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RESUMO: O objetivo deste estudo foi conhecer as representagdes sociais e 0 impacto da
surdez no cotidiano de familiares de criangas surdas. Métodos : Nesta investigacéo adotou-se a
metodologia qualitativa utilizando-se entrevistas com questdes abertas como ferramenta de
coleta de dados. A amostra contou com 15 familiares (pais ou mées) de criangas surdas atendi-
das em um servico de reabilitacdo. Resultados : A surdez foi representada como “um fardo”,
“sofrimento”, “transtorno”, “sobrecarga” gerando “sentimento de culpa”, e dificuldade de aceita-
¢do por parte da familia, enquanto a reabilitacdo remete a idéias de “socializagao”, “respeito’ e
“aceitacdo” no meio social. Conclusdo : O conhecimento das representacdes e expectativas dos
pais trouxe subsidios para novas ac¢des que incluam maior atencdo as familias, incentivo a
participagdo em grupos de pais, visando a troca de experiéncias.

Descritores: Surdez. Reabilitacdo de Deficientes Auditivos. Servigcos de Reabilitagdo.
Familia.

1- INTRODUCAO tidade calcada nesta diferenca, utilizando-se de estra-
tégias cognitivas e de manifestacdes comportamen-
O conceito de surdez e da pessoa surda vetais e culturais diferentes da maioria das pessoas que
sofrendo mudancas no decorrer da histéria e particauvent. Todavia, apesar dos avancos observados nas
larmente nas Ultimas décadas, importantes avancdiscussdes tedrico-conceituais sobre este tema, ainda
politicos véem ocorrendo nesta area, difundindo npercebe-se que a sociedade tem muita dificuldade em
Brasil a idéia da pessoa surda, com énfase na “diferudar seus valores e assimilar novos conceitos.
renca” e ndo mais na “deficiéncia”Este reconheci- A problematica da surdez provoca grande im-
mento politico da surdez pode ser traduzido em a¢dpacto e alteracbes na dindmica e nos papéis familia-
que considerem os direitos dos surdos enquanto cidas, mobilizando a expectativa que os pais tém sobre
d&os, com os recortes de suas identidades, lingua, este filho. E inegavel o importante papel da familia no
munidade e cultura entre outros. desenvolvimento da crianca, especialmente aquela que
A pessoa surda pode ser definida como aquetgpresenta algum tipo de deficiéncia.
que vivencia um déficit de audicdo que a impede de A surdez tem sido analisada como um obstacu-
adquirir de maneira natural, a lingua oral/auditiva usde na comunicacgao, que isola a crianga da sua familia
da na comunidade majoritaria, e que constréi sua idea-da comunidade ouvinte, e entendida como um tipo
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de privacao sensorial cujos efeitos estdo associados O trabalho de habilitacéo e reabilitagcdo auditi-
aos significados produzidos pela sociedade através de possibilita a crianga fazer o maior uso possivel do
praticas discursivas onde se efetivam as caracterizeventual residuo auditivo. Muitas davidas e sentimen-
coes estereotipadas da pessoa surda, a quem sio tafifazem parte da vida da familia durante o processo
buidos tragos como pensamento concreto, elaborag&sapéutico, especialmente os relacionados a comuni-
conceitual rudimentar, baixa sociabilidade, rigidez, imacacdo. A familia e a crianga mergulhardo no mundo
turidade emocional entre outros. Tais estere6tipos sf@ comunicacao, e no cotidiano seréo orientados a
reforcados em uma sociedade majoritariamente o@roporcionar experiéncias que favorecam o desenvol-
vinte, que tem dificuldade de conviver com as difevimento da audicao e linguagépropiciando a cons-
rencad+. tante pratica em ouvir, chamando a aten¢&o da crian-
O Centro de Estudos e Pesquisas em Reabifid para o mundo sonoro, apresentando o ruid_o como
tacdo Prof Dr Gabriel Porto — CEPRE - atende pe&Pjeto correspondenteNesse processo os pais s&o
soas surdas e seus familiares, em todas as fasesCfgntados sobre a importancia de seu papel no de-

suas vidas, desde a mais tenra idade até a adolesci§fvolvimento da linguagem e das habilidades auditi-

cia e idade adulta, onde sdo0 acompanhados em vanés da crianca, bem como sobre a fungdo dos profis-
onais envolvidos no processo de educagao de sur-

programas multidisciplinares. Em consonéancia com? dend N idades d .
transformagdes politicas na 4rea da surdez, enfatiz&8>: féSpondendo, portanto, as necessidades das cri-

bilingliismo, trabalhando a identidade desta minoria ”ns_lngast(_a de ?U‘ZS fam[llas.ch na‘Fu:cezal_I_(a 0 grau de com-
guistica e cultural. Neste sentido, adota a Lingua prRfOMEUMEITo dos pals € demais famliares no proces-

sileira de Sinais (LIBRAS) como forma de promovelsg de re_ak_)llltagao da crianca com deficiéncia au_d|t|va
: ~ : sdo decisivos para o sucesso de seu desenvolvimento.
a inclusdo da pessoa surda na sociedade, propor

