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O que ele vai ser quando crescer?
Expectativas de pais de

criancas surdas

What will be when he grows up? Parents expectations of deaf kids

Zélia Z. L. C. Bittencourt!, Fernanda B. Mendonca?, Ivani Rodrigues Silva®

RESUMO

Modelo do estudo: Estudo qualitativo e exploratério. Objetivo: Identificar as expectativas de pais de
criangas surdas quanto ao desenvolvimento e futuro de seus filhos, conhecer as caracteristicas
sociodemograficas desses familiares e verificar como se da a comunicagéo entre o surdo e os familia-
res. Métodos: Realizou-se um estudo descritivo com genitores ou responsaveis de criangas surdas
atendidas no Centro de Estudos e Pesquisas em Reabilitacdo "Prof Dr Gabriel O S Porto" - CEPRE. A
coleta de dados foi realizada mediante entrevistas semi-estruturadas, abordando temas como o conhe-
cimento da surdez, o processo de reabilitacdo, a comunicagdo com o surdo e as expectativas quanto ao
futuro desse filho. Resultados: Observou-se expressiva participagdo das maes durante o processo de
reabilitacdo por serem estas as principais interlocutoras com o filho surdo. A maioria dos entrevistados
teve a percepcao da surdez nos primeiros anos de vida dos filhos, sendo que em um caso a descoberta
foi tardia, aos sete anos de idade, pois a crianga era tida como autista. A comunicacao dos familiares
com a crianga surda se da por meio de gestos caseiros e as expectativas dos pais dizem respeito a
escolarizagao e as dificuldades vivenciadas no ambiente escolar, como auséncia de professores capa-
citados ou a existéncia de preconceito devido a limitagdes na comunicagdo. Conclusao: A expectativa
dos pais é marcada pela angustia e inseguranga quanto a independéncia e autonomia do filho surdo.
Os familiares temem pelo futuro do filho diante da inadequacdo da rede escolar e da inexisténcia de
politicas publicas que apdiem o surdo nas diferentes fases de sua vida.

Palavras-chave: Surdez. Familia. Reabilitacdo de Deficientes Auditivos. Saude Publica.

1. Introducgao

A surdez se caracteriza pela privagdo sensorial
que interfere na capacidade de percepcdo do som,
com repercussoes na qualidade da comunicacdo do
individuo e na sua relagdo com a sociedade majorita-
ria. A lingua oral € a principal forma de comunicacio
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utilizada pelo ser humano, e a audi¢ao contribui signi-
ficativamente para o processo de aprendizagem da
crianga nos aspectos social, intelectual e cultural.!
Segundo Lewis?, no Brasil a deficiéncia auditi-
va pode ter causas diversas como as determinadas
por fatores prenatais (rubéola congénita, a heredita-
riedade e fatores genéticos), posnatais (intercorrén-
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cias neonatais) e perinatais (baixo peso, hiperbilirrubi-

nemia, ototoxidade e andxia perinatal). O diagndstico

médico da surdez € realizado através de exames au-
diolégicos e complementares, constituindo um fato ex-
tremamente doloroso para os pais.

A presenca de qualquer perda auditiva na pri-
meira infincia pode comprometer o desenvolvimento
da crianca, pois existe um periodo critico para a aqui-
si¢do de uma lingua.? Essa perda pode ser classifica-
da* de acordo com o grau apresentado, podendo ser
considerada:

* Leve: quando a crianca é capaz de perceber os
sons da fala, adquire e desenvolve a linguagem oral
espontaneamente. O problema geralmente € tardia-
mente descoberto e dificilmente se coloca o apare-
lho de amplificagdo porque a audi¢do € muito proxi-
ma do normal.

* Moderada: a crianga pode demorar um pouco para
desenvolver a fala e linguagem, apresenta altera-
¢oes articulatorias (trocas na fala) por ndo perce-
ber todos os sons com clareza e tem dificuldade em
perceber a fala em ambientes ruidosos. No geral
sdo criangas desatentas e com dificuldade no apren-
dizado da leitura e escrita.

* Severa: a crianca terd dificuldades em adquirir a
fala e linguagem espontaneamente, mas podera
adquirir vocabulario do contexto familiar. Existe a
necessidade do uso de aparelho de amplificacdo e
acompanhamento especializado.

* Profunda: a crianca dificilmente desenvolverd a lin-
guagem oral espontaneamente, e sO responde audi-
tivamente a sons muito intensos como: bombas, tro-
vao, motor de carro e avido. Frequentemente utiliza
a leitura orofacial e necessita fazer uso de aparelho
de amplificacdo e/ou implante coclear, bem como
de acompanhamento especializado.

