processo de desenvolvimento da
crianca. Métodos: Os dados para a realizacdo deste estudo foram extraidos da
leitura de relatorios elaborados por bolsistas do Projeto para Acolhimento,
Informagéo e Suporte a familiares de surdos - PAIS através de encontros com 0s
pais de surdos que sdo atendidos na clinica escola de Fonoaudiologia da
Universidade Federal da Bahia. Resultados: As duavidas encontradas no estudo
estdo muito relacionadas com a dificuldade que as familias tém de compreender a
surdez e todas as especificidades que envolvem o filho surdo, ja as queixas retratam
sobre o lugar social ocupado pelo surdo em uma sociedade que ainda exclui as
diferencas. Foi possivel observar também os sentimentos que envolvem a familia ao
receberem um filho surdo e de como um grupo de acolhimento como o PAIS, que se
coloca a disposicao para escuta-las, faz a diferenca em suas vidas, modificando
uma trajetéria até entdo ignorada por boa parte dos profissionais de saude.
Consideracdes finais: O estudo aponta para a necessidade de se discutir cada vez
mais a importancia do olhar para a familia em qualquer servico de saulde,
considerando que estas sdo acometidas pelo diagndstico de surdez do filho e a falta
de informacdo e de uma escuta que entenda as suas angustias pode modificar as
escolhas a serem feitas e trazer consequéncias para o desenvolvimento da crianca.

Descritores: Familia. Fonoaudiologia. Surdez.

ABSTRACT

Purpose: To identify and discuss the main concerns and complaints encountered by
the parents of deaf children, reflecting about the feelings generated from these
experiences and how they can interfere in the child’s development process.
Methods: The data for this study were extracted from the reading reports prepared
by scholarship recipients of the Project for Reception, Information and Support to the
deaf children’s relatives (PAIS) through meetings with the parents of deaf who are
treated on the Speech therapy teaching-clinics at the Federal University of Bahia.
Results: The concerns found in the study are closely related to the difficulty that
families have to understand the deafness and all the specificities that involve the deaf
child, and the complaints portray the social space occupied by the deaf in a society
that still excludes the differences. It was also possible to observe the feelings that
surround the family when they receive a deaf child and how a reception group such
as PAIS, who is willing to listen to them, makes a difference in their lives, modifying a
path previously ignored by health professionals. Final considerations: The study
points to the need to discuss more the relevance to looking for the family in any
health service, considering that they are affected by the son’s diagnosis of deafness
and the lack of information, and a listening that understands their anguish, can
modify the choices to be made and bring consequences for the child’s development.

Keywords: Family. Speech Therapy. Deaf.
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INTRODUCAO

O processo de desenvolvimento de qualquer crianca, sobretudo nos primeiros
anos de vida, depende em grande parte da influéncia familiar, uma vez que é nela
que acontecem as primeiras trocas e experiéncias. Trata-se do nucleo responsavel
por promover relacdes capazes de inserir a crianca no meio social e cultural, bem
como transmitir todos os principios e valores que os formam®. E certo que todos 0s
pais exercem um papel de extrema importancia para o desenvolvimento de seus
filhos, contudo cabe destacar as especificidades que envolvem cada familia, fazendo
com que cada uma tenha um jeito particular de lidar com as situacdes que surgem
de acordo com suas préprias histdrias de vida®. Essa complexidade que envolve as
relacbes familiares reporta para o fato de que os sentimentos e as reacoes
vivenciados por cada uma, séo singulares®.

Frente a toda responsabilidade que Ihes séo atribuidas, € comum que 0s pais
idealizem um filho “perfeito” ainda durante a gestagdo, de forma a satisfazer os
proprios desejos. Quando a crianca que nasce é diferente do que foi imaginado, ela
modifica os sentimentos da familia fazendo com que estas vivenciem um momento
de “luto” onde se perde o bebé fantasiado, sendo importante respeitar, dessa forma,
0 tempo necessario para entdo aceitar o bebé real que foge aos padrdes de
normalidade impostos pelo meio social®. Isso porque, infelizmente, a cultura de
discriminar o diferente € um marco histérico e que ainda hoje sustenta o
preconceito®.

Tais fatores influenciam fortemente nos sentimentos sofridos pelos pais
durante o diagndstico de qualquer deficiéncia, inclusive o de surdez, fazendo com
que este momento geralmente seja dificil para toda a familia que precisa agora
adentrar em um mundo até entdo desconhecido, necessitando assim de adaptacao
para gue se torne possivel a convivéncia com o novo membro pelo qual séo
responsaveis®. Junto com o diagndstico surgem entdo os sentimentos de raiva,
culpa e medo e, muitas vezes, 0s pais ndo sabem a quem procurar e ndo tém
conhecimento das possibilidades existentes, seja quanto aos recursos tecnologicos
que visam a reabilitacdo do sistema auditivo, seja a Lingua de Sinais que promove a
crianca surda a possibilidade de desenvolver-se na linguagem da mesma forma que
as criancas ouvintes se desenvolvem através da lingua oral®).

Este estudo, ao compreender a importancia da participacdo familiar para o

desenvolvimento de qualquer crianca, busca fomentar uma discussdo sobre o



relacionamento da familia com os seus filhos quando estes nascem surdos. Partindo
da constatacdo de que cerca de 90 a 95% das criancas surdas séao filhas de pais
ouvintes® torna-se necessario ampliar as discussdes que levem em consideragdo
0s sentimentos que acometem essas familias a partir do diagnostico de surdez.

Da mesma forma, o trabalho busca compreender a importancia da orientacao
e do acolhimento dado aos familiares, entendendo que isso pode influir de forma
positiva tanto para o bem-estar da familia quanto para o desenvolvimento da
crianca, pois se acredita que, ao serem instruidos e empoderados acerca da surdez,
0s pais terdo condicdes de participarem de forma mais ativa e consciente das
decisbes que envolvem o futuro do filho. Dentre os muitos pontos positivos que
podem ser gerados através disso, estd a minorizacdo do sofrimento e da sensacéo
de incapacidade que acometem as familias quando elas ndo se sentem preparadas
nem mesmo para escolher o que € melhor para a crianca.

Muitas vezes os profissionais de saude esquecem que talvez o pai ou a mae
que acaba de receber um diagndstico nunca ouviu falar a respeito da surdez ou teve
qualguer contato com uma pessoa surda, portanto, a Unica coisa que conseguem
pensar no momento é que tém um filho deficiente e junto a isso surgem também
todos os estigmas construidos socialmente sobre as pessoas com deficiéncia nos
qguais os mais comuns sdo dependéncia e incapacidade. Tudo isso, além de gerar
um profundo sofrimento pode fazer com que o0s pais desacreditem no
desenvolvimento do filho, deixando entdo de buscar meios propicios para que isso
aconteca®.

E por entender a importancia de se acolher os diversos sentimentos que
surgem para 0s pais neste momento que o presente trabalho se torna fundamental.
O objetivo € conhecer e discutir sobre as duvidas e queixas relatadas por pais
ouvintes que tém filhos surdos refletindo sobre os sentimentos gerados a partir
destas vivéncias e como podem interferir no processo de desenvolvimento da
crianca. pois € somente a partir deste conhecimento que se torna possivel propor
acOes que os auxiliem no enfrentamento de seus conflitos sem trazer prejuizo ao
filho.