. ) CI\?éste sentido, torna-se fundamental investigar o grau
nando-lhe uma melhor qualidade de vida. . .
A Legislacao Brasileira determina a inC|US5.0de _C(_)nhefumen_tg) dos pais sobre_alguns aspectos da
deficiéncia auditiva dos filhos, pois a representacao

gz gjjsesfeasulce;rgen;:;?zdt?)?j?/igilijr?jglﬁganlwsui?jger @& estes tém de seu filho surdo e da surdez poderéo
bl g.f. ldad ’ lizacio d fF;_i fluenciar no processo terapéutico e pedagdgico.
emas € diiculdades para a realizacao de sua efetiva o tematica das representacdes sociais tem

implantacdo. Fica evidente que apesar dos avan¢gggiityido um campo fértil de pesquisas na area da
nesta area, a surdez ndo pode ser reduzida a aspegigfye Estudos sobre as percepgdes, conhecimentos
racionais, devendo ser entendidas e consideradasggpresentacdes sociais tém trazido importantes con-
influéncias socioculturais e os valores de determlnaq'a}buigaes de diversos autores a compreens&o do pro-
sociedade, traduzidos na legislacdo que reconhecg&sgq saude-doenca, visto que tém como base a ex-
LIBRAS, como forma de comunicagéo das comuniperiancia vivida das pessoas, e sdo produzidas pelas

dadgs §urdas. Re}centemente ObsejVOU‘S? novo Safferaces de grupos sociais, refletindo assuntos que
qualitativo nesta area com a adocéo e a incluséo ggo objeto de seu cotididfio

LIBRAS nos cursos de formagao de professores como  As representacdes sociais acontecem em to-
disciplina curricular obrigatéria. (Decreto No 5626das as ocasides e lugares onde pessoas se encontram
de 22/12/2005). e se comunicam, onde se desenvolve a vida cotidiana
Conforme o Censo Demogréfico de 280 e nos universos de opinides caracteristicos de dife-
Brasil existem mais de 5.700.000 surdos, que na mai@ntes segmentos e grupos populacidhalais dis-
parte so sao diagnosticados em torno dos dois anosdi#sos néo sdo neutros e geram consequéncias na vida
idade, o que de acordo com o Joint Committee on Infadas pessoas.
Hearing, é considerado tardio, uma vez que se pre- Representacdes sociais sdo, portanto, modali-
coniza que o diagndstico da perda auditiva deve sdades de conhecimento pratico, orientadas para a co-
realizado até os 3 meses de idade e a intervencéo aténicacdo e para a compreenséo do contexto social
0s 6 meses. Quanto mais cedo for detectado qualgquen que vivemds e se manifestam através de ima-
problema auditivo, mais eficientes serdo as condutg@ens, conceitos, categorias, teorias, mas néo se redu-
a serem adotadas. A agilidade na reabilitacdo auditiz@m somente aos componentes cognitivos. Desta for-
€ conveniente, visto que ha periodo de prontiddo pama, sdo fendmenos sociais gerados a partir de fun-
o aprendizado podendo desta forma, a privacdo audgi@es simbdlicas e ideoldgicas e das formas de comu-
tiva interferir no processb nicacé@o onde circular.
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Canesqut reforca a idéia de que as represen3- RESULTADOS E DISCUSSAO

tacbes da saude e doenca se apGiam em conceitos, -

simbolos e estruturas interiorizadas, conforme os gru-  OPServou-se que 93,3% dos familiares entre-
pos sociais a que pertencem. Minyma as re- wstado; eram do sexo fgmlnlno, todos ouvmtesz em
presentacdes como senso comum, idéias, imagens, cByi¢ Maior parte constituida por donas de casa, idade
cepcdes e visbes de mundo. Para esta autora as{@iando de 30 a 62 anos, comidade média de 44 anos.
presentacdes sociaiestdo pensadas em relagao EStes dados evidenciam o papel da mulher como res-
as bases materiais que a engendram: de um IaOQpnsaveI pela assisténcia, cuidados com a saude do

temos o homem que é produto de seu produto: 4410 além de ser a pessoa que melhor se comunica

estruturas da sociedade criam o seu ponto de pap_om o filho surdo, tanto pelas caracteristicas proprias

tida; de outro, temos que este homem constréi 4° contato materno como pelo fato de frequentar o
histéria dentro das condigbes recebidas ultrapasCUrse de linguas de sinais.