Historicamente os surdos sempre foram estig-
matizados, pois lhes faltava a linguagem oral, conside-
rada caracteristica eminentemente humana. A lingua
de sinais era considerada apenas mimica gestual e seu
uso sempre foi visto com preconceito.

Com a Constituicdo Federal de 1988, muitos
avancos ocorreram especialmente, quando politicas
publicas foram criadas neste &mbito, para concretizar
os direitos da pessoa surda enquanto cidaddo. Nas
ultimas décadas o conceito de surdez e da pessoa sur-
da vem sofrendo grandes transformagdes, deixando a
surdez de ser considerada patologia para ser reco-
nhecida como fendmeno social, sendo também acom-
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panhado por mudangas conceituais com énfase na di-
ferenca e ndo mais na deficiéncia.> Entretanto apesar
dessas mudangas, a sociedade tem muita dificuldade
em assimilar esses novos conceitos, deixando para a
familia o papel de incluir o sujeito surdo na sociedade.

A familia desempenha fung¢do essencial na pro-
mogao do desenvolvimento da crian¢a e na manutengao
da sua saude, especialmente quando apresenta algum
tipo de necessidade especial.® A partir do diagndstico da
surdez cada familia reage de uma forma peculiar, po-
dendo essa relagéo ficar vulneravel’, uma vez que a pre-
senca de uma crianga surda no ambiente familiar se con-
fronta com a idealizacdo e expectativas dos pais. Os
planos de futuro em relacio a essa crianga sao altera-
dos pela nova condi¢do de vida imposta pela surdez.
Tal fato gera sentimentos de impoténcia e ambivaléncia
nos pais e todos os que estdo envolvidos. Diante da
nova realidade, essa familia passa por diversas fases
dentro do processo de luto®, que incluem periodos de
negacio, raiva, barganha, depressdo e aceitacio. Os
pais vivenciam estas fases até o momento da aceita-
cdo e reorganizagdo interna para a inclusao desta cri-
ang¢a no ambito familiar. Este periodo que pode se es-
tender por meses ou mesmo anos, € necessario aos
pais para se vincularem a esse filho real, tempo esse
em que € possivel expressarem sentimentos de raiva e
culpa e realizar o luto do filho idealizado.’

A familia constitui-se o primeiro ambiente so-
ciocultural onde a crianca se desenvolvera. E neste
contexto que perceberdo as primeiras dificuldades de
comunicag¢do e uma das estratégias de intervengdo
que pode auxiliar significativamente os familiares é
facilitar o acesso a informacdes sobre a surdez e so-
bre os recursos disponiveis para a inclusdo da pessoa
surda, além do incentivo a participagdo da familia em
grupos de apoio.

Os grupos de pais propiciam a oportunidade de
trocas de experiéncias, permitindo um momento de
catarse onde possam exprimir seus sentimentos.® A
participacdo grupal favorece também espaco signifi-
cativo para o conhecimento das solu¢des encontradas
por outros pais diante das dificuldades impostas pela
surdez. Neste sentido, grupos para familiares de crian-
c¢as surdas, torna-se essencial, pois proporcionam es-
paco de incentivo para o contato com a Lingua Brasi-
leira de Sinais (Libras) e para o estabelecimento de
vinculos afetivos, interferindo na qualidade da comu-
nicagao.

A diminuicdo da ansiedade dos familiares ocor-
re a medida que estes se apropriam de conhecimen-
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tos e informagdes sobre a surdez. Os pais, no geral,
tém dificuldade para educar os filhos surdos como os
demais filhos, porém, mesmo dentro das limitacdes,
essas criancas precisam de conceitos e limites bési-
cos para a convivéncia em familia e sociedade. Por-
tanto, necessitam orientacdo para manterem a disci-
plina e a educac@o dessas criancas.!® Além disso, as
dificuldades podem surgir devido a idéia que alguns
pais tem sobre a crianga surda, como sendo limitada e
restrita em muitos aspectos.

Outro fator importante no desenvolvimento da
crianga surda € a inclusdo escolar que devido a dife-
renga lingufstica, ainda constitui um grande desafio. O
acesso ao conteudo ministrado nas salas de aula ndo
é absorvido adequadamente, visto que a forma co-
mum de comunicacido nesse espago escolar € a lin-
guagem oral, acarretando prejuizo significativo a essa
parcela de alunos.

