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RESUMO

Este estudo buscou conhecer a partir do olhar paterno, vivéncias com filhos
surdos; sentimentos e percepcoes desde as primeiras suspeitas a detecgdo e
diagnéstico da perda auditiva no filho. Objetivou-se conhecer as dificuldades
relacionadas a elaboracao e a aceitagdo da surdez, assim como dificuldades cotidianas
no enfrentamento da surdez. Também foram estudados aspectos da comunicagao pai-
filho assim como as expectativas em relacéo a fala, a linguagem e ao futuro do filho. A
familia e possiveis repercussbes causadas pela perda auditiva na relagdo conjugal
também foram investigadas

A metodologia utilizada foi a pesquisa qualitativa, pois esta melhor se adéqua
quando se busca compreender sentimentos e significados de ag¢ées humanas.
Participaram da pesquisa cinco pais de filhos surdos que estavam em atendimento no
CEPRE. As entrevistas ocorreram individualmente, guiadas por um roteiro de perguntas
semi - estruturado. Foram entrevistados pais que atendiam aos critérios de incluséo e
gue consentiram com os objetivos da pesquisa, estando em acordo com o TCLE.

Os resultados apontaram que a descoberta da surdez geralmente ocorre depois
de um ano, nesse periodo os pais experimentam muitas dificuldades em reconhecer
qualquer aspecto diferente com seus filhos. Essa nova situagdo, em muitos casos, se
materializa em comportamentos de imobilidade, fragilidade e impoténcia frente as
demandas geradas pela surdez do filho, comportamentos que se refletem nas condutas
externas, adiando ou retardando o inicio da reabilitagao. E comum observar neste
momento justificativas para o atraso na linguagem.

Os pais experimentam nesse processo, sentimentos diversificados, permeado
por duvidas e incertezas, situacbes que exigem resignificacdes e elaboracdo do filho
idealizado ao filho real, nesse processo pode-se observar a busca de culpados pelo
ocorrido. Foi percebida unanime necessidade entre os pais deste estudo, em se
certificarem sobre o tipo e a extensdo da surdez de seus filhos. O papel dos
profissionais da reabilitacdo se mostrou um fator de grande importdncia tanto no
esclarecimento de informacdes relativas a perda auditiva quanto na articulacdo do pai
no processo de reabilitagdo da crianca. A surdez mostrou influencias positivas e
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negativas nos relacionamentos conjugais, ora surgindo como fonte de conflitos, ora
como propiciadora de grandes ajustes entre o casal.

Os pais se mostraram bastantes participativos na vida dos filhos, nas relagées de
cuidado, reabilitagdo, no brincar, embora o trabalho tenha surgido como um fator que
pode interferir nessa proximidade, dificultando a comunicacao com os filhos e evolugéao
dos mesmos na lingua de sinais. Isso tem repercutido na dificuldade em tratar assuntos
mais complexos com o filho, surgindo adapta¢cées que facilitam a comunicagédo: os
sinais caseiros.

Dificuldades de natureza cotidiana foram apontadas, referente ao preconceito
social para com os surdos, relacionadas a inclusao escolar, dificuldades em encontrar a
instituicdo adequada, o tipo de tratamento, qualidade de atendimento, deslocamento do
filho para a reabilitacdo e necessidade de reorganizar papeis e atividades do dia-a-dia.

Palavras Chaves: Paternidade; surdez; familia.
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ABSTRACT

The study aimed to know by the paternal view, experiences with deaf kids;
feelings and perceptions since the first suspicions, to the detection and diagnosis of the
kid’s loss hearing. It also aimed to know the difficulties related to the elaboration and
acceptance of the deafness, as the daily difficulties on deafness coping. It was also
studied aspects from the kid-parents communication as the expectations related to the
speech, language and future of the kid. The Family, and possible repercussion caused
by the loss hearing on the couple relationship were also investigated.

The methodology used was the qualitative research, because this one is the one
that fits better when it is aimed to search for feelings and meanings for the human acts.
The research had participation from five parents from deaf kids that were under
treatment at CEPRE. The interviews were made individually, guided by a script of
questions semi- structured. The parents interviewed were the ones who attended the
inclusion criteria and that consented with the research objectives, complying with TCLE.

The results pointed that the deaf discovery runs generally after one year, and in
this period the parents experience lot of difficulties in recognizing any different aspect
with their kids. This new situation, in many cases materialize itself in behaviors of
stillness, frailty, and powerlessness in front of demands due to the kid’s deafness, and
this behavior reflects on external conducts, postponing or delaying the beginning of
rehabilitation. It is common to observe at this point excuses for the language delay.

In this process, parents experience a diversity of feelings, permeated for doubts
and uncertainties, situation that demands a re-signification and elaboration from the
idealized kid to the real kid; at this point of the process, it can be observed the seek for
culprits for what happened. Among the parents involved in this study, it was possible to
note the unanimous need of certifying themselves about the type and extension of their
kid’s deafness. The role of rehabilitation professionals showed itself a factor of great
importance whether on enlightenment of information related to loss hearing or in
parents’ articulation on their kid’s process of rehabilitation. The deafness showed
positive and negative influences on couple relationships, sometimes as a conflict
source, and sometimes providing great adjusts between the couple.



Parents showed themselves greatly involved with their kid’s lives, on caring
relationships, rehabilitation, on playing, although the work had appeared as a factor that
could interfere on this proximity, making hard the communication with the kids and their
evolution on the signs language. This has its reflection on the difficulty in treating more
complexes subjects with the kids, and there arise adjustments that facilitate the
communication, the home-made signs.

Everyday life difficulties were pointed, referring to the social prejudice against
deaf people, related to school inclusion, difficulties in finding the suitable institution, the
type of treatment, care and support quality, kid's displacement to the rehabilitation and

the need to reorganize roles and activities of day by day.