METODOLOGIA
Essa investigacéo trata-se de um estudo de corte transversal descritivo e 0s

dados foram coletados através de relatorios elaborados por bolsistas do projeto de



extensdo denominado Projeto para Acolhimento, Informacéo e Suporte a familiares
de surdos — PAIS, vinculado a Pro-Reitoria de Extensdo da Universidade Federal da
Bahia - UFBA. O PAIS promove um espaco de referéncia a comunidade de forma
geral e aos familiares das criangas surdas que séo atendidas no CEDAF — Centro
Docente Assistencial de Fonoaudiologia, centro terapéutico, onde funciona a clinica
escola do curso de Fonoaudiologia da UFBA, a fim de que obtenham suporte e
esclarecimento de suas duvidas.

O projeto teve inicio em junho de 2016 e cada encontro gera relatorios que
descrevem as atividades desenvolvidas e todos 0s sentimentos expostos pelos pais
que frequentam o servico por terem filhos surdos em atendimento fonoaudiologico
no estagio curricular do curso. Os encontros tém duracdo média de uma hora e
abrangem palestras com profissionais convidados de é&reas diversas, atividades
lidicas ou roda de conversa sem que haja um roteiro pré-estabelecido. Também sao
produzidos relatorios sempre que ha procura do projeto por algum familiar da
comunidade externa interessado em esclarecer duvidas acerca da surdez, seja no
momento do diagndstico ou em qualquer outro.

Este trabalho foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Ciéncias e Saude com aprovacdao sob numero 21126544 e os participantes do
projeto, cujos dados foram usados, assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE. A coleta de dados teve inicio em agosto de 2017 e foi finalizada
em outubro de 2017. Foi realizada através da leitura atenta de cada um dos
documentos produzidos pelo projeto entre julho de 2016 e junho de 2017, apos 0s
encontros com familiares ouvintes das criancas surdas que estdo em atendimento
fonoaudioldgico bilingue no CEDAF. No periodo em questao, o PAIS promoveu 32
reunides aos familiares participantes, o que significa dizer que este trabalho se
desenvolveu com base nestes 32 relatorios elaborados pelo projeto.

buscando identificar as davidas e queixas apresentadas pelos familiares
participantes, respondendo aos objetivos dessa investigacdo. Apds este periodo, foi

realizada analise interpretativa dos dados encontrados.

RESULTADOS
Os resultados apresentados a seguir foram obtidos por meio de leitura atenta dos
relatorios elaborados pelo projeto PAIS. Nas reunides realizadas nos 12 meses

incluidos nesta investigagdo, observou-se a participacdo total de 15 mées, sendo



que, duas delas participaram apenas de um encontro e, em seguida, foram
desligadas devido a quantidade de faltas da crianca no atendimento, seguindo assim
as normas pré-estabelecidas pelo centro terapéutico. Outra, € mae de uma crianca
que foi admitida no servico em junho de 2017, e por esta razdo também so6 esteve
presente em uma reunido de acordo ao periodo de analise. Por conseguinte,
optamos por excluir estas trés maes na analise dos dados, ja que as participacdes
foram minimas evitando, assim, vieses no estudo.

Antes de prosseguir, € importante clarificar o porqué da presenca apenas do
nome “méae” na informagao mencionada, acima. O PAIS é destinado a familiares de
criancas surdas de forma geral e este trabalho também ndo tem como proposta
fazer qualquer distingdo de género ou papel assumido perante a crianga, no entanto,
observa-se a presenca exclusiva da mulher no acompanhamento aos filhos nos
atendimentos, evidenciando assim a desincumbéncia dos “pais” de tal
responsabilidade. Por conseguinte, a partir daqui o termo familia muitas vezes sera
substituido por “méae”.

Em prossecucdo, seré trazido de forma categoricalon, muitas “falas” retiradas
dos préprios relatérios, por serem significativas para demonstrar os objetivos desta
pesquisa. De forma a preservar as identidades e obedecendo ao cuidado ético com
0s participantes das reunides e que sao também participantes nesta investigacéao,
seus nomes foram substituidos por nomes de “arvores” colocados aleatoriamente,
que nos representa conceitos que se vinculam a ideia de familia tais como protecéo
e sustentacdo. Além disso, pensar em arvore também remete a ideia de cuidado
posto que, apesar de demandar zelo e dedicacdo para que esteja saudavel e seja
capaz de gerar bons frutos, consegue sobreviver mesmo a intempéries suportando
ventanias e tempestades e continuando fortes para proteger os que estdo ao seu
redor

ApoOs o levantamento do numero geral de reunides, nosso primeiro olhar
dirigiu-se para a andlise da frequéncia de cada mée, identificando assim se estas
sdo assiduas ou ndo nos encontros promovidos pelo projeto, conforme dados

apresentados no grafico I.
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FREQUENCIA

Brauna (9) Aroeira (11)
Laranjeira (10)

Ipé (10)

Eucalipto (11)

Juazeiro (13)

figueira (6)
Abacateiro (8)

Jaboticabeira

(12) Cacaueiro (12)

Gréfico | — Levantamento geral das presencas de cada mae.

Além disso, € importante destacar outra informacao presente nos relatérios e
gue esté relacionada a periodicidade dos encontros. No inicio do projeto, este tinha
como proposta que as reunides entre maes e bolsistas ocorressem quinzenalmente,
no entanto, apos alguns meses do seu inicio, uma das maes sugeriu que 0s
encontros passassem a ser semanais, de forma que o tempo ocioso de espera pelo
atendimento dos filhos pudesse ser utilizado para discutir teméaticas de interesse das
mesmas.

Cabe informar também que, durante o ano em questdo, o PAIS pdde contar
com a colaboracdo de dois fonoaudidlogos, também intérpretes de Libras, que se
voluntariaram para o Estagio em Linguagem |, componente da grade curricular do
curso de Fonoaudiologia e, em paralelo, também ministraram oficinas com as maes
atendidas pelo projeto. Da mesma forma, contou com seis convidados que
abordaram tematicas de interesse da populacdo estudada. Um deles foi um
psicologo que discutiu sobre o sujeito surdo, idealizagbes e convivéncia. Também
teve a participacdo de trés fonoaudiologas, sendo que uma discutiu sobre cuidados
com aparelhos de amplificagcdo sonora individual - AASI, a outra sobre implante
coclear — IC e a terceira sobre escola e educacao de surdos. Além disso, houve a
comparéncia de um surdo adulto que abordou a tematica autonomia da pessoa

surda e de uma mée de surdo que discorreu sobre barreiras e superacgoes.
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Os demais encontros foram ministrados pelas duas estudantes bolsistas do
PAIS com o desenvolvimento de diferentes atividades com as mais variadas
tematicas, tais como: representacdes das mées sobre os filhos surdos; perspectivas
de futuro das mées para as criangas; diferentes concepcdes entre surdez e
deficiéncia auditiva; autoestima das maes; davidas e angustias; vivéncias e
experiéncias familiares; o diagnostico de surdez; diferentes perspectivas de trabalho
com a surdez; além da exibicdo de filmes e documentarios.