Na pritica, a legislagdo referente a inclusdo de
alunos surdos na rede regular de ensino, ainda enfren-
ta obstdculos para sua efetivacao, pois as escolas con-
tam com poucos professores habilitados a trabalhar
com a Libras, e faltam profissionais intérpretes para
mediarem o processo de ensino/aprendizagem, além
da existéncia de poucas salas de recursos em escolas.

Devido a todos esses fatores, uma das angusti-
as frequentes no cotidiano dos pais € quanto ao futuro
dos seus filhos surdos, e a pergunta: "o que ele vai
ser quando crescer?" aparece como uma das maio-
res fontes de preocupacdo dessas familias. Tais preo-
cupacdes acompanham toda a trajetdria do filho, des-
de o nascimento até a velhice, principalmente pela falta
de politicas ptblicas que acompanhem o surdo no de-
correr de seu ciclo vital.”

O "Centro de Estudos e Pesquisas em Reabili-
tacdo Prof. Dr. Gabriel Porto" - CEPRE realiza aten-
dimentos a pessoas surdas e seus familiares por meio
de programas que atendem desde recém-nascidos até
adultos, enfatizando a educacio, a orientacdo as fa-
milias, além de apoio para criancas e adolescentes in-
seridos na rede basica de ensino. Conta com uma equi-
pe interdisciplinar composta de pedagogos, fonoaudié-
logos, psic6logos, linguistas e assistentes sociais, e ainda
professores surdos fluentes em Libras, essencial para
o0 acompanhamento e desempenho destas criancas e
adultos. Este trabalho buscou identificar as expectati-
vas de pais de criangas surdas atendidas no Centro de
Estudos e Pesquisas em Reabilita¢do "Prof Dr Gabriel
O S Porto" CEPRE em relacio ao desenvolvimento e
ao futuro de seus filhos; conhecer as caracteristicas
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sociodemograficas desses familiares e verificar como
se dd a comunicagdo entre o surdo e os familiares.

2- Casuistica e métodos

Esta investigacdo de natureza qualitativa explo-
ratdria teve como publico alvo genitores ou responsé-
veis de criancas surdas que frequentam o Programa
Escolaridade e Surdez do Centro de Estudos e Pes-
quisas em Reabilitacdo Prof. Dr. Gabriel Porto -
CEPRE/UNICAMP. Todos os pais foram convida-
dos a participar do estudo, entretanto, somente doze
participaram voluntariamente da pesquisa e foram in-
formados sobre seus objetivos. A coleta de dados foi
realizada pelos pesquisadores, mediante entrevistas,
utilizando-se um roteiro norteador (Anexo 1). As en-
trevistas foram realizadas no CEPRE, nos dias em
que os pais compareciam para o atendimento dos fi-
lhos surdos, tendo sido gravadas com o consentimen-
to dos entrevistados. Para caracterizagdo dos entre-
vistados foram incluidas as varidveis: sexo, idade, es-
colaridade, situacdo civil, profissdo e renda. Paralela-
mente, foram coletados dados de prontuarios institu-
cionais, para caracterizacdo do perfil das criancas
surdas, a fim de se obter melhor compreensdo da re-
alidade dessas familias.

As entrevistas enfocaram vérios aspectos que
foram agrupados de acordo com os eixos tematicos.
Sobre esse corpus realizaram-se as etapas da andlise
de contetido 11, que consistiu na preandlise, explora-
¢do do material, tratamento dos resultados e interpre-
tacdo. Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. O estudo foi apro-
vado pelo Comité de Etica da FCM/Unicamp (CAAE:
0749.0.146.000-09).

3- Resultados e discussao

Caracterizacao da amostra

Foram entrevistados doze genitores de crian-
cas surdas que frequentavam o programa Escolarida-
de e Surdez no CEPRE. Tais sujeitos eram ouvintes e
um deles tinha filhos gémeos surdos.

Entre os entrevistados, 83,5% dos sujeitos eram
do sexo feminino, refor¢cando a fun¢do da mulher
como principal responsével pelo cuidado nessas fami-
lias, que concilia as tarefas do lar com os cuidados de
saude e educacdo das criangas. Observou-se ainda
que dentre as pessoas da casa, as maes sdo quem
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melhor se comunicam com o filho surdo, pela condi-
¢do de maternagem e pela disponibilidade de frequen-
tar o curso de lingua de sinais.