Keywords: Fatherhood; deafness; family.

xi



SUMARIO

RESUMO VII
ABSTRACT IX
I. INTRODUCAO 01
1.1. A PERDA AUDITIVA ..o e e e e e e e v s e esee e s e s s e ses s s e s sesses s s s e sesessesesessessseseseesenen 01
1.2. QUESTOES IMPLICADAS NA DETECCAO TARDIA.......ooovvvvvrvrvrrrnrneneneeeeeseseseeeesscesssssssssssssssssss 02
1.3. SER HOMEM, SER PAI E A APROXIMAGCAO COM OS FILHOS...........ooooovocicciverrrrerssiscirereess 05
1.4. FILHOS COM NECESSIDADES ESPECIAIS E SUAS FAMILIAS.......oovoveeeeeeeeeeeeeeeeee e, 08
1.5. 0 ENVOLVIMENTO DE PAIS COM SEUS FILHOS.........voeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee oo 09
II. OBJETIVOS 13
2.1 OBIETIVO GERAL........oooooroioiiceeeeeesssssoeseeeesssoosssee s 13
2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS.....ooeeoeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e s e s 13
IIL. SUJEITOS E METODO 14
3.1. DESENHO METODOLOGICO ... oo e e, 14
3.2 PARTICTPANTES .....oooooooeeouuvememmmmmmmmsmsassamssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnsnssssenenene 14
3.3. CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES ......cvvuiueeeeeeeeeeseeeseceseeeseeseeeesseesseesseesseseeesee 14
3.4. LOCAL DA PESQUISA ..ot eeeeeeee s eee e esesseesesseeesesesee s eseeessessessessessesseesesesessens 16
3.5. PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS ........ccciiiiimimmmmnmnnnenessssssssssssssssonennesseeseseesss 16
3.6. ANALISE DOS DADOS ..o eee e e e e e s e v s e s s e s s e e s s e esessesseeses s s sessaesenen 18
IV. RESULTADOS E DISCUSSAO 20
4.1. SENTIMENTOS ENVOLVIDOS NA SIGNIFICACAO DA SURDEZ: DA DESCOBERTA A
ACEITACAO. ..., OO0 SOOI PsOOOs 20
4.1.1. DA SUSPEITA AO DIAGNOSTICO............cccooiimmmmmmmmrerersssssssssssimmiesssesessssssssssssmmesnssseseessssis 20
4.1.2. POS DIAGNOSTICO ..o e s e e s se s s sesae s s e e s s es e ses s s e s s e s e sesssesenens 23

4.2. IMPLICACOES DA PERDA AUDITIVA DO FILHO NA VIDA FAMILIAR E

CONJUGAL ...ttt ettt ettt ettt st e b e she e sa e bt e et e s tasen e s bt e s esreennennesaeemeennens 30
4.2.1. ENVOLVIMENTO PATERNO COM FILHOS SURDOS........ccocciniriniinieteeeneeneeeeseeeeeee 31
4.2.2. COMUNICACAO, FALA E LINGUAGEM..........coovviieiieeeeeeeieeeie s 35

4.3. CONHECIMENTOS, ESTRATEGIAS E MODOS DE ENFRENTAMENTO DA
SURDEZ.....oooiiiteiestetteetee ettt sttt ettt ettt s h et b e b e s ae et ea e bt et e na e aesa e saeesheesee b e bt sreennenaenne 39

Xii



4.3.1. DIFICULDADES COTIDIANAS NO ENFRENTAMENTO DA SURDEZ...........cccooooviininnnnnn. 39
4.3.2. CONHECIMENTOS E PERECEPCOES EM RELACAO A PERDA AUDITIVA DO

435, A EAMILIA T GUTHAS FONTES D ABOIO NG ENFRENTANENTO DA FERDA " ®
AUDITIVA ..ot es s s e s e sesenes 46
V. CONSIDERACOES FINAIS 50
VI. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS 54
VII. ANEXOS 60

Xiil



Xiv



l. INTRODUCAO

1.1 A perda auditiva

Uma perda auditiva pode ser caracterizada pela perda total ou parcial da
capacidade de ouvir, manifestando-se como surdez leve, moderada, severa ou
profunda (1). Podendo ainda ser causada tanto por fatores ambientais como fatores
genéticos, sua ocorréncia pode acometer de 1 a 3 de cada 1000 nascidos vivos (2).

E através da audicdo pela qual o individuo entra em contato com o mundo
sonoro e com as estruturas da lingua, que possibilitam o desenvolvimento de um cédigo
estruturado, préprio da espécie humana. Sendo a lingua oral o principal meio de
comunicacao entre os seres humanos, dessa forma a audicao participa efetivamente
nos processos de aprendizagem de conceitos basicos, até a leitura e a escrita (3). Ha
um consenso na literatura de que tanto o diagndstico quanto a intervencao devam
ocorrer 0 mais cedo possivel, para que se possa aproveitar esta etapa de maior
plasticidade neural. Assim, a identificacdo precoce de alteragdes auditivas permite que
0S casos positivos sejam encaminhados para intervengcdo médica e/ou para programas
de reabilitacdo (4). O Joint Committee on Infant Hearing (5), recomenda que a perda
auditiva congénita seja detectada até os trés meses de idade, assim como o intervalo
entre o diagnéstico e o inicio da reabilitacdo ndo deve exceder os outros trés meses.
Para Roslyng-Jensen (6), uma vez detectada a perda auditiva no recém-nascido, deve-
se prosseguir com uma ampla avaliagdo médica e audiologica para se estabelecer o
diagndstico etioldgico (qualitativo) e o grau da deficiéncia (quantitativo). Desta forma se
otimiza a programagéao da reabilitagdo (prognéstico) podendo ocorrer o quanto antes.