A partir dos dados coletados nos relatérios do PAIS e atendendo aos
objetivos desta investigacdo, buscou-se conhecer as duvidas e queixas dos
familiares presentes. Neste sentido, observou-se que durante os encontros as maes
exprimiam duvidas diversas, muitas delas relacionadas ao assunto que estava se
discutindo no dia o que normalmente motivava as tematicas a serem discutidas nos
encontros subsequentes. Assim, enumeramos as duvidas encontradas, de acordo o
significado representado por cada uma:

e Diferenca linguistica - expressa pelo seguinte questionamento: Como
conversar com o filho sobre sexualidade, sexo, drogas e mudancas no corpo?

e Diferencas conceituais - a qual foi explicitada através de pergunta sobre a
diferenca entre deficiéncia auditiva e surdez.

e Possibilidades terapéuticas - o que foi observado a partir da seguinte
questao eliciada pelas maes: Quais as possibilidades de oralizagdo da crianca
surda?

e Limites terapéuticos principalmente em relacdo ao implante coclear - IC - tal
davida foi expressa por meio de perguntas como: Por que h4 a negacao de
realizacdo de IC para a crianca surda no servico especifico?

e Entender o surdo - essa duvida foi observada quando as méaes questionaram
sobre como saber o que os filhos estdo pensando.

e Entender a raz&do da surdez — o que levou as maes a perguntarem: Por que
o filho nasceu surdo?

Chama a atencéo para os questionamentos suscitados nos encontros,
contudo, serdo discutidos mais detalhadamente no capitulo de Discussédo. A
seguir, apresentaremos as queixas encontradas:

e Organizacao familiar - a falta de apoio dos familiares, especialmente dos

pais das criangas;
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e Servicos de saude oferecidos aos surdos — demora para o diagnéstico e
encaminhamentos

e Educacédo — neste sentido € levantado desde a configuracdo da educacéo
oferecida aos surdos, quanto ao préprio processo ensino aprendizagem.

e Lugar social para a Libras — este aspecto esta diretamente relacionado a
apropriacao linguistica na sociedade.

e Comportamento — Os filhos tendem a ser agressivos na auséncia de uma
lingua mediadora do discurso.

Além das duvidas e das queixas, muitos foram os sentimentos expostos pelas
maes que estdo presentes nos relatérios do PAIS, demonstrando uma trajetoria
permeada por medo, ansiedade, inseguranca, decepcdes, tristeza, preocupacoes,
angustias e cansaco. Além disso, considera-se como sentimento, o desejo frequente
pela oralidade, pois a mesma facilitaria a insercao social dos filhos. No entanto, ha
também sentimentos positivos como aceitacao do filho como €, felicidade por ver o
desenvolvimento e mudanga no comportamento da criangca apdés o contato com a
lingua natural dos surdos, além de satisfacdo pelo espaco de escuta e acolhimento
criado pelo projeto, fazendo com que muitas duvidas sejam esclarecidas e

pensamentos positivos sejam brotados.

DISCUSSAO

Para facilitar a compreensao do estudo e atender aos objetivos propostos, 0s
resultados obtidos foram divididos em trés categorias, sendo elas: duvidas, queixas
e sentimentos. Iniciaremos por conceituar cada um destes termos.

Embora estas palavras - duvidas, queixas e sentimentos - sejam bastante
conhecidas dentro da cultura de uso da lingua portuguesa e ainda, sejam facilmente
compreendidas em seus conceitos quotidianos, entende-se que no decorrer deste
estudo tentaremos ampliar a discussdo também no sentido de aprofundamento
conceitual uma vez que estaremos vinculando o entendimento destas a diferentes
abordagens. Inicialmente, apresentamos conceito oriundo do Dicionario Online de
Portugués — Dicio', no qual duvida trata-se da falta de certeza em relagéo a algo, a
auséncia de conviccdo diante de muitas opinides ou possibilidades. Ja queixa

significa lamentacéo; expressédo de dor e de sofrimento e sentimento, por sua vez,

https://lwww.dicio.com.br. Acesso em: 27/01/2018
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refere-se & acéo de sentir, de perceber através dos sentidos, de ser sensivel. E a
capacidade de se deixar impressionar, de se comover.

A partir destes simples conceitos levantados acima, podemos pensar que
cada uma destas palavras também assume sentidos especificos para cada sujeito
que o profere e também carregam em si, bagagens permeadas por representacdes
cunhadas social e historicamente.

Comecaremos entdo por discutir as duvidas apresentadas pelas maes, uma
vez que conhecé-las implica em sabermos qual tipo de informacéo elas precisam e,
consequentemente, quais aspectos necessitam ser trabalhados. Isso significa entao,
qgue duvidas sdo formuladas a partir das vivéncias das maes, de suas experiéncias
com o filho surdo e observa-se que geralmente tém frequéncia e ocorréncia em boa
parte da populacdo que vive as mesmas questdes(®. Além disso, é importante
considerar que a duvida que surge e é levantada hoje e em seguida trabalhada pelo
profissional de saude junto a familia, ndo necessariamente fica esgotada para quem
a vive, retornando diversas vezes como numa ciranda. Assim, um aspecto n&o
mencionado pelos participantes neste estudo, mas que com frequéncia se escuta na
clinica e mesmo, no convivio social é “Porque comigo?”. Acredita-se que mesmo
tendo a possibilidade de escuta atenta dos profissionais envolvidos e recebendo
acolhimento adequado e acompanhamento para o filho com deficiéncia, esta
pergunta acaba surgindo diversas vezes.

No entanto, neste estudo, as duvidas foram bastante diretas e especificas,
retratando situacdes reais do dia a dia familiar e da propria “lida” com a crianca.
Assim, uma duvida apontada foi com relacdo as diferencas linguisticas que geram
dificuldades na forma de lidar com o filho surdo durante o processo de transicao da
infancia para a adolescéncia. Buscando resposta para tal questdo, a made Brauna
pergunta: “Como conversar com minha filha sobre sexo, drogas e as mudancgas do
corpo?”. Estes temas sdo bastante delicados e toda familia se questiona sobre isso.
Por mais que atualmente se trate de forma mais natural cada um destes aspectos,
continuam sendo tabus, especialmente quando se pensa em trata-los com o
deficiente, isso porque em principio, muitas vezes se nega essa possibilidade de
vivéncia em face a deficiéncia ou ainda, ha o sentimento de medo de que néo
saibam como agir em situacdes relacionadas a sexualidade ou experiéncias com
drogas. Neste sentido, € verificavel uma conotacéo de ingenuidade atribuida ao filho,

simplesmente por ser deficiente e, no caso do surdo, isso é mais perceptivel, pois
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depende do conhecimento da lingua de sinais, acessivel a ele, de forma a ter um
vocabulario que dé conta de explicar o assunto.

Vale ressaltar que a familia é extremamente importante neste processo por se
tratar do primeiro nucleo responsavel pela troca de experiéncias e pelas informacdes
a respeito de diferentes temas, dentre estes, os que aqui sdo levantados como
duvidas. Contudo, as familias também séo carentes de informacdes e isso € somado
a todas as crendices e preconceitos existentes, fazendo com que os pais figuem
amedrontados e ansiosos por ndo saber qual a melhor forma de lidar com o filho
gquando postos diante de tal situacdo, embora seja comum a todos 0s seres
humanos®. Tal fato faz com que os pais evitem abordar o assunto também por
medo de despertar o interesse nas criangas!?. Observa-se, no entanto, que esta é
uma duvida recorrente entre os familiares de qualquer criangca com deficiéncia,
sendo também encontrada em outros estudos®1? o que nos leva a entender que tal
guestionamento ndo € pertinente a esse grupo em especifico, mas sim, deve-se
mostrar-lhes que outros pais, outras familias compartilham da mesma experiéncia,
davida e ansiedade no dia a dia com o filho com deficiéncia.