Quanto a ocupacio, 66,6% das maes se identi-
ficavam como donas de casa, situagdo assumida em
funcio da dedicagdo quase que exclusiva ao filho sur-
do. Os demais sujeitos entrevistados encontravam-se
igualmente distribuidos entre emprego doméstico, ta-
peceiro, vigilante e industridrio. Em relagdo a idade, os
entrevistados tinham entre 29 e 45 anos, com media
de idade de 37 anos. No tocante a escolaridade, 58,5%
dos pais tinham o ensino fundamental incompleto e os
demais (41,5%) referiam ter atingido o ensino médio.
Quanto a renda referida 41,7% percebiam até 2 sala-
rios minimos, 33,3% entre 3 e 4 salarios minimos e
25,0% entre 5 e 6 salarios minimos (Tabela 1).

Tabela 1

Caracteristicas dos sujeitos entrevistados (N=12)
Variavel N %
Sexo
Masculino 02 16,5
Feminino 10 83,5
Idade
De 29 a 45 anos Idade media de 37 anos
Escolaridade
Ensino fundamental incompleto 07 58,3
Ensino médio (03] 41,7
Estado civil
Casados/unido estavel 10 83,5
Separados 02 16,5
Profissao
Do lar (0] 664
Domestica 01 8.4
Tapeceira 01 8.4
Vigilante 01 84
Industriario 01 84
Renda
1 a 2 salarios minimos (03] 41,7
3 salarios minimos o 33,3
5 a 6 salarios minimos 03 25,0
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A casuistica estudada, portanto, reflete o perfil
da populacdo atendida em um servigo de reabilitacio
conveniado ao Sistema Unico de Saude, constituida
por pessoas que vivenciam vdrios tipos de arranjos
familiares, baixa escolaridade e renda, apresentando
algumas caracteristicas em comum.

As criangas surdas, filhas dos entrevistados,
encontravam-se na faixa etaria entre 10 a 14 anos,
com idade média de 11 anos e escolaridade variando
entre a terceira e sétima séries, com maior incidéncia
na terceira série (63%) do ensino fundamental. Ob-
servou-se ainda que 56% das criangas apresentavam
surdez de causa indeterminada, 25% por causas in-
fecciosas, 13% por complicacdes prenatais e 6% de-
vido a fatores genéticos. Quanto ao grau da surdez,
nesse grupo havia criangas que apresentavam surdez
bilateral, moderada ou profunda. Todos faziam uso de
aparelhos de amplificacdo sonora individual (AASI) e
se comunicavam por meio de Libras. Algumas das
criancas com surdez moderada faziam uso da fala con-
comitantemente a Libras.

Analise das entrevistas

A partir das entrevistas realizadas com os pais
foi possivel estabelecer quatro categorias de andlise,
a saber: a) Conhecimento e causa da surdez; b) Pro-
cesso de reabilitagdo; ¢) Comunicacdo com o surdo;
d) Expectativas quanto ao futuro do filho surdo.

Nos achados qualitativos o discurso de cada um
dos entrevistados revelou a trajetdria individual de acor-
do com o contexto socioecondmico e cultural de cada
familia.

Dentro da categoria conhecimento e causa
da surdez foram agrupados relatos que evidencia-
vam as informacdes que os pais tinham sobre a sur-
dez e suas causas e as mudancas ocorridas na familia
a partir do nascimento da crianga surda.

Foi possivel depreender que o nascimento de
uma crianga surda acarreta mudangas significativas
no interior da familia, dentre elas a constante preocu-
pacdo com o atendimento clinico e escolar que cons-
tituirdo a nova rotina dessa crianca.

O diagnostico da deficiéncia obrigou as famili-
as a se reorganizem, para receber o0 novo membro,
embora em muitos casos observou-se uma desestru-
turagdo em funcio da deficiéncia do filho, com altera-
¢Oes na dindmica familiar. Isso pode ser observado no
relato de algumas maes:

"...todo esse tempo, tem aquelas desavencas
em casa, as vezes a gente ndo pode dar atengdo
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para o marido e para os outros filhos porque ele
[a crianga surda] necessita muito mais de aten-
¢do, a gente leva numa escola, leva na outra, é
muita coisa! Eu fui uma mde que procurou muito,
levei muita porta na cara, mas eu ndo podia ficar
chorando a vida inteira, foi ai que comecei a vi-
ver exclusivamente para eles..."

"...as vezes eu conversava com elas [as me-
ninas gémeas surdas], as vezes eu chamava e ela
ndo ouvia, ai o pessoal comecou a falar que elas
ndo escutavam...na cidade que eu morava ndo ti-
nha recursos, la em Minas, dai que meu irmdo me
trouxe para cd e eu levei elas no médico, elas ja
tinham 3 anos. Meu marido ndo veio comigo, ele
ficou ld, ndo quis vir com a gente!"