Para Santos et al. (3), assim como para Alves e Lemes (7), a deteccao precoce
da surdez nos seis primeiros meses € critica em funcdo da privagdo sensorial e
imprescindivel, uma vez que otimiza os processos terapéuticos e aumenta a
probabilidade de se aproveitar ao maximo o potencial de linguagem expressiva e
receptiva, de alfabetizacdao, do desempenho académico e do desenvolvimento social e

emocional das criangas.



Para Lima et al. (8), a triagem auditiva € somente o primeiro passo de um
processo maior, pois a crianca que falha na triagem inicial deve ser retestada e, em
casos de falhas, ser encaminhada para o diagnéstico. Se confirmada a perda auditiva,
deve iniciar o processo de intervencao, a fim de preservar o periodo critico quanto ao

desenvolvimento de linguagem.

Nesse estudo, as autoras observaram a importancia de se realizar um programa
de triagem auditiva em lactentes, a fim de que a intervengdo ocorra 0 mais cedo
possivel na vida dessas criancas. Ressaltam que outro ponto que deve receber maior
atencao é a necessidade de se aprimorar formas de incentivo para que os familiares
dos lactentes que ndo passam na primeira triagem possam retornar para o diagndstico

final e assim possam aderir a reabilitacao.
1.2 Questoes implicadas na deteccao tardia

A suspeita da surdez ocorre, frequentemente, por volta de 12 a 18 meses de
idade da crianca, quando os pais percebem que a crianga nao esta falando as primeiras
palavras. Salientam que o diagndstico tardio ocorre porque a suspeita da perda auditiva
sO aparece quando ha um atraso significativo no desenvolvimento da linguagem por
parte da crianga (9).

No estudo de Glat e Duque (10), uma questdo que esta diretamente implicada ao
intervalo de tempo que pode postergar o inicio da reabilitacéo, relaciona-se as reacoes
emocionais dos pais frente ao diagndstico de surdez do filho. Neste momento ou
periodo, os pais passam por algumas fases bem marcadas no processo de
desconstrucdo do plano de vida anterior a nova realidade, ou seja, no processo de
elaborar a perda do filho idealizado ao filho real.

Essas fases referem-se ao choque, a negacdo, a depressédo e finalmente a
aceitacdo, nao existindo uma sequencia para as mesmas, assim como o tempo de
permanéncia em cada uma dependera dos recursos internos de cada membro.

Nesse contexto podem ser percebidas as fases arroladas por Kubler-Ross (11),
em sua obra sobre pacientes a morte: o choque pode ser descrito como um estado de
anestesia, para evitar uma dor dificil de suportar. Na negacao a pessoa age como se 0



problema n&o fosse com ela, ou como se nada de grave tivesse ocorrido. Como todo
mecanismo de defesa, pode ser um elemento de protecdo importante em face da dor
da perda. Um dos problemas implicados no mecanismo em questdo seria sua
persisténcia ou intensificacdo, resultando em situagdes que o individuo desconsidere
importante a busca de ajuda, tratamentos, reabilitagao.

Outro mecanismo possivel de ser vivenciado por individuos que se veem diante
de situagbes de perda refere-se a raiva manifestada pela situagdo. Em circunstancias
de perda muitas vezes se necessita de alguém para se imputar a culpa pela mesma: o
médico que ndo descobre o diagnéstico em tempo, os profissionais da saude e
reabilitagdo que ndo atendem suas expectativas, familiares que nao se doam como o
esperado por outros membros da familia, etc. Enfim trata-se de uma manifestagdo que
pode afetar familiares, cuidadores do paciente e pessoas do convivio. Na barganha,
outra fase apontada por Kubler-Ross, observa-se uma negociacao de troca entre uma
promessa de mudanca na vida, nos habitos, e uma fantasia de eliminagéo do problema.
Na depresséao, o sujeito toma consciéncia do que ocorreu, podendo as vezes, resultar
numa diminuicdo de tratamentos e atividades, momento em que o individuo pode se
tornar desesperancozo quanto a perspectiva de mudanca. Trata-se de uma
compreensao da dimensdo da perda. Na aceitacao existe uma possibilidade de
convivéncia com o problema em suas reais dimensdes, limitagdes e integracao na vida.
Nao deve ser confundida com resignacédo ou conformacdo, em uma atitude fatalista e
sem agao.

Para a autora que identificou tais fases, as mesmas podem ocorrer em
sequencia diferente das apresentadas acima ou até se sobrepondo uma a outra. A
importancia de suas descricoes faz-se ao permitir que os profissionais envolvidos com
seu paciente observem em que momento a pessoa se encontra e qual a sua
necessidade essencial em determinado momento.

Para Fadiman e Frager (12), ha dois modos de diminuir a ansiedade, o primeiro é
lidar diretamente com a situagcédo, resolvendo problemas, superando obstaculos,
enfrentando ou fugindo de ameagas, chegando a termo de um problema a fim de
minimizar seu impacto. Os autores afirmam que dessa forma luta-se para eliminar

dificuldades e diminuir as probabilidades de sua repeticdo, reduzindo assim as



perspectivas de ansiedade adicional do futuro. J&4 a outra forma de defesa contra
ansiedade deforma ou nega a prépria situacdo. Assim, 0 ego protege toda
personalidade contra a ameaca, falsificando a natureza desta.

Os modos pelo qual se dao essas distorcées sdo denominados mecanismos de
defesa que, para Hall (13), sdo formas que a psique tem de se proteger das tensdes
internas ou externas e operam da seguinte maneira: evitando a realidade (represséo),
excluem a realidade (negacéo), redefinem a realidade (racionalizacdo) ou invertem-na
(formacao reativa), colocam sentimentos internos no mundo externo (projecao), dividem
a realidade (isolamento), ou dela se escapam (regressao).