Outra davida mencionada trata de diferencas conceituais para a qual a mae
Eucalipto pergunta: “Qual a diferenga entre deficiéncia auditiva e surdez?” Frente a
esta gquestdo levantada, foi possivel observar que as outras maes presentes
partiiharam da discussdo, algumas afirmando que se tratava da mesma coisa,
enquanto outras diziam que consideravam surdo aquele que n&o ouvia nada e
deficiente quando a pessoa possui algum residuo auditivo. De qualquer forma, é
interessante observar como diferentes experiéncias com o filho ou crenca em
diferentes estere6tipos, promovem questdes e posturas igualmente diferentes sendo
este, um importante espaco de valorizagcdo e ressignificacdo destas entre as
participantes. Esse tipo de duvida é oriundo de entendimentos comuns na sociedade
e que diferenciam as pessoas a partir de determinados critérios e assim 0s
classificam.

Essa questdo pode ser discutida ainda com base nos diferentes olhares que
existem para a surdez. Por um lado, tratar como deficiente auditivo implica em
considerar o conceito de deficiéncia que esté relacionado a falha, a imperfeicéo, e
por esta razdo faz-se necessario adocao de medidas que corrijam 0 que esta
“errado”. Neste ambito a surdez é vista estritamente como uma questao bioldgica e

as tecnologias de reabilitacdo auditiva, bem como as técnicas de oralizagdo surgem
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como um meio de tentar “normalizar” o surdo, tornando-o ouvinte. Por outro lado, o
termo surdez esta vinculado a um conceito educacional bilingue que reconhece as
singularidades e a cultura de um povo que tem uma lingua prépria para se
comunicar, lingua esta que € tdo rica como qualquer outra e que permite o
desenvolvimento integral de linguagem da crianca surda, da mesma forma que
ocorre com a lingua oral para a crianca ouvinte®3),

A fim de esclarecer a duvida apresentada, foi possivel verificar nos relatos do
periodo analisado, que o PAIS discutiu tais questdes e exibiu alguns videos com
narrativas de pessoas sobre estas diferentes perspectivas. Contudo néo é possivel
dizer que elas conseguem, a partir deste momento isolado, ja se posicionar de
maneira diferente, sendo necessario acompanha-las e criar outros espacgos para a
colocacdo das mesmas questbes para que tais conceitos fiqguem mais claros. Ou
seja, vé-se que ofertar a possibilidade de repeticdo, sem que o familiar seja
contestado de que ja deveria saber a esse respeito, pode contribuir para que as
demandas surjam e sejam revistas quantas vezes forem necessarias.

A questdo que segue esta relacionada aos limites terapéuticos principalmente
em relacdo ao implante coclear e este fator, de certa forma, vincula-se ao desejo das
maes de “curar” a surdez, a concepgao que elas tém de deficiéncia e normalidade,
bem como dos estigmas com relacdo ao deficiente. Embora ndo seja do nosso
interesse desenvolver uma discussao sobre o0s estigmas e o0s estere6tipos, ressalta-
se a verificacdo da presenca destes no meio das familias, pelas falas trazidas, afinal
as maes nao estdo separadas da sociedade que as constitui. Desta forma, verifica-
se que isso esta relacionado ao fato de que a sociedade estabelece meios de
categorizar as pessoas e assim um atributo que estigmatiza alguém, pode confirmar
a normalidade de outro. Além disso, frente aos padrdes estabelecidos para que o
sujeito possa pertencer a uma categoria, € comum que ele e sua familia busquem
corrigir a condicdo que é tida como “errada”, na tentativa de se encaixar em um
determinado padrao!4.

Ainda neste mesmo sentido, as maes questionaram aos membros do PAIS o
porqué de determinados servicos terem negado a cirurgia do IC para seus filhos e
segundo elas, muitas vezes foi alegado a idade da crianca. Igualmente
esclarecemos, que néo é objeto deste estudo saber quais critérios sdo utilizados por

cada servico em particular para a indicacao do implante coclear, mas o Ministério da
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Saude? estabelece quais sdo as indicacdes e contraindicagbes deste tipo de recurso
tecnoldgico, tais como grau e tipo da perda auditiva, condicdo de acesso a terapia
fonoaudiologica, compromisso em cuidar do aparelho, motivagdo da familia, entre
outros, e a idade ndo aparece como um fator determinante para a realizagdo da
cirurgia. No entanto, a literatura mostra que quanto mais precocemente € feito o
procedimento de IC, melhores sédo os resultados, porque possibilita a estimulacéo,
criando uma memodéria auditiva mais proxima a das crian¢as ouvintes o que favorece
o desenvolvimento da oralidade®). Isso significa que nas propagandas ou
informacbes dadas pelos servicos de saude as familias ndo € esclarecido,
suficientemente, os critérios ou as possibilidades reais do uso do IC, deixando
margem para que as familias fantasiem o procedimento como se a crianca fosse
colocar uma “orelha nova”, sendo possivel a qualquer pessoa e em qualquer
momento(),

O outro questionamento oriundo do grupo de maes € referente as
possibilidades terapéuticas para a crianga surda e sobre este assunto a mée
Juazeiro indaga: “Eu conhego outras criangas que é surda também e que fala tudo,
ja meu filho ndo. N&do oraliza nada e eu queria saber o porqué”. A partir disso, &
possivel verificar a dificuldade natural que as familias tém em aceitar as diferencas
e, mesmo dentro de sua vivéncia, o que difere o seu filho dos demais também. Isso
porque as maes estdo imersas em um meio em que tudo que foge de um padrao
pré-estabelecido, ndo é bem visto ou €, as vezes, rejeitado, o que justifica o
incessante desejo que elas tém pela oralidade. No entanto, € preciso reconhecer o
gue isto significa para a crianca surda, a dificuldade que é para ela adquirir uma
lingua com a qual ndo tem contato ja que ndo sdo capazes de ouvir. Obviamente
nenhum surdo € igual ao outro e muitos possuem residuos auditivos que possibilitam
0 acesso a lingua oral, mas para boa parte das criancas, a oralidade é um imenso
desafio. Por mais que seja treinada a leitura labial e os movimentos articulatorios
dos sons da fala, faltard meios para significar o que esta4 sendo dito, o que sé é
possivel através de uma lingua que faca sentido e que favoreca o desenvolvimento

da linguagem(©),

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_gerais_atencao_especializada_pessoas_deficie
ncia_auditiva_SUS.pdf. Acesso em: 27/01/2018
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Héa ainda a questdo da singularidade de cada sujeito, o fato de ouvir ou néo
ouvir ndo o transforma imediatamente em um sujeito igual aos demais frente a sua
diferenca e, portanto, isto deve ser considerado no momento em que se compreende
que algumas criancas surdas, apesar da falta de audicdo alcancam a oralidade e
outras ndo. Isto implica nas diferencas individuais e que nédo se justificam apenas no
biolégico®?). E importante destacar como as falas destas maes representam o
quanto a cultura ouvintista ainda é forte, apesar das lutas do povo surdo em busca
da reafirmagdo do seu lugar na sociedade. Contudo, deve-se ter em mente que
estes tém a “condicdo” de deficiente e normalmente quem determina os
comportamentos aceitos ou ndo, € a cultura/comunidade majoritaria.