"...eu fui pegando aos poucos que ela era
surda, mas o pai dela até agora, ha pouco tempo,
ndo aceitava isso, ele dizia que ela era normal."

Dados das entrevistas apontaram que a maio-
ria das familias teve a percepg¢do da surdez dos filhos
ainda nos primeiros anos de vida. Apenas em um caso
a descoberta foi tardia, quando a crianga ja contava
com sete anos de idade, pois era tido, até entdo, como
autista. Em geral as familias pesquisadas souberam
referir o grau da deficiéncia auditiva do filho, entre-
tanto, observa-se que a confirmacio do diagndstico
da surdez pode ser caracterizada por um emaranhado
de sentimentos.

" Ah um choque...foi muito dificil! E dificil
de vocé aceitar... a gente fica se culpando, porque
aconteceu logo com a gente, ainda mais que era o
primeiro filho."

"... Ele estava com seis, sete anos, quando
ele foi pra creche. Ele tinha medo, ficava meio iso-
lado e a gente ndo sabia o que era. Entdo a gente
procurou uma clinica indicada pela orientadora
pedagégica da creche, e la ele comecou a fazer
um tratamento com a fono e a psicologa. A gente
tava pensando que ele era autista ou até mesmo
que tivesse deficiéncia mental! Porque assim, pela
idade dele, ele é muito infantil, entdo a gente ti-
nha essa preocupacgdo..."

"... falaram que é surdez profunda bilateral,
que é dos dois ouvidos, né?"
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Por ser a surdez um comprometimento sensorial
ndo visivel "... que acarreta dificuldades na detec-
¢do e percepcdo dos sons..." !, sabe-se que podera
implicar em problemas cognitivos, culturais, sociais e
linguisticos se a crianca surda ndo for encaminhada
para atendimento clinico e escolar especializado.

Quanto as causas de surdez referidas pelas
maes, encontrou-se nos relatos: sequelas de doengas
adquiridas, como rubéola e meningite, causas genéti-
cas, complicagdes durante a gestacdo, além de cau-
sas indeterminadas, uma vez que ainda ndo tém um
diagndstico conclusivo, pois aguardam o resultado do
exame genético.

"Ele tinha uns oito meses, porque ele teve
meningite, de cinco pra seis meses e o médico dis-
se pra gente ficar de olho que ele poderia ficar
com alguma sequela, e ai com mais ou menos 8
meses a gente percebeu que ele ndo ouvia".

"Eu tive rubéola durante a gravidez. Quan-
do ela nasceu, com 8 dias descobriram a catara-
ta... foi fazer a pesquisa viu que ela tinha a possi-
bilidade de ser surda. Mas com 3, 4 meses ela ndo
sorria, ndo respondia os estimulos, a gente ja des-
confiou que ela poderia ser surda".

"Até hoje ndo foi diagnosticado a causa da
surdez, até hoje é uma causa indeterminada".

Apbs o diagnostico da surdez, nova fase se ini-
cia para os pais de uma crianca surda. Trata-se do
processo de reabilitacao. Nessa fase os pais sdo
encaminhados para programas de orientacao, onde re-
cebem informagdes quanto ao desenvolvimento da lin-
guagem e das habilidades auditivas da crianga. No
geral, os pais apresentam-se despreparados e ame-
drontados para lidar com a deficiéncia. A busca de
informagdes e cuidados se fazem necessdrios, uma
vez que precisam entender e aprender a lidar com a
nova realidade.

"...0 Cepre teve muita importdncia na nossa
vida, aqui ela encontrou outras amiguinhas defi-
ciente, né? E eu tive contato com outras mdes, ti-
nha as nossas reunides, nossas conversas sobre a
deficiéncia, eu aprendi muito."

"O pediatra encaminhou pra ca! (Cepre).
No comecgo eu ndo queria porque era Libras [a
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forma de comunicagdo] E eu ndo queria que meu
filho fizesse [Libras], queria que ele falasse! Tan-
to é que no comego quando eu fiquei sabendo eu
fui logo procurar gente que comprou aparelho, fui
procurar uma fono pra oralizar ele. Dafi ele esta-
va muito irritado! Acho que ele queria se comuni-
car, e ndo conseguia, queria pedir as coisas, sem
falar sem nada. Dai eu tive que aceitar[ a Libras]".