Sobre tais mecanismos, Canho et al. (14) complementam que na vivéncia do pai
no processo de reabilitagdo do filho com perda auditiva, os mecanismos de defesa
presentes tem como fun¢cdo minimizar o sofrimento psiquico, facilitando assim a
aceitacao da deficiéncia e o manejo de dificuldades. As autoras afirmam haver uma
variagdo com relacdo a intensidade das defesas pelos diferentes genitores, bem como
a participagao e envolvimento destes na educacgéao e reabilitacdo da crianca.

Yamada (15) salienta que alguns pais encaram tal dificuldade e procuram novos
caminhos, assim como alternativas para conviver com a deficiéncia. Ha outros genitores
que passardao a vida sentindo-se perdidos, incompreendidos e nao amados, num
isolamento auto-imposto; ainda ha os que se encontram em algum ponto entre os dois
extremos, oscilando entre um e outro. A autora aponta ainda que a extensdo e a
profundidade desse impacto depende de cada familia e do significado que tera para
cada um.

Para Kumar e Rao (16) os genitores masculinos tendem a apresentar atitudes
mais favoraveis diante da perda auditiva dos filhos em detrimento as maes, afirmam
ainda que apresentam atitudes mais favoraveis ao lidar com a perda auditiva do filho
que propriamente de uma filha.

De acordo com Glat e Duque (10), independente da organizagéo interna de cada
familia, os pais tendem de forma consciente ou inconscientemente, a projetar nos filhos,
seus sonhos, suas expectativas, seus ideais e planos. Enfatizam ainda que no interior
da vida familiar as experiéncias sao coletivas, 0os sucessos e 0s fracassos sao

compartilhados por todos. Assim, na chegada de um filho com uma deficiéncia, a



‘anormalidade ‘ muitas vezes vista como imperfeicdo, se instala na familia e sua
estrutura de funcionamento se rompe, muitas vezes definitivamente.

Segundo Almeida (17), a resposta para a pergunta: o meu filho é surdo? pode
trazer consigo a desconstrugcdo de um castelo de sonhos, permeando a familia desde o
momento da ciéncia do diagndstico ao processo de elaboracao da deficiéncia.

Para Demetrio (18), o nascimento de uma crianca deficiente produz um impacto
na familia, dessa forma a organizacdo familiar pode ficar comprometida e sujeita a
crises. Quando se remete a surdez, certo prejuizo recai sobre as relagdes afetivas, pois
a crianga fica impedida de receber “dicas” verbais e responder adequadamente a
estimulos do meio. Tal quadro sé se modifica quando os sentimentos de raiva, magoa,
culpa, dor e depressao, entre outros, sdo compartilhados. Assim torna-se maior a
possibilidade de os pais buscarem por estratégias e vislumbrarem novos objetivos a
seus filhos.

De acordo com Glat e Duque (10), essa crise experimentada pelos pais frente ao
filho diferente daquele esperado € inevitavel e inerente ao processo de elaboragéo, pois
0s pais precisam re-significar sua familia imaginaria anteriormente idealizada em

detrimento da familia real.

1.3 Ser homem - ser pai

Com relagdao ao genitor, Maldonado (19) enfatiza a questdo dos cuidados
paternos como necessarios a sustentacao das regras e autoridade que a mae implanta.
Desta forma, ha um enriquecimento nas experiéncias da crianga. Salienta ainda que o
vinculo entre pai-filho vai se fortificando gradualmente apds o nascimento da crianga, a
medida que o pai se dedica ao filho e também oferece apoio e seguranga a mae.

Corneau (20) enfatiza a rica e importante participagdo do pai no desenvolvimento
dos filhos. O autor aponta uma critica sobre estudos psicanaliticos que enfatizam a
importancia paterna circunscrita a um determinado periodo do desenvolvimento. Traz a
luz das discussbes estudos abrangentes que apontam para a crucial importancia
paterna desde os primeiros meses de vida da crianca, entendendo a relacao pai-filho
com um jogo fisico, onde o pai toma o filho nos bracos e faz com que se espelhe em



suas caracteristicas, construindo assim o importante processo de identificacdo. Ainda
em relagdo ao masculino, destaca que o fato de um homem cuidar de um filho soa tao
estranho a toda nossa sociedade que igualmente até as mulheres se esquecem de tal
possibilidade; em suas palavras:

(...) ser homem significa ndo poder chorar, ndo poder cantar, ndo poder gritar, nao
ficar deprimido, ndo exprimir seus sentimentos, ndo exprimir a sensualidade do corpo e também
nao cuidar dos outros. Porque cuidar dos outros é trabalho para mulheres, nao para homens.
Penso que esse é o profundo desprezo, o profundo mal entendido que nossa civilizagcao cultural
esta mergulhada. (20).

O autor reclama uma violéncia entre os homens que praticam
sistematicamente contra si mesmos, a medida que ‘amputam’ o corpo e 0 coragao sem
poder chorar.

Esse arquétipo de pai discutido anteriormente é resultado de uma construcao
que veio se consolidando no pensamento social coletivo ao longo de anos. Nolasco (21)
faz uma analise sobre a histéria da paternidade, argumentando que desde a década de
30 vem ocorrendo gradativas transformacgbes sobre o significado de ser pai, se
deslocando do pai visto como alguém investido de uma autoridade, cujo modelo era do
pai patrdo, modelo apoiado em imagens rigidas, distantes e comprometido mais com a
disciplina, a norma e a puni¢cao, se aproximando do pai que esta envolvido com
respostas as demandas apresentadas a partir da relacdo pai-filho. Assim o autor
considera que em menos de cinquenta anos esta imagem vem sendo derrubada, se
distanciando de representacdes que se tornaram obsoletas para se aproximar de uma
outra, dita ‘nova’, cujos comportamentos esperados dos homens divergem
qualitativamente dos anteriores. As abordagens atuais fizeram com que os pais tenham
deixado de ser vistos como estritamente provedores do ponto de vista material,
afastados e desinteressados do cotidiano de seus filhos, produzindo um efeito de
encontro entre pai e filho.