A duvida que serd discutida a seguir se refere a dificuldade de entender o
surdo e é expressa por meio da seguinte fala de Jatoba: “E dificil né? Ele néo fala
nada e eu queria entender como € que eu vou saber o que ele esta pensando”. Os
pensamentos sdo subjetivos e é dificil saber o que o outro estd pensando a menos
que seja externalizado pela vontade do proprio falante. No entanto, a angustia
demonstrada nesta fala parece estar relacionada a auséncia de uma lingua que
possibilite a crianca expressar seus desejos e que seja acessivel as maes. Isso
significa que, a principio, 0 movimento desejado € para que as crian¢as se adaptem
a linguagem usada por todos o que remete, mais uma vez, para a questdo da
barreira linguistica que torna a tarefa de cuidar dos filhos ainda mais complexa para
as maes ouvintes de criancas surdas, remete também aos conceitos ja discutidos
acima. Esse aspecto esta diretamente relacionado a possibilidade/necessidade dos
familiares aprenderem Libras a fim de estabelecerem contato dialégico mais
eficiente com seus filhos, mas o que se vé na pratica é bastante resisténcia por parte
do familiar ouvinte em aprender a lingua acessada pelo filho surdo.

A Ultima davida identificada por este trabalho € sobre entender a razdo da
surdez, e foi levantada a partir da pergunta de Ipé: “Porque meu filho nasceu
surdo?”. As causas da surdez sdo muito variaveis, podendo ser resultado de
doencas adquiridas pela mae durante a gestacdo, uso de determinados
medicamentos com efeito ototdxico, sofrimento fetal, prematuridade, dentre varias
outras assim como pode néao ter etiologia identificada. Contudo, a pergunta feita por
essa mée leva a uma reflexdo que vai além do descrito. Nao parece que ela quer
saber apenas das causas organicas da surdez, e sim entender o porqué de tal fato

ter acontecido com ela, com o filho que ela idealizou um dia como sendo “perfeito”,
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além disso, ao buscar resposta para tal questdo, pode existir uma tentativa de livrar-
se do sentimento de culpa que muitas vezes acometem aos familiares.

Tais sentimentos puderam ser percebidos também em falas de outras maes
durante a discussao que seguiu a pergunta feita por Ipé. A exemplo disso, Aroeira
afirma: “Eu e o pai dele, quando a gente descobriu que ele era surdo, ficava se
perguntando né? NOs éramos tao religiosos, porque Deus tinha mandado um filho
assim? A mesma duvida foi identificada por estudo realizado em um instituto de
reabilitacdo da cidade de S&o José dos Campos, em S&o Paulo®. Estas questbes
levantam a busca por explicacdo em planos acessiveis a cada pessoa que passa
por esta situacdo, atribuindo a Deus, a castigo por algo feito por um membro da
familia, ou mesmo pelo préprio casal sem que se chegue exatamente a resposta que
‘console”, que “explique” ou “justifique” o acontecimento, assim como iniciamos
mencionando a principio desta discussdo. Tudo isso leva a refletir sobre a
complexidade que envolve o momento do diagndstico de surdez ou de qualquer
outra deficiéncia, pois a familia nunca estara preparada para isso, 0 que demanda
entdo um cuidado maior dos profissionais responsaveis por esta noticia, de forma a
amenizar o sofrimento que € inevitavel.

Em suma, as duavidas apresentadas se relacionam a dificuldade das méaes de
compreender a deficiéncia e as especificidades que envolvem o filho surdo e
indicam elementos que precisam ser trabalhados nos servicos de saude. Isso ndo
significa dizer que ndo é falado nestes servigos sobre tais questdes, ao contrario,
temos ciéncia de que se fala sobre isso reiteradas vezes, entdo podemos nos
qguestionar porque estas duvidas continuam sendo presentes no dia a dia das
familias de surdos. Ou seja, se fala sobre tudo isso, mas, geralmente, quando se
passam as informacdes para a familia, o que fica registrado na meméria é apenas o
que ela quer ou “pode” ouvir naquela situacdo e que comumente € a cura em face
ao seu momento psicoafetivo decorrente de todas as questdes que envolvem
diagnostico da perda auditiva e a “sentenga” que isso pode representar no
imaginario das mesmas. O desejo que elas tém pela cura torna mais facil assimilar o
gue se fala nesta dire¢éo e as demais questdes passam despercebidas.

Com relacéo a isso, € importante destacar as acdes desenvolvidas pelo PAIS
buscando ndo apenas esclarecer as duvidas, mas também, minimizar as angustias
destas familias. Neste sentindo, a escolha dos assuntos a serem abordados em

cada encontro se dava a partir das demandas levantadas pelas maes e, sempre que
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possivel, era convidada uma pessoa que tivesse maior propriedade na questao
abordada. Foi desta forma que o projeto contou com a participacdo dos profissionais
com experiéncia na area, bem como a de um surdo ja adulto e a mde de um surdo
também adulto que pudessem relatar suas vivéncias®.

Uma vez retratado sobre as duvidas, seguiremos com a discussdo das
gueixas encontradas. Compreender as queixas também € muito importante uma vez
gue elas dizem muito do percurso e das dores enfrentadas pelas mées. Representa
a demanda e o desejo e é através dela que geralmente ocorre o pedido de ajuda. E
na enunciacdo da queixa que 0 sujeito costuma expor seu sofrimento o que aponta
para a necessidade do profissional de saude estar apto para ouvir além do que foi
dito, configurando a escuta qualificada na pratica clinica®®. A partir das davidas
levantadas e analisadas na categoria anterior, € possivel pensarmos que as queixas
agora também devem girar em torno da complexidade tanto da familia, como da
sociedade de forma geral, em entender e aceitar as deficiéncias enquanto diferencas
e ndo como anormalidades.

Uma das queixas identificadas € em relacdo a organizacao familiar sobre a
qual as maes reclamam sobretudo da auséncia do pai nos cuidados com a crianca,
0 que acaba gerando muita sobrecarga para a mulher, uma vez que elas séo
incumbidas de dedicar-se ao cuidado integral do filho. A exemplo disso, a mae
Aroeira afirma: “A mae é responsavel por todo o cuidado com o filho, tendo pouca
participacédo do pai, quando vira mae tem que estacionar a vida, entendeu?” e a mae
Figueira complementa dizendo: “A escola, os atendimentos, a gente gasta muito
tempo. Eu tive que faltar o emprego para acompanhar ele, até ser demitida”. Ambas
as falas trazem termos como “estacionar a vida” e “ser demitida” que tém um
significado muito importante e grave do ponto de vista social, individual e familiar.
Tais questdes influenciam diretamente no lugar social ocupado pela mulher e esta
relacionado as outras queixas como a falta de valorizacdo, por parte dos
companheiros, das tarefas exercidas por elas’®. Isso porque o trabalho doméstico,
bem como os diversos cuidados demandados pelo filho que envolve desde a
aprendizagem de uma nova lingua ao acompanhamento em todos servicos
necessarios?, ndo recebem o devido valor, sobretudo por ndo ter nenhum retorno

financeiro direto para a familia ou para a prépria méae. Contudo, apesar de ser

3 Tal informagéo encontra-se também em cada relatério analisado.
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julgado como facil pelos homens, sdo raros 0s que querem se responsabilizar por
tais tarefas e como muitas maes dizem, 0s pais ndo se interessam nem por aprender
a Libras e conversar com o filho®).