Como se observa, as mdes ao procurarem ser-
vicos de reabilitacdo podem se sentir despreparadas
para compreender os diversos enfoques da surdez.
Inicialmente os genitores buscam as explicacdes das
causas da surdez, dentro de uma visdao biomédica que
quantifica a perda auditiva, considerando o individuo
surdo como "deficiente". Ao serem encaminhados para
a reabilitacdo, esses genitores podem encontrar novo
enfoque, pautado em uma visdo sociolégica, que con-
sidera a surdez como uma diferenga, ou seja, o sujeito
surdo visto como "diferente" do ouvinte, por possuir
uma lingua e uma cultura préprias.'?

A participacgdo dos pais em grupos de interven-
¢do e orientagdo € de extrema importancia, pois estes
disponibilizam informac¢des dos recursos para o
enfrentamento da situacio podendo ainda possibilitar
o compartilhar de vivéncias com outras pessoas que
convivem com realidade semelhante. Tais programas
atendem as necessidades das familias e suas crian-
cas, oferecendo suporte para aquisi¢ao da lingua oral,
adaptacio das préteses auditivas e exposi¢do a lingua
de sinais. Estas orientagdes devem ocorrer em longo
prazo, pois a crianca surda requer um acompanha-
mento especial durante todo periodo de escolarizagdo
e os pais precisam gradativamente ampliar seus co-
nhecimentos sobre a surdez.

Os primeiros anos de vida sdo cruciais tanto
para os pais como para a crianga surda, pois € o peri-
odo em que estes mais precisam de ajuda.'” Nesse
sentido a interven¢do precoce, orientacdes e o traba-
lho com a crianga surda, podem diminuir as dificulda-
des destes pais na aceita¢@o do filho diferente, e ajuda-
los a construir uma visdo mais realista e positiva das
possibilidades de desenvolvimento do filho surdo.

Algumas vezes o processo de reabilitagdo, ape-
sar de necessdrio torna-se penoso para as familias,
especialmente aquelas que residem em outros muni-
cipios e dependem do transporte publico, como é o
caso da nossa amostra. Uma das dificuldades con-
cretas enfrentadas por essas familias de baixa renda
é de ordem social, pois o atendimento dessa demanda
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depende das politicas e disponibilidade de cada regido.
Tal fato pode ser observado no excerto abaixo:

" A fono ld da minha cidade sempre vinha
falando para eu trazer minha filha para o CEPRE,
mas tenho outros filhos pequenos e achava
dificil...até que ela ficou muito brava e falou que
ela precisava de aula de sinais. A fono disse: a
gente fala com ela e ela ndo entende ... tem que
levar para Campinas. Ai ndo teve jeito e eu vim..."

O conteudo da categoria comunica¢ao com o
surdo revelou como se ddo no cotidiano as relacdes e
formas de comunica¢do com a pessoa surda. Foi pos-
sivel observar nos achados deste estudo, que a comu-
nicacdo no ambiente familiar se dd de diversas for-
mas: através da Libras e da leitura labial, Libras e fala
ou apenas a fala. Na maioria dos casos estudados, as
maies sdo aquelas que melhor se comunicam com os
filhos por terem cursado ou estarem ainda frequen-
tando os cursos de Libras que a instituicdo oferece e
mantém para os familiares. Além disso, culturalmente
é a mulher quem assume o papel e as tarefas relacio-
nadas a educacio dos filhos. No grupo de mades de
criangas surdas, isso nao foi diferente.

"Nossa comunica¢do na maioria das vezes
é tudo em Libras . S6 quando estou ocupada mes-
mo falo pra ele entender, fazer a leitura labial,
mas a maioria das vezes é mais em Libras."

"....pra comunicar mesmo so em Libras . Se
vocé fala em portugués ela ndo entende!"

"...Normal, eu converso com a minha filha,
por exemplo, eu sei que ela ndo esta me ouvindo!
Mas eu té falando com vocé, sé que com vocé eu
falo s6 com a boca. Na minha casa falo com a
boca, com os olhos, com o ouvido com as mdos."

Os pais, em decorréncia da atividade laborativa
e do pouco tempo disponivel, t€m mais dificuldade para
aprender a lingua de sinais, e por isso estabelecem
uma comunicacdo menos eficiente com os filhos sur-
dos. H4, em geral, a traducdo realizada pela mae quan-
do a crianga ou o jovem surdo quer ou necessita con-
versar com o pai e irmaos, ou mesmo em outros luga-
res sociais.

"quando minha filha precisa de médico, tenho
que ir junto porque o médico nio entende, ela fica
brava porque ele ndo fala com ela na consulta, para
saber o que ela tem, ele s6 fala comigo"
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"...na verdade so eu sei Libras em casa, meu
marido ndo sabe. O meu outro filho também ndo
sabe...."