Sutter e Maluschke (22), estudando pais e o sentido dado a masculinidade e
a paternidade participativa, encontraram em seus estudos um sentido de amorosidade,
intensidade emotiva, de sensibilidade e prazer nos cuidados despendidos aos seus

filhos. As autoras salientam que se admitirmos que homens possam ser ternos e



acolhedores, capazes de vinculos profundos com os filhos, entao estes serao também
atributos masculinos.

Balancho (23) encontrou em seu estudo sobre o pai e as transformacoes
intergeracionais, pais e avos que apoiam a visao de mudanga na representagao que se
tem de pai, considerando uma clara transformagéo na forma de definir, conceitualizar e
descrever o pai das ultimas geracdes. Assim, os pais atuais puderam ser percebidos
por todos os entrevistados como mais sensiveis, mais presentes, mais proximos
afetivamente e mais compreensivos.

Observa-se uma mudanca lenta, gradativa, porém continua no que tange as
transformacdées nos modos de ser pai. Gomes e Resende (24), estudando a
paternidade em familias contemporaneas, identificaram que o relacionamento frio e
distante que os participantes tiveram em sua infancia e adolescéncia com seus pais,
fizeram com que os mesmos fossem estimulados a resistir ao papel que sempre lhes foi
culturalmente imposto, sentindo-se assim encorajados para recria-lo e afastarem-se do
modelo que os acompanhou desde a infancia. Nesse estudo os participantes admitiram
que a identidade masculina ndo pode estar atrelada a valores que negam ao homem o
direito de sentir e de se emocionar. Tal estudo aponta sobremodo o principal diferencial
do pai contemporaneo, como aquele que se dispde a reconhecer seus sentimentos e a
estabelecer confronto com imposi¢des do papel masculino, traduzido como expressao
do império machista, difundido pelos homens e apoiado pelas mulheres.

Sobre tais modificagdes em relacdo a postura dos pais para com seus filhos
Nsamenang e Lamb (25), indicam algumas contribui¢des inerentes a este processo, tais
como: as mudangas sociais, familiares, culturais, o claro acesso a educagéo e o0s
conhecimentos acessiveis ao grande publico sobre psicologia infantii como alguns
possiveis fatores justificativos das diferencas intergeracionais na representacéo do pai.

Balancho (23) lembra que apesar da literatura apontar para consistentes e
modestos aumentos nos niveis de envolvimento de pais em relacéo a seus filhos, nao é
ainda claro a consisténcia generalizada dessa mudanca, nem o seu alargamento a

todas as culturas e niveis socioecondmicos e culturais.



1.4 Filhos com necessidades especiais e suas familias

No que tange a qualidade da relagcdo conjugal no periodo de transicdo para a
parentalidade, a literatura aponta para um distanciamento do casal no que refere a
intimidade, uma tendéncia em se reforcarem os papéis parentais em detrimento dos
papéis conjugais. Nesse estudo, os participantes relatam uma necessidade maior de
investimento de energia nos cuidados dos filhos (26).

Rossi (27) aponta que desde o nascimento até a suspeita e o diagndstico da
surdez, a relagdo da familia é em geral livre de “culpas”. Vencendo o estresse
vivenciado pela chegada do filho e as necessarias adaptacoes, essa relacdo passa a
ser carregada de afetividade, expressa por beijos, cantigas e brincadeiras, junto a isso
0S sons e as expressdes se constituem numa linguagem e fazem parte da relagao
comunicativa que se estabelece entre pais e filho.

A autora baliza que com o diagnéstico da surdez, essa relacdo muda quase que
radicalmente. Os pais, ao terem certeza da surdez do filho passam a sentir pena da
crianga, olhando-a com tristeza, tendendo a se culparem, passando a se sentir bem
pouco a vontade ao brincar com um filho que ndo escuta. Salienta ainda que essa
mudanca de comportamento altera significantemente a relacéo e o vinculo com os pais.
Tal vinculo precisa ser reconstruido o mais rapido possivel para que nao haja danos
futuros maiores.

Ainda sobre a presenca de uma crianca com necessidade especial no ambiente
familiar, Regen et al. (28) apontam que:

(...) frequentemente, casais e familias mudam seus planos de vida em funcao do
nascimento de uma crianga com deficiéncia, 0 que nem sempre é necessario. E l6gico que
numa fase de estresse tudo pareca perdido; mas, com o tempo e a acomodacao frente a
nova situagao, é possivel retomar antigos planos e leva-los a frente. Embora a crianga possa
ser utilizada pela familia para justificar a dificuldade de perseguir seus objetivos, € importante
que cada um de seus membros tente descobrir em si os reais motivos que estdo impedindo
isso (28).



Nunes et al. (29), em uma revisao da literatura, observaram que a presenca de
um filho com necessidades especiais pode influenciar o relacionamento conjugal e suas
interacdes, encontrando alto indice de divércio e desarmonia entre o casal apds o
nascimento de uma criangca com necessidades especiais. No entanto, ha divergéncias,
outros estudos apresentam impactos positivos, como altos niveis de ajustamento
relatados por casais, justificados por compartilharem o0s compromissos e
responsabilidades pelo filho com deficiéncia. Os casais com filhos deficientes ndao tem
necessariamente mais disfungbes em suas vidas que aquelas familias com
desenvolvimento tipico ou que podem ocorrer impactos positivos e negativos
simultaneamente. Segundo os autores, a maioria dos estudiosos do assunto parece
concordar com a questdo do estresse sentido pelos pais de criangas com necessidades
especiais. Sugere-se que isto possa ser decorrente das demandas e sobrecargas que
uma crianga com deficiéncia exige de seus familiares, sobretudo a mae.