As questdes acima levantadas sdo fruto da cultura machista que ainda
predomina de maneira muito forte na nossa sociedade. Diante disso, € comum a
existéncia de atritos na familia devido a sobrecarga das mées, pois 0s pais acabam
se incumbindo apenas das questdes financeiras quando n&o abandonam
completamente a familia, por ndo conseguir aceitar viver em um lar que tenha algum
membro deficiente. A mae aceita isso, 0 pai ndo. Desta forma, torna-se relevante
discutir as questdes de género e divisdo das tarefas relacionados ao cuidado com o
filho de forma que ambos possam participar sem sobrecarregar apenas uma pessoa.
Essa questdo do papel da mulher como dona de casa e cuidadora ainda é muito
presente na sociedade de forma geral® o que é evidenciado ao observarmos a
presenca exclusiva da mulher nos encontros promovidos pelo PAIS. Além disso, é
importante destacar que esta € uma queixa também levantada por outros autores
em trabalhos com mées de surdos e méaes de deficientes de forma geral@1321) o que
significa que isto ndo é algo peculiar as maes participantes deste estudo —
nordestinas, de baixo poder socioeconémico, geralmente negras.

Outra queixa apresentada foi com relacdo aos servicos de salde
demostrando um descontentamento com a aten¢do que € dada as criancas surdas a
comecar pela demora em dar o diagnéstico, tornando este momento ainda mais
angustiante. O que € verdade, contudo, ao analisarmos detidamente as falas que
apresentaremos a seguir, embora exista uma “queixa” direcionada ao servico, nao é
propriamente a este a que fazem referéncia, mas muitas vezes este movimento de
acusacao ao outro, que € inconsciente e involuntario, serve como mecanismo de
defesa para que tenham tempo necessario de elaborar as medidas que devem ser
tomadas a fim de efetivar a ciéncia da deficiéncia do filho negada o quanto possivel.
Apesar disso, € certo que os servicos de saude também nao tém uma estrutura que
ofereca a atencédo precoce e efetiva ao surdo e seus familiares na totalidade dos
servicos oferecidos, embora devessem fazé-lo. A realidade da saude € que em
muitos casos, a surdez é invisivel para os profissionais e, ademais, ndo ha suporte
suficiente para atender as demandas. Verifica-se estes aspectos na fala da mée
Abacateiro quando afirma: “A demora no diagndstico causou muita angustia. Eu ja

desconfiava, mas a pediatra dizia que era coisa da minha cabeca”. Jaboticabeira
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também diz o seqguinte: “Eu falei pra pediatra que meu filho ndo escutava barulhos e
ela passou uns testes para fazer em casa, depois passou o exame quando ele tinha
dois anos, mas eu s6 vim fazer com trés porque como eu ndo morava aqui em
Salvador, tive que vim do interior pra c4”. E comum que as familias notem algo
diferente no comportamento das criancas, mas temem em procurar um servico de
salde por medo do que podem encontrar?® e isso esta relacionado com as fases
vivenciadas pelos pais diante do diagnéstico de qualquer deficiéncia que se inicia
com a negagéo, seguida de resisténcia e afirmacao para posteriormente chegar a
fase de aceitacao do filho tal como é®3),

Além disso, ha a negligéncia de boa parte dos médicos que ndo consideram a
queixa da familia, afirmando que a crianca ndo tem nada, retardando ainda mais o
diagnostico, o que pode refletir de forma negativa para o processo de
desenvolvimento da crianca®). Vé-se que normalmente a perda auditiva é
identificada quando ha algum sinal explicito de que algo ndo estd de acordo ao
desenvolvimento da crianga e esse “algo” normalmente € a demora pela chegada da
fala. O sinal externo mais identificado pelos que estdo ao redor da crianga é a “fala”,
e 0 comportamento desta, que muitas vezes ja pode indicar a necessidade de
adequacdo em face a experiéncia visual da surdez, ndo reconhecida e tampouco,
valorizada. Esse fato afeta ainda mais a aquisicdo e desenvolvimento da linguagem
da crianga.

Ainda com relacdo a atencdo dada as criancas surdas, as maes retratam
sobre o0s custos com aquisicdo e manutencdo do AASI e com sessdes de
fonoterapia, quando ndo conseguem pelo Sistema Unico de Salde — SUS. Além
disso, o tempo que as instituicbes demoram no reparo de aparelhos auditivos
dificulta ainda mais a adaptacdo ao mesmo, que ja ndo é facil, e por esta razdo 0s
filhos ndo gostam de usar. A exemplo disso, Cacaueiro diz o seguinte: “O meu tem
aparelho, agora ele ndo usa porque ele ndo quer, eu acho que incomoda entendeu?
O costume dele ndo ouvir, ai ele passa a ouvir, acha estranho né... € como a gente
né, a gente vé uma coisa que nunca viu, a gente acha estranho né?”. A fala dessa
mae reflete a dificuldade das criangas surdas em significar os sons que passam a
ouvir com o uso do AASI. Sons estes com o qual ele nunca teve contato e, portanto,
trata-se apenas de barulhos que nao fazem o menor sentido®®. Isso leva a seguinte
reflexdo: Até que ponto as tecnologias de reabilitacdo auditiva garantem a qualidade

de vida tanto anunciada nas propagandas?



22

O mesmo acontece com o implante coclear, havendo queixas quanto aos
critérios utilizados para selecdo de quem sera contemplado pela cirurgia, 0s custos e
demora na manutencdo. Ha ainda queixa quanto a falta de esclarecimentos no
momento da cirurgia, pois o0s profissionais envolvidos falam muito dos pontos
positivos, mas deixam a familia aquém de conhecer quais sdo 0s pontos negativos.
E aqui cabe questionar mais uma vez, sera que 0s servigos realmente omitem essas
informagdes ou 0s pais se recusam a ouvir 0s pontos negativos quando estdo em
frente a uma possibilidade de cura? Para elucidar melhor essa questao, Abacateiro
diz o seguinte: “Nao tenho condi¢cbes de arcar com os custos de manutencéo do IC
que quebra com muita frequéncia, por isso ele ndo esta usando”, e 0 esposo de
Figueira, que esteve presente em uma das reunides também diz: “A gente néo se
arrepende de ter realizado o implante, sabe?, mas é que € uma coisa que deve ser
repensada, pois se trata de um comércio que gera lucros e por isso 0s medicos
guerem fazer a qualquer custo. Por isso, muito € dito das vantagens, mas pouco das
consequéncias. Era bom que nos informassem também o que pode dar errado. Eu
achei que ap6s a cirurgia L. ia falar depois de uns trés, quatro meses, mas ja passou
dois anos e ele ainda nao fala. Eu vejo que ele reage aos sons como o cachorro
latindo ou a batida na porta, mas falar ndo fala, s6 algumas palavras que a gente
nao entende. E também tem a questdo que ndo pode fazer as coisas, L. ndo pode
Jjogar, nem fazer aula de karaté por causa do implante”.