"A comunicagdo é s6 eu. O meu marido quan-
do estava desempregado comecou a vim nas aulas
de sinais. Mas é eu que comunico com ela, so."

Apesar da Libras ser reconhecida oficialmente
como lingua'® ainda observa-se que algumas maes
demonstram certo desconhecimento e preconceito no
seu uso, e a utiliza como um cédigo ou ainda como um
recurso para a possivel e futura oralizago do filho. E
importante que as familias tenham acesso a informa-
coes e reflitam sobre a surdez e a lingua de sinais,
respeitando-a como uma lingua valida. !4

"A gente usa assim, quando vé que é neces-
sdrio. Quando a gente quer contar alguma coisa
de alguém, acho que é segredo mesmo, entdo a
gente usa a Libras".

A forma de comunicacao de pais ouvintes com
a crianga surda foi uma das dificuldades observadas
nesta investigacdo. Varios estudos apontam que a
surdez tem sido analisada com um obstéculo na co-
municagdo, que isola a crianca da sua familia.'> Esse
fato pode ser constatado nos relatos apresentados, pois
a escassez de contatos entre a crianca surda e seus
familiares, além de dificultar o estabelecimento de vin-
culos afetivos, interfere na compreensao das neces-
sidades da crianca, e na sua socializacdo, impedindo
que dessa forma haja bom relacionamento entre os
surdos e seus pais. Observou-se que entre 0s genitores
entrevistados, somente cinco fizeram referencias ao
uso de Libras por outros membros da familia, deno-
tando a precariedade da comunicagd@o com a crianca
surda. E importante que os familiares se conscientizem
que € através da lingua de sinais que o surdo se de-
senvolve plenamente, sendo fundamental que o aces-
so a lingua de sinais seja feito o mais precocemente
possivel.!4

" ... meu marido ndo sabe tanto quanto eu,
mas quando chegam os tios dela, eles usam, por-
que meus irmdos frequentam muito a casa da gen-
te e eles ja sabem bastante de Libras."

Um dos aspectos bastante enfatizado na inves-
tigacdo diz respeito as expectativas quanto ao futuro
dos filhos surdos. Os entrevistados relataram preocu-
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pacido quanto ao futuro dos filhos, especialmente em
relacdo a forma de escolarizacdo dos mesmos. Coti-
dianamente convivem com inimeras dificuldades no
ambito escolar, que sofre com a auséncia de profes-
sores capacitados para trabalhar com seus filhos, além
dos preconceitos devido a limitagdes que a crianca
surda apresenta tais como o atraso na linguagem/co-
municacio e dificuldade na leitura/escrita.

"Ah...eu espero que ele aprenda a ler, escre-
ver assim ...que ele va bem na escola, que ainda
por enquanto ta facil! Mas depois"...

"O futuro dela... a unica coisa que eu gosta-
ria é que ela soubesse a ler e a escrever, e enten-
der o que ela esta escrevendo. O que eu quero
mais é isso."

A busca pela escola ideal pareceu norteada tan-
to pela visdo dos pais sobre as limitacdes de lingua-
gem de seu filho, como também pelas possibilidades
financeiras da familia. Observou-se, ainda, que as
expectativas dos pais vao sendo transformadas ao lon-
go do processo, de acordo com o potencial da crianca
e com o momento que a familia estd vivendo. Outro
fator importante relatado no decorrer das entrevistas
foi a grande preocupacido, particularmente no que se
refere a adolescéncia e o despertar da sexualidade na
crianga surda.

"Adolescéncia também, mas ela é uma me-
nina calma. Ndo é muito preocupada com essas
coisas assim: namorico, ela é bem calma, muito
sossegada. Acho que até pensa em namorado, mas
acho que isso ta bem distante!"

"Me preocupo quando ela for mocinha, ai
ela ndo vai obedecer eu... Eu tenho medo sabe
dela com 15, 16 anos pegd barriga, querer sair,
sabe. A minha preocupacdo e essa al."

Questdes como o desenvolvimento da indepen-
déncia e autonomia dos filhos, também foram men-
cionadas.

"meu medo é que ele cresca e ficar com uma
idade maior e continuar a ficar dependendo da
gente pra tudo né, pra andar, pra ir pra escola,
pra isso, pra aquilo...Eu tenho um pouco de re-
ceio disso. Eu quero que ele se desenvolva e ande
com as suas proprias pernas!”
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"Minha filha mais velha fala: se vocé che-
gar a faltar e a M, como fica? Eu falo: a M vocés
tomam conta! E ela responde: - Toma conta ndo
mde a M ja td grande... td na hora dela se vird... E
eu acho que elas vao cuidar ou o pai. Sei ld vem
tanta coisa na minha cabega".