Em relacdo a este assunto, Silva e Aiello (30), avaliaram o nivel de stress que
uma crianga com necessidades especiais pode ocasionar nos pais. Os resultados
demonstram que quanto mais estressados eram o0s genitores, pior o ambiente oferecido

por eles as criangas e vice-versa.
1.5 O envolvimento de pais com seus filhos

E vasto na literatura o nimero de estudos que enfatizam o papel da méae e sua
participacdo no processo de reabilitacdo de um filho com algum tipo de deficiéncia.
Luterman (31), estudando familias de criangas surdas, observou que a figura da mae é
bastante marcante em oposto ao pai, salientando que a mae pode vivenciar
sentimentos de culpa pela deficiéncia do filho, tentando assim reparar os danos e,
consequentemente, ocupando o lugar do pai que tende a se afastar.

De acordo com Dessen e Braz (32), raramente se encontram trabalhos nos quais
as atividades paternas e a relacao pai-filho sdo realmente observadas, uma vez que a
maioria das pesquisas sobre o desenvolvimento da crianga e seu bem-estar esta
focada na diade mae-crianca. Sobre este mesmo aspecto Lamb e Billings (33),
apontam que o papel do pai no desenvolvimento da crianca com deficiéncia é outro



aspecto que tem sido pouco enfatizado. Durante os ultimos 20 anos, as pesquisas tém
se voltado para o impacto da presenca de um deficiente na familia, com os
pesquisadores explorando apenas o papel da mae.

Rodrigues e Trindade (34) ressaltam que nos estudos sobre psicologia do
desenvolvimento das décadas de 60 e 70, o pai é praticamente excluido, sendo a
relagdo méae-filho privilegiada como a responsavel pelo desenvolvimento sadio da
crianga. A presenga do pai, quando verificavel, ocorria principalmente em estudos que
investigaram os disturbios causados pela auséncia de um dos pais no desenvolvimento
infantil.

Brasileiro et al. (35), conclui que a vivéncia da paternidade foi um fenémeno
negligenciado durante muito tempo por pesquisadores que focavam principalmente a
diade mae-bebé como objeto de estudo. Historicamente, grande parte da producéo de
conhecimento sobre género se referia ao feminino, partindo do ponto de vista das
mulheres, no intuito de compensar o viés do olhar masculino predominante até entdo na
ciéncia. Com isso, a vivéncia do masculino foi negligenciada, s6 vindo a ser estudada a
partir de meados da década de 80, quando a transformagédo do papel da mulher ja
provocava grandes questionamentos e desconstrucdes sobre o lugar social do homem.

Canho et al. (14), apontam que sdo poucos os estudos que enfatizam a relacao
pai-filho surdo e que na pratica, pode-se observar também menor participagdo do pai no
processo de reabilitacdo da crianca, além da existéncia de poucas referéncias na
literatura sobre o impacto da perda auditiva nos genitores masculinos.

No entanto, Dessen (36) explica que se pode perceber que em relagcdo a
presenga paterna no periodo gestacional e mesmo depois do nascimento dos filhos,
quando ha espaco, os pais podem apresentar papéis diferenciados daquele de
provedor e autoridade, comumente ja esperados. Complementando estes achados, em
estudo recente realizado sobre o papel paterno na criagao do filho, Silva e Piccinini
(26), trouxeram evidencias de que os pais podem ter uma ampla participagdo na vida
de seus filhos, ndo restringindo seu envolvimento ao sustento financeiro, passeios e
brincadeiras, mas também aos cuidados basicos, dividindo com suas esposas
responsabilidades pelas criancas. Esse mesmo estudo avaliou a percepcao dos pais
sobre si mesmos em relacao a participacao e proximidade com os filhos. Para os dois
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aspectos os autores encontraram resultados satisfatérios, segundo as concepcoes
paternas.

Ainda sobre este assunto, Phares e Compas (37), afirmam que os pais nao
participam suficientemente da vida familiar porque as maes, muitas vezes, nao
permitem.

Pleck (38) por sua vez, notou em seu estudo que o papel do pai na familia é
menor quando este percebe grande envolvimento da esposa e maior quando esta
esposa tem um emprego, maior nivel educacional ou tem mais idade.

No que concerne a perda auditiva, Demétrio (18) verifica que o pai apresenta
menos proximidade com o filho, afirmando que o0 mesmo pode estar menos adaptado
ao envolvimento de situagdes do dia-a-dia por ter um contato mais distante e limitado.
Consequentemente, vai apresentar menos conhecimentos relacionados aos cuidados
da surdez. O pai, na maioria das vezes, apresenta uma capacidade maior voltada a
disciplinar. A natureza de seu relacionamento é menos focada na surdez.

Rodrigues e Pires (39), estudando surdez infantil e comportamento parental,
observaram que o apoio do parceiro € referido como mais passivo, menos presente,
dado que um dos pais assume papel preponderante e mais dindmico na minimizacao
da surdez e das dificuldades de comunicacao da crianca. Dessa forma quanto maior o
investimento de um dos pais, menor é a percep¢ao de apoio do companheiro.

Estudo realizado por Canho et al. (14) com genitores masculinos de filhos
surdos, mostra que pode haver um exagero nas tarefas laborais por parte do pai como
meio de distanciamento entre a deficiéncia e o sofrimento materno. Esta questao ja
havia sido levantada por Luterman (31) em estudos anteriores. No entanto, como
aponta Coltrane (40), a relacdo conjugal melhora na medida em que os homens se
tornam pais mais sensiveis e envolvidos. Quando os pais dividem igualmente a
supervisao infantil, ambos os membros do casal reportam menor desgaste psicolégico.