sando-as e inscreve sua significagdo sobre toda a  Amaioria e_ntrewstoada era constituida por "’(‘)”a"
parte, em todo o tempo e a ordem das coisas”. fabetos funcionais (46,6%), seguindo-se por 20% de

A presente investigacdo teve como propésit@essoag que freqlientaram o ensino fundamental e

~ . . , % 0, i Adio i
conhecer as representacdes e o impacto do diagnos:4%0 © ensino médio incompleto. Quanto ao estado

co da surdez no cotidiano de familiares de pessoSY!l 80,0% dos entrevistados eram casados ou viviam
surdas atendidas em um servico de reabilitacéo relacdo consensual e 20,0% era constituido de soltei-

ros, separados ou viavos. No que se refere a renda
familiar, a maioria (60,0%) encontra-se na faixa de

2- CASUISTICA E METODOS até trés salarios minimos (Tabela I).

Trata-se de uma investigacao de carater quali-
tativo, realizada no acompanhamentq o_Ie Pais & MAeSape3 | — Perfil da amostra (N=15)
de pessoas surdas tendo como cenario o Centro de

Estudos e Pesquisas em Reabilitacdo “Prof. Dr. Ga- variavel N %
briel Porto” da Faculdade de Ciéncias Médicas da S€X°

UNICAMP. Foram sujeitos do estudo 15 familiares Masculino 1 6,7
(mées e pais) de criangas e adolescentes surdos, quéeminino 14 933
frequentavam o programa de reabilitagdo no ano de Idade 30 a62 anos média 44 anos

2005. Os familiares foram convidados a participar
voluntariamente da pesquisa, sendo respeitado o pro- Escolaridade

tocolo ético. Com o objetivo de obtermos o material Analfabeto funcional 7 46,6
verbal que indicassem as representacfes sociais dagnsino fundamental 3 20,0
surdez, utilizou-se a técnica de entrevista em situacao gnsino médio incompleto 5 334

individual. As entrevistas foram gravadas com o
consentimento dos entrevistados. O estudo constou Estado civil

de um roteiro com questdes abertas norteadoras gojteiros, separados, viuvos 3 20,0
(ANEXO 1), que ndo foram usadas rigidamente a fim Casados/unizio estavel 12 80,0
de se evitar o engessamento dos relatos. Além de da-

dos de identificacdo dos entrevistados foram incluidas pyofisszo

as variaveis: sexo, idade, situacao civil, escolaridade, p (o 12 80,0
profisséo e renda, constituindo o perfil dos entrevista- Cozinheira. vendedora 5 133
dos. Na empreitada da pesquisa, seguiram-se as eta- ' ’

pas da andlise de conted@® que consistiu em pré- " rentsta 1 &
analise, exploracao do material, tratamento dos resul- Renda

tados e interpretacdo. A partir dos dados coletados,

foi possivel estabelecer categorias analiticas de acor- 1assm 9 600
do com os nticleos tematicos emergentes: O impacto 35 Sm > 334
do diagndstico da surdez; A convivéncia com a sur- >5Sm 1 6,7

dez; O significado da reabilitacéo.
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A amostra estudada, portanto foi significativaestabelece entre os pais e a crianga surda, também
por refletir o perfil da populacdo atendida em um setem sido considerado um fator agravante no sentimento
vico de reabilitagcdo conveniado ao Sistema Unico dée “sobrecarga” ja referido. Varios estutfosom-
Saude, constituida por pessoas casadas, de baixa ngrovam que o nivel de estresse é mais evidente em
da e baixa escolaridade, levando-se em conta os familias de criangas deficientes.
rios modelos de familia, com valores e influéncias so- “Tive muitos problemas de saude, fiquei
cioculturais préprias do cenario social em que vivenmuito sobrecarregada, muita dificuldade para