Outros relatos fazem ainda referencia ao pre-
conceito da sociedade que discrimina pessoas com
diferencas no mercado de trabalho. Tal preconceito,
muitas vezes € vivenciado pela prépria familia.

"O que mais me preocupa mesmo é a drea de
trabalho. O preconceito é muito dificil, é dificil na
minha cidade. Quase ndo tém emprego, ndo tém
firma, nada assim pra trabalho. Entdo é isso o que
eu me preocupo mais".

"Ah, eu penso assim dela ser uma menina
igual nos mesmo! Faz de conta que ela ndo tém
problema nenhum. Que ela possa aprender, ter uma
boa educacdo. O que eu quero é que a minha fi-
lha, mais tarde quando ela tiver mocinha, arrume
um emprego. Quero ver ela trabalhando. Quero que
ela arrume um estudo, que ela possa trabalhar".
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Esses discursos expressam os anseios, preocu-
pacdes e algumas vezes, sentimentos de negacdo em
relacdo ao futuro dos filhos surdos, especialmente pela
inadequagdo da rede escolar e da auséncia de politi-
cas que apdiem o individuo surdo no decorrer de sua
existéncia.

4. Conclusdes

A casuistica estudada foi constituida por pes-
soas ouvintes, em sua maioria maes de criangas sur-
das, que vivenciam vérios tipos de arranjos familiares,
tendo como caracteristicas comuns a baixa escolari-
dade e renda. A expectativa desses pais quanto ao
futuro dos filhos surdos tem sido marcada pela angus-
tia e insegurancga quanto a independéncia e autonomia
dos mesmos, frente a inexisténcia de politicas publi-
cas que os apdiem nas diferentes fases de sua vida.
As mies sdo as principais interlocutoras e facilitadoras
na comunica¢do com os filhos surdos e a busca de
orientacdes e do aprendizado da Libras foram algu-
mas alternativas utilizadas no enfrentamento da dife-
renga visando melhor qualidade de vida e melhor qua-
lidade na comunicagdo com o filho.

ABSTRACT

Study design: Qualitative and exploratory survey. Objective: This study aims to identify the expectations of
parents of deaf children about the development and their future, verify the socio-demographic character-
istics of these parents and to verify how the communication between the deaf and their families is.
Methods: To reach this aim, qualitative methodology was adopted using open-ended interviews having
as subject parents of deaf children who attend the rehabilitation program in Centro de Estudos e Pesquisas
em Reabilitagéo "Prof Dr Gabriel O S Porto" CEPRE. The data were collect through questions focusing
aspects like the knowledge of the deafness, the rehabilitation process, the communication with the deaf
children and the expectations about the future of their son. Results: The findings showed the expressive
participation of mothers in the rehabilitation process as the main speaker with the deaf son. The most
part of the families had the perceptions of the deafness in the early years of the life of their sons, except
in one case of late discovery because the child was assisted as having autism. The communication of
the parents with the deaf son was realized through domestic signs and the main concern of the parents
were in their kids schooling and their learning difficulties, the lack of trained teachers and prejudice due
to communication trouble. Conclusion: The expectation of parents is marked by anxiety and uncertainty
about the independence and autonomy of the deaf child. The parents were afraid about the future of the
deaf son expressing concern and insecurity with the public school inadequacy and the lack of govern-
ment policies to support deaf people along their lives.

Keywords: Deafness. Family. Rehabilitation of Hearing Impaired. Public Health.
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ANEXO I
ROTEIRO DE ENTEVISTA COM GENITORES OU RESPONSAVEIS DE CRIANCAS SURDAS

1) Aspectos relacionados ao histérico da surdez
a) Quando ficou sabendo da surdez de seu filho
b) Procedimentos médicos realizados

¢) Conhecimento da causa da surdez / diagndstico

2) Como chegou ao CEPRE
a) Desde quando frequenta o CEPRE
b) Quem encaminhou para o CEPRE
¢) Observou progresso no seu filho depois do ingresso no CEPRE

3) Comunicagdo com o surdo
a) como se comunicam em casa?
b) Todos usam a Libras com a crianga?
¢) Todos fizeram o curso de Libras?

d) Como fazem quando assistem a um programa de TV juntos?

4) Expectativas quanto ao futuro do filho
a) O que pensa com relagdo ao futuro de seu filho
b) Percepcdes sobre possibilidades /dificuldades do filho
¢) O que vocé pensa que ele vai ser quando crescer.

d) O que mais preocupa quanto ao futuro dele?
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