Sabe-se a importancia crucial que tem a presenca do pai no processo de
desenvolvimento de uma crianga com ou sem algum tipo de deficiéncia. No ultimo caso
em especifico acresce-se a isso a necessidade de maior proximidade do pai no que
tange a compartilhar os cuidados e acompanhamentos, muitas vezes exaustivos, no

processo de reabilitacdo da crianca. Nao menos importante, como evidenciado a partir
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desse levantamento bibliografico se faz a realizagdo de novos estudos que objetivam
dar voz aos genitores masculinos de filhos surdos - um campo ainda pouco investigado
e que esta em pleno processo de transformagdes.

Assim, esse estudo tem como objetivo investigar as vivéncias paternas de
genitores de filhos com perda auditiva, no processo que se inicia com a descoberta da
perda auditiva, se estendendo ao longo do processo de reabilitagdo. Para Amaral (41),
uma vivencia seria o simbolo verdadeiro da experiéncia plena e nao mutilada da
realidade, sendo ela a prépria vida reduzida nas suas propor¢cdes mais diminutas e ao
mesmo tempo mais fidedignamente representativas do modelo em tamanho original.
Para a autora a vivencia constitui a zona limite do conhecimento.

No contexto deste estudo as vivéncias compreendem sentimentos, percepcoes,
expectativas, conhecimentos, a participagdo e envolvimento do pai com a surdez do
filho, também a organizacdo da triade pai-mae-filho e possiveis reflexos da surdez na
relacao conjugal.

Conhecer as percepgoes, significa conhecer a maneira que um individuo
seleciona, organiza e interpreta as suas impressdes sensoriais para atribuir significado
ao seu meio (42).

Os resultados deste trabalho nos permitirdo compreender como os pais atribuem
significados a suas vivéncias na relacao com o filho surdo, fornecendo subsidios para
que se possa pensar em intervengdes profissionais, individuais e familiares, objetivando
o fortalecimento das relacdes genitor e filho surdo, assim como a participacao ativa do
pai no processo de reabilitacdo do filho com perda auditiva.
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Il. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Compreender as vivéncias paternas de genitores de filhos com perda auditiva

infantil.

2.2 Objetivos Especificos

e Investigar os sentimentos disparados no genitor frente ao diagndstico da perda
auditiva.

e Identificar os conhecimentos do pai em relagdo a perda auditiva do filho, assim
como seus recursos afetivos para lidar com a situacéao.

e Analisar as expectativas do pai em relacdo ao desenvolvimento da fala e da
linguagem do filho, bem como ao seu futuro.

e Conhecer a participacao do pai no processo de reabilitacdo do filho.

e Conhecer a organizacao da triade, pai- mae- filho com uma perda auditiva no
ambiente familiar.

¢ Identificar possiveis impactos da perda auditiva do filho na relagao conjugal.
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lll. SUJEITOS E METODO

3.1. Desenho metodologico

Tratou-se de uma abordagem qualitativa de investigacdao. A pesquisa qualitativa
responde a questbes muito particulares. Preocupa-se com um nivel de realidade que
nao pode ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com um universo de significados,
motivacdes, aspiracdes, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago
mais profundo das relacdes, dos processos e dos fendbmenos que nao podem ser

reduzidos a operacionalizacéo de variaveis (43).

3.2. Participantes

Participaram deste estudo genitores cujos filhos possuiam diagndstico de perda
auditiva, estando em atendimento no CEPRE (Centro de Estudos e Pesquisas em
Reabilitagéo Prof. Dr. Gabriel Porto).

Foram critérios de inclusdo pais cujos filhos ndo apresentem outros tipos de
deficiéncias, sendo os pais bioldgicos da crianga com perda auditiva e vivenciando a
primeira experiéncia com um diagnostico de perda auditiva do filho. Também deveriam
estar de acordo com as condicbes da pesquisa (Anexo 3) e assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Quanto aos critérios de exclusdo, ficaram de fora deste estudo pais de criancas
com perda auditiva e diagndéstico de outras deficiéncias associadas ou que tinham tido
outras vivéncias com filhos acometidos pela surdez.

Participaram da pesquisa cinco genitores — este numero de participantes

esteve sujeito ao processo de saturacao dos dados.

3.3. Caracterizacao dos participantes

Participante 01

P1 tem 61 anos de idade, cursou ensino técnico, é vilvo e sua ocupacao

profissional é eletricista, trabalhando de forma autbnoma, percebe uma renda mensal
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de valor estimado a mil reais. Possui 02 outros filhos, fruto de seu relacionamento com
a primeira esposa. No momento em que a filha surda nasceu o casal estava se
conhecendo e eram namorados - condicdo em que permanecem. De acordo com o
relato deste participante, sua atual namorada e mae da crianga com perda auditiva
possui outras filhas que moram com ela, motivo pelo qual optaram por ndo morar
juntos, sentem-se apreensivos que isso venha a atrapalhar o relacionamento. A mae da
crianga tem 38 anos de idade e cursou ensino medio, trabalha como do lar e ndo tem
nenhuma renda fixa. Este pai vive com sua filha, e um dos seus dois filhos. Este pai tem
uma irma, esta € a pessoa em que o pai conta na divisdo das tarefas. Ela reside em
uma casa nos fundos da casa do P1. A namorada do P1, mae da filha surda,
diariamente passa na casa para vé-la. A surdez de sua filha foi diagnosticada como
uma perda auditiva de tipo profunda na orelha direita e perda severa na orelha
esquerda. De acordo com relatos do pai o que ocasionou a surdez foi rubéola na

gravidez.