E importante verificar o quanto as queixas mencionadas acima est&o
relacionadas as duvidas ja relatadas anteriormente. Por isto, cabe discutir mais uma
vez sobre o valor atribuido as tecnologias de reabilitacdo auditiva que surgem a
partir da necessidade imposta pela sociedade de “normalizar” a pessoa surda, na
custosa tentativa de torna-los ouvintes. Essa cultura reforca o desejo das familias
para que as criancas adquiram a oralidade(® e por esta razdo, muitas optam pelo
uso de tais tecnologias. No entanto, dados de um estudo sobre a visdo dos pais em
relacdo ao IC apontam para a necessidade dos profissionais serem ainda mais
claros no momento de transmitir as informacdes sobre o procedimento, porque por
mais que sejam informados sobre o0s custos de manutengcdo e demais
especificidades da cirurgia, o impacto causado pelo diagnéstico faz com que grande
parte dos pais ndo consigam absorver muitas informacdes. O fato das familias nao
processarem suficientemente todas as instrucdes fornecidas repercute no

desenvolvimento da criangca ap0s a cirurgia, pois quando os aparelhos quebram,
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muitos pais ndo tém condicfes de arcar com 0s custos de manutencdo e 0 uso é
entdo interrompido®®. Além disso, € comum que as familias ndo entendam a
importancia do fonoaudiélogo neste processo, uma vez que o IC ou AASI sozinhos,
nao levam ao desenvolvimento da oralidade e mesmo quando entendem, nem todos
conseguem a terapia fonoaudioldgica pelo SUS e, a0 mesmo tempo, ndo podem
pagar no servigo privado®”). Isso nos leva a refletir sobre a necessidade de se criar
estratégias que favorecam o entendimento dos pais sobre todas as questdes que
sdo passadas a eles neste momento, de forma que possam compreender melhor a
surdez sob as diferentes perspectivas, fazer suas escolhas de maneira mais
consciente e assim diminuir o tempo que a crianca fica sem a oportunidade de
contato com uma lingua que possa promover o desenvolvimento adequado da
linguagem.

Observa-se que as queixas giram em torno das questdes que envolvem o
cotidiano e as necessidades da crianca surda, desta forma, € compreensivel que a
escola também fizesse parte destas. Assim, outra queixa eliciada foi com relacéo a
proposta da escola de que o ensino das criangas passasse a ser integral o que
demandaria mais tempo para elas que ja passam tantas horas fora de casa
acompanhando os filhos nos diversos atendimentos que sdo necessarios. Tal queixa
foi observada a partir de falas como a da mée Cedro: “Eles estdo querendo colocar o
ensino o dia todo, mas eu nao tenho como levar ndo, ja tem que trazer pra ca, levar
pra o X* e eu tenho que ficar o dia todo fora de casa. Ai vou ter que ficar a semana
toda, ndo da nao”. O que se observa diante do exposto é que a preocupacdo é com
o tempo disponibilizado e ndo com o processo educacional, o que pode estar
relacionado ao cansaco das maes, ja mencionado anteriormente. Desta forma, é
importante enfatizar que se reconhece o esfor¢o, o empenho das maes nas tarefas
destinadas aos cuidados com seus filhos. O que seria interessante é que as criancas
realmente pudessem ter ensino adequado as suas peculiaridades e que as maes
pudessem retomar suas atividades individuais também.

Tal fato evidencia mais uma vez a importancia de se olhar para esta questao
e o0 PAIS, ao perceber isto, mudou a sua proposta de trabalho, de forma que
pudessem promover encontros cuja tematicas ndo necessariamente estivessem

relacionadas a surdez e sim com outros assuntos de seu interesse. Isso é

4 Centro de salde da cidade de Salvador cujo nome foi suprimido para ndo favorecer a identificagdo dos
participantes ou de qualquer instituicdo que se vincule a este.
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importante, pois apesar de ndo termos a possibilidade de modificar toda a rotina
destas maes, o0 projeto otimiza o tempo para proporcionar momentos de
descontragéo.

Ainda com relacdo a educacao, referem a demora dos filhos em aprender ler
e escrever fazendo com que muitas delas decidissem por manter a crianca na
mesma série por dois anos seguidos (isso ocorreu na mudanca de seriacdo do ano
de 2016 para 2017). Aroeira afirma: “A professora aprovou, disse que podia ir pra o
sexto ano, mas a gente achou que eles ainda nédo estavam preparados, entendeu?
Eles ainda ndo sabem ler e escrever direito, ai ter que ir pra outra escola... achamos
melhor repetir”. Aqui fica muito evidente dois fatores muito comuns a maes de
deficientes de forma geral: a superprotecdo, ou seja, 0 medo que elas tém de
permitir o filho adentrar em um espaco desconhecido por receio dos riscos fisicos ou
psicolégicos que isso pode causar; e o fato de desacreditar no filho, associando
sempre o conceito de deficiéncia ao de incapacidade. E importante deixar claro que
ndo estamos julgando as maes, pelo contrdrio, entendemos que esse
comportamento é fruto de uma construcao sociocultural, da qual elas também fazem
parte. Além disso, a literatura aponta que é esperado uma dificuldade da aquisi¢édo
da lingua portuguesa escrita para as criancas surdas, ndo devido a surdez em si,
mas, sobretudo devido ao contato tardio com a lingua de sinais uma vez que a
aquisicdo desta € indispensavel para a crianca de forma que elas possam atribuir
sentido ao que leem e construir sentido no que escrevem(@®, Talvez essa tenha sido
a razao da professora ter aprovado os alunos, ou seja, espera-se que eles tenham
maior sucesso na aprendizagem do portugués escrito a medida que se apropriarem
melhor da Libras.

Outra queixa a ser discutida refere-se ao lugar social da Libras e sobre isso
varias méaes relatam a falta de profissionais de diversos ambitos, incluindo a saude,
gue tenham conhecimento de Libras, o que dificulta o acesso dos surdos a varios
servicos. Falam ainda de forma mais especial da caréncia de psicélogos habilitados
para atender este publico, pois trata-se de uma situacdo ainda mais delicada para a
presenca de um mediador da lingua. Afirmaram ademais, que a insciéncia da Libras
€ presente também na propria familia, fazendo com que o filho surdo seja muitas
vezes tratado de maneira diferente de outros membros e quase sempre
necessitando da ajuda da mée para mediar qualquer diadlogo, destacando mais uma

vez a falta de interesse dos préprios pais, mesmo quando estes ainda convivem com
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a crianca na mesma casa. Estes aspectos remetem para uma das maiores
dificuldades enfrentadas pelo surdo que € com relacdo a falta de acessibilidade
linguistica na familia, na escola, na sociedade como um todo®®. A falta de
conhecimento da Libras na saude, ou em qualquer outro espaco nos faz refletir
sobre o significado da lingua socialmente e também no significado da pessoa surda
para a sociedade. No Brasil existe o decreto 5.626 de 22 de dezembro de 2005 que
regulamenta a Lei n° 10.436, de 24 de abril de 2002, que dispde sobre a Lingua
Brasileira de Sinais — Libras® e a partir desta, esperava-se que situacdes como as
citadas pelas maes deixassem de existir, no entanto, passados mais de 10 anos de
sua publicacao, elas continuam presentes de forma muito constante no cotidiano dos
surdos e de seus familiares.