Nos achados qualitativos, os relatos e reflexdesceitar a surdez (...)".
surgidos no decorrer da investigacdo permitiram-nos
delinear o movimento das relagfes sociais e os signifi- O contetdo da categoriA convivéncia com
cados que os pais atribuem as suas vidas, na trajet@iaurdez revela que no cotidiano, os sentimentos dos
de busca de cuidados de um filho surdo. pais da crianca surda passam por quatro estagios a

Considerando-se a categofmimpacto do partir do diagnostico: inicialmente a negacao, resis-
diagnéstico da surdeZoi possivel depreender que oténcia, afirmacédo e finalmente a aceitdciita fase
desconhecimento dos pais sobre a surdez contribude aceitacdo, os pais utilizam em seu discurso expres-
consideravelmente para a dificuldade de aceitagdo dées como “vitéria”, “luta” e “superacao” na vivéncia
diagndstico, que apds o inicio da participacdo em sezem o individuo surdo.
vigos de reabilitacdo e o contato com o grupo de iguais,  Observou-se ainda a distingéo entre os termos
foi pouco a pouco sendo superado. “doente” e “diferente” assim como a atribuicdo de

Conforme os relatos, o impacto do diagnésticgrande parte de seu sofrimento a sociedade discrimi-
da surdez na vida cotidiana dos familiares se revelmatoria e preconceituosa, que segrega o deficiente,
muitas vezes com fim do mundd, gerando difi- tratando-o como incapacitado. Da mesma forma, al-
culdade de aceitacdo por parte da familia, que desapuins pais se recusavam a uma maior participagdo no
nhece outra forma de comunicacdo que ndo sejaneio social, por sentirem-se constrangidos diante da
fala. Afase inicial do conhecimento do diagnéstico fodeficiéncia do filho. Outros, ainda anulavam-se em prol
para muitos entrevistados, cercada por sentimentda crianga, agindo de forma superprotetora, transfe-
de tristeza e depresséo. rindo para a sociedade a culpa que muitas vezes sen-

Alguns autores referem que a confirmacéo dtem pela deficiéncia do filho.
diagndstico pode ser vista como um golpe pessoal, atra-  “E muito dificil, cada dia € uma superacao...
vés do qual os pais buscam uma causa e uma explittoje participo, supero, e ela esta bem
cdo para a deficiéncia do fillo Sabe-se, ainda que “Ela ndo € uma pessoa doente... a deficién-
em familias que contam com pessoas com algum timda representa luta, persisténcia e paci&ici
de deficiéncia, ndo raramente instala-se uma crise “Para mim a deficiéncia ndo é o problema e
familiar exigindo mudangas no comportamento dosim a sociedade
demais membrds Entre os achados da investigacéo,
observou-se que a surdez foi representada como “um  Quanto acsignificado da reabilitacdq em
fardo”, “sofrimento”, gerando “sentimento de culpa”,varios depoimentos observou-se que o processo de
“transtorno”, “sobrecarga”. reabilitacdo foi referido como um aspecto fundante

“Quando eu descobri, acabou 0 mundo, masa retomada da vida social do surdo. Devido a priva-
o tempo me mostrou que minha filha ndo era a Unigéo linglistica imposta aos surdos pelas préprias fa-
ca...” milias, visto que a maioria dos surdos sé&o membros de

“Eu ndo aceitava, tinha depressao, nem naamilias ouvintes, que em geral desconhecem ou nao
aula de LIBRAS eu queria aprender. Agora estoaceitam o uso da lingua de sinais, estes ingressam na

aceitando mais”. escola com um pobre cabedal de conhecimento do
“A gente fica triste por ter um filho assim... mundo comparado com as crian¢as ouvintes. Toda-
me sinto culpada e ndo me sinto Bem via, os relatos apontaram para questdes como “res-

peito”, “aceitacdo”, “socializacdo”, “integracdo” e
O estresse vivenciado pelos familiares devidéevolugdo” que estdo diretamente relacionadas ao
a atencao especial e a relacao de dependéncia qu@sEresso conseguido com a reabilitagao.

246



Representagfes sociais da surdez

A escola, além de ser o local de alfabetizacao, “O uso do aparelho... Foi ela falar e os si-
também se mostra como importante possibilidade deis que ela faz com os colegas”.
aprendizado para a vida social, e nesse processo os “O aparelho melhorou a comunicagéo entre
pais passam a conhecer melhor o potencial dos filhada e a familia”.
dando-lhes mais valbr “O aparelho ajudou a desenvolver a fala,

“Ajuda na socializacdo e integracdo comdeu animo”.

as pessoas, mostra que ela é capaz”.