Participante 2

Trata-se de um pai com 30 anos de idade, cursou ensino médio, mas nao o
concluiu. E casado, sua esposa tem 23 anos de idade, ensino médio completo e nao
trabalha. Este pai trabalha como taxista e percebe uma renda mensal em torno de mil
reais. O casal possui filhos, a que possui a perda auditiva e outro que veio depois de
06 anos. Este pai temia muito que seu ultimo filho viesse também surdo, o que nao
ocorreu. A perda auditiva da crianga é de tipo profunda e bilateral, e tem implante em

uma orelha.

Participante 3

O pai em questao tem 45 anos de idade, possui ensino superior, é casado. Sua
esposa tem 38 anos de idade e também cursou ensino superior, pedagoga, abandonou
sua profissdo pra acompanhar a filha acometida pela surdez na reabilitacdo. O pai
trabalha na area da Biologia, percebe uma renda mensal em torno de quatro mil reais.
O casal possui dois filhos, a criangca mais nova é a que possui a perda auditiva, sua
surdez foi diagnosticada como profunda e de causa genética.
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Participante 4

Este participante tem 35 anos de idade, cursou o ensino medio e € casado e atua
como jardineiro, percebendo uma renda mensal em torno de oitocentos reais. Em sua
casa reside apenas ele, a esposa e a crianga surda. A mae nao tem trabalho fixo, no
entanto atua como faxineira, complementando a renda mensal. Sua filha possui uma
perda auditiva diagnosticada como severa em um dos ouvidos e profunda no outro.
Este diagnostico vem se repetindo em todos exames realizados, no entanto, a familia
julga que o lado da perda moderada esta compensando o outro. O pai alega que
complicagdes durante o parto podem estar envolvidas na perda auditiva da filha.

Participante 5

Este pai tem 34 anos de idade, ensino fundamental incompleto, € casado e
trabalha como caseiro, percebe uma renda mensal em torno de oitocentos reais, mora
no mesmo ambiente que trabalha. Essa situacdao permite que o pai veja o filho com
mais frequéncia ao longo do dia. O casa,l além do filho surdo, que é o mais novo,
possui outra filha. Para os cuidados desta ultima, o casal utiliza os servigos oferecidos
pela creche. Sua esposa tem 23 anos de idade, € do lar e é a responsavel por trazer o
filho na reabilitacao.

A crianca tem uma perda moderada bilateral. De acordo com relatos do pai suas

comunicagbes se dao predominantemente através da fala.

3.4 Local da pesquisa

A pesquisa foi realizada no Cepre, que disponibilizou uma sala, onde ocorreram
as entrevistas.

3.5 Procedimentos de coleta de dados

O primeiro contato com o pai foi realizado por telefone e também em dias que
trouxe seu filho para atendimento no CEPRE. Os contatos via-telefone se mostraram
bastante ineficazes como recurso de trazer os pais para a entrevista, muitos deles se

comprometiam, mas nao compareciam.
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Nos dias em que acompanhavam seus filhos no atendimento a participacdo no
estudo foi consideravelmente grande. Outro recurso utilizado e de bastante valia foi o
de abordar as méaes apds um de seus encontros com as profissionais da reabilitacao;
duas maes que se comprometeram a conversar com seus maridos, conseguiram que
0S mesmos comparecessem no encontro seguinte.

No momento do convite, os pais foram esclarecidos sobre os objetivos da
pesquisa, assim puderam optar em participar do estudo ou nédo, também ficaram livres
para desistir em qualgquer momento. Estando de acordo com a proposta, procedimentos
e objetivos da pesquisa, os pais assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

As entrevistas ocorreram individualmente, exceto uma delas em que o pai se
mostrava bastante inseguro e pediu que a esposa o0 acompanhasse. As entrevistas
foram gravadas e posteriormente transcritas. Os dados de identificagdo foram coletados
por meio de prontuarios ja existentes no CEPRE (Anexo 2).

Para a coleta dos dados foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado
como proposto por Manzini (44), direcionada por um roteiro de questbes abertas
previamente elaboradas pelo pesquisador.

O roteiro de entrevista foi testado previamente para que se verificar a adequacao
de suas questdes. O teste foi aplicado com outros sujeitos que tinham caracteristicas
semelhantes e que se disponibilizaram a participar da testagem.

Visou-se, com a entrevista, explorar 0s seguintes aspectos: os sentimentos do
genitor masculino na tomada de consciéncia da perda auditiva, assim como seu
entendimento sobre a mesma, seus recursos de enfrentamento da situacdo, as
expectativas em relacdo a fala/ linguagem e em relacao ao futuro do filho. Ainda,
buscou-se conhecer a participacdo do pai no processo de reabilitacdo e os impactos do
processo de enfrentamento da perda auditiva na relagéo conjugal.

3.6 Anadlises dos dados

A exploracao do material e o tratamento dos dados coletados seguiram o0s
passos preconizados por Bardin (45), para analise de conteudo. Foram respeitadas
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criteriosamente, as etapas de pré-analise, exploracdo do material e tratamento
(inferéncia e a interpretacao dos resultados).

Todos os registros capturados com o auxilio de uma camera digital (fungcao
gravador) foram posteriormente transferidos ao computador, reproduzindo as falas em
CD e, posteriormente, transcritas de forma literal.

A leitura flutuante dos discursos foi realizada pelo pesquisador, que também
procedeu a transcri¢ao total dos dados.

Apoés varias leituras de cada entrevista, o pesquisador identificou indices, frases
e conteudos que emergiam e se destacavam do texto. Essas tematicas eram anotadas,
inicialmente, nos proprios discursos, em cores diferentes. Na fase de exploragdo do
material foi utilizada como regra de contagem a frequéncia com que as tematicas
surgiam, assim como intensidade, ordem de apari¢do, presenga/