Por fim, as méaes reiteram sobre o comportamento agressivo dos filhos na
auséncia de uma lingua mediadora do discurso, fazendo com que estes sejam vistos
como mal-educados e chegando inclusive a fazer uso de medicamentos para
controle dos transtornos que surgem a partir de diagnésticos medicalizantes®. Essa
questao é identificada, por exemplo, na fala de Juazeiro: “Meu filho era uma crianga

~ ”

muito nervosa, agitada, tudo era choro, cair no chdo”, assim como na de Cacaueiro:
“Durante a fase da infancia D. era muito agitado e aprontava bastante, as vezes eu
tinha que tranca-lo dentro do banheiro”. Isso esta, mais uma vez, relacionado a falta
de reconhecimento da importancia que o contato adequado a linguagem, de forma
acessivel e espontanea, exerce para o processo de desenvolvimento da crianga®.
Ou seja, sempre que em condicbes adequadas de desenvolvimento linguistico, vé-
se que estes aspectos sdo minimizados e muitas vezes, nem sequer sdo mais
levantados como caracteristicas da crianca surda.

E importante chamar atencdo para o fato de que todas as criancas em
qguestdo sao filhas de pais ouvintes, e por isso sempre estiveram imersas em um
ambiente onde ndo ha compartilhamento das interagfes linguisticas, criando uma
barreira entre ela e sua familia®V. Observa-se que essa é uma queixa comum na
literatura em estudos sobre familia de surdo, e em todas elas, o fato é justificado
pela auséncia de uma lingua que seja acessivel a crianca e que permita a ela

compreender as situagdes ao seu redor, assim como expressar seus

5> http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ ato2004-2006/2005/decreto/d5626.htm. Acesso em: 27/01/2018.

6 Tomamos o conceito de “medicalizacdo” de Michel Foucault (2008) que faz referéncia ao processo
quando aponta para “a constituicdo de uma sociedade na qual o individuo e a populacdo sdo
entendidos e manejados por meio da medicina”.
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pensamentos®32), A comunicacdo é uma necessidade de todos os seres humanos,
e quando impossibilitados de fazer isso por meio de uma lingua, a crianca tende a
buscar outras formas de se fazer entender, muitas vezes tendo que remeter ao
comportamento agressivo para expor suas vontades, e da mesma forma, é comum
que figuem nervosas, quando ndo conseguem compreender o que esta sendo dito
pelo outro.

Em sintese, as queixas se relacionam ao lugar ocupado pelo surdo em uma
sociedade que ainda exclui as diferencas e também reforca a importancia do
acolhimento que deve ser dado as familias em virtude de que elas séo diretamente
acometidas por estes fatos. Além do mais, essas dores refletem muito nas escolhas
que sao feitas pelas maes, o que estqd diretamente ligado ao processo de
desenvolvimento da crianga.

Por fim, é importante considerar que tanto o projeto PAIS, fonte de dados
neste estudo, quanto o0s objetivos aqui construidos, nao pretendem tratar
“sentimentos” uma vez que estes, como instancias subjetivas, ndo sdo da
competéncia do fonoaudiélogo, mas antes de qualquer coisa, entendemos que nos
cabe estarmos atentos a estes e mais ainda, sermos sensiveis quando se vinculam
aos usuarios em cuidado no servico de forma a oferecer escuta que acolha, pois isto
também faz parte do processo de desenvolvimento da linguagem. Neste estudo os
sentimentos negativos encontrados sdo comuns as familias que tem um filho com
qualquer deficiéncia, pois ha uma série de expectativas que se tornam frustradas no
momento do diagndstico. Ou seja, a vida, tal qual foi idealizada é descontinuada no
momento em que recebem o que muitas vezes é tomado como uma “sentenca” que
determinara a vida da crianca e seu futuro e, por consequéncia, dos proprios pais. E
por esta razdo que surge a necessidade de considera-los em qualquer ambiente
terapéutico, pois os sentimentos apresentados por elas refletem diretamente no
desenvolvimento da crianca®3. Diante disso, ressalta-se a importancia dos grupos de
apoio a familia, tal como o PAIS, que promove um espac¢o de escuta diferenciada,
permitindo as mées a exposi¢cdo de suas angustias a0 mesmo tempo que busca
informa-las sobre as questbes da surdez de forma a facilitar a compreenséo e o
convivio com o filho surdo.

Em decorréncia, € manifesto sentimentos de gratiddo e pertencimento ao
grupo sendo demonstrados pelas maes em falas como a de Laranjeira: “O grupo é

um espaco importante que me ajuda muito e também ajuda meu filho, ne? As
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oficinas de Libras também s&do boas porque eu consigo conversar mais com C.”;
assim como a de Aroeira: “Eu tenho muito que agradecer ao grupo, pois antes a
gente nado tinha o que fazer, ficava la na recepcdo, entendeu? E agora a gente
ganha muito aqui enquanto conversa no grupo e nas oficinas de Libras, porque
aprender nunca é demais”. Ipé também diz o seguinte: “O grupo pra mim é como se
fosse uma familia, porque aqui a gente ajuda e é ajudado’.

Apébs andlise de todos os relatérios, mesmo ndo sendo possivel fazer citagbes
de todas as falas identificadas, observamos que Aroeira e Bralina sdo as maes que
tem maior participacdo durante os encontros, o que implica em uma determinada
lideranca entre as demais. E importante considerar ainda, que as dividas, queixas e
sentimentos das familias, embora tenham sido explicadas separadamente por uma
questado didatica, se relacionam umas com as outras e giram em torno da dificuldade
da familia de aceitar um filho que foge aos padrées impostos pela sociedade. O fato
de estarem imersas em um meio onde a surdez é considerada como uma
“anormalidade”, gera um intenso sofrimento no momento do diagndstico e que
modifica toda a trajetéria destas mulheres, que aos poucos vao perdendo sua
identidade, passando a ser conhecidas apenas como “mae de surdo”. Tudo isso
dificulta a aceitacdo do filho e de suas necessidades, bem como a tomada de
decisBes. Em sintese, é sobre isso que todas as questdes discutidas neste trabalho
estdo relacionadas e ratifica a importancia de espacos destinados ao acolhimento
destas familias.

CONSIDERACOES FINAIS

Analisar as duvidas, as queixas e os sentimentos das familias ouvintes de
criancas surdas, nos diz muito sobre a trajetoria percorrida, os caminhos e
descaminhos, desde o momento do diagndstico até os encaminhamentos que
surgem. Desenvolver estudos como este, implica em considerarmos a importancia
de conhecer as vivéncias das familias, suas dores, erros e acertos nesta sociedade
gue ndo aceita as diferencas, assim como refletir sobre a relevancia de se criar
espacos de escuta, acolhimento e informacao de forma a construir um percurso mais
seguro e respeitoso para as familias e, consequentemente, para as criangas surdas.

O sentimento de despreparo sofrido pelos familiares de criancas surdas e a
dificuldade de acesso a informacgdes claras, que considerem o momento dificil pelo

gual estdo passando, ainda se constituem como barreiras e entraves que podem
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gerar uma seérie de questbes prejudiciais ao desenvolvimento da crianca. Nessa
tematica, faz-se necessario maiores discussfes que reflitam sobre as estratégias a
serem utilizadas pelos servicos que possibilitem ampliar o acesso das familias as
informacg0des, visto que essas sao fundamentais para a tomada de qualquer deciséo.
Além disso, acredita-se na importancia de a¢des que visem uma mudanca cultural
social sobre a pessoa surda, retirando-a do espectro das deficiéncias e inserindo-a
numa sociedade que acolhe, aceita e respeita as diferencas e para que iSso seja
possivel, a informacédo torna-se fundamental, pois acredita-se que é apenas por este

caminho que os sujeitos empoderam-se e assim, promovem transformacéao.
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