“E uma coisa boa para ela e para mim, €y. CONSIDERACOES FINAIS
evolucdo e aprendizagem”.

“A escola é importante para integrar ela o Os dados produzidos neste estudo revelaram
mais rapido possivel no meio social” que o impacto causado pelo diagnéstico de surdez na

familia da pessoa surda foi representado como um

No decorrer do processo terapéutico e pedacontecimento “negativo”, marcado pela “tristeza e
gogico da crianga surda, freqientemente se obsersafrimento”. As convivéncias com a surdez € o inicio
certa cobranca dos pais em relacdo ao desenvolde processo de reabilitacdo apresentaram novas situ-
mento da fala e da linguagem do filho, uma vez quag6es antes ndo experimentadas pelos familiares, como
esse € o maior anseio da familia. Nesse contexto, cancontato com outros individuos surdos, possibilitando
o0 intenso desejo de que o filho desenvolva a fala, alim espaco para o compartilhamento de sentimentos,
guns pais passam a enxergar a linguagem de sindi$vidas e anseios. O processo de reabilitagdo aflorou
com discriminac&o, enquanto outros, véem na LIBRASentimentos contraditérios nos pais, tanto pela utiliza-
uma possibilidade para facilitar a insergéo social dgdo da lingua de sinais como forma de comunicacéao,
crianga surda. Da mesma forma, a utilizagéo do apaemo pela expectativa da fala ou ainda pelo uso do
relho auditivo e sua representagéo, pode vir a deseaparelho auditivo, que concretizam e reafirmam a di-
cadear sentimentos ambivalentes para a familia derenca do filho.
individuo surdo, pois tanto desperta a esperanca da  Neste sentido, o conhecimento das representa-
retomada da audi¢é@o, quanto a concretizagéo da sgbes e das expectativas dos pais quanto ao desenvol-
dez, podendo em alguns casos se observar um retdmento de seus filhos e suas reais possibilidades foi
cesso no processo de aceitagdo. As tradicionais préondamental para subsidiar o planejamento de politi-
cupacdes dos pais com relagéo ao sucesso, aceitacas institucionais, acdes e estratégias inovadoras que
social e independéncia dos filhos podem emergir, géicluam maior atencdo e orientagdo as familias e a
rando sérias crises com a descoberta de que a evaleee de relagdes da pessoa surda, além de outras ini-
céo da crianca dentro do processo de reabilitagéociativas como a formacgédo de grupos de pais com vis-
limitada. tas ao apoio e a troca de experiéncias.

Bittencourt ZZLC, Montagnoli AP. Social representations of the deafness. Medicina (Ribeirdo Preto) 2007; 40
(2): 243-9.

ABSTRACT : The aim of this study was to understand the social representations and the impact
of the deafness in the daily life of families with deaf children. Methods : To reach this aim, qualitative
methodology was adopted using interviews with open-ended questions as tool to collect data.
Fifteen parents of deaf children who attended a rehabilitation center were interviewed. Results:
The deafness was represented as a “weight”, “a suffering”, “a upset”, “a overload”, producing
guilty conscience and difficulty of acceptance by these families, while rehabilitation refer to ideas
like “socialization”, “respect” and “acceptance” in the social environment. Conclusion: The
knowledge of the representations and expectations of the deaf people parents, brought back
information to formulate new ways of assistance to them. Moreover, the living together with the
deafness and other deaf people made possible to them share their feelings, doubts and
expectations.

Keywords: Deafness. Rehabilitation of Hearing Impaired. Rehabilitation Services. Family.
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ANEXO |

DADOS DE IDENTIFICACAO DO FAMILIAR

Nome: Sexo:
Idade: Situacao civil:
Escolaridade:

Profissao: Renda:

QUESTOES NORTEADORAS DA INVESTIGACAO:

1- Quando e como vocé soube da surdez de seu filho?
2- Como foi para vocé o momento do diagnostico?

3- Qual o sentido da surdez /deficiéncia auditiva para vocé? O que representa a surdez para
vocé?

4- Como tem sido a convivéncia com a surdez de um filho?
5- Quando vocé procurou o servi¢o de reabilitacdo? Quem a encaminhou?

6- Qual o significado da reabilitacdo para vocé? O que representou na sua vida e na vida de seu
filho?

7- Quais 0s acontecimentos ou mudancas importantes observadas apos o inicio da reabilitacao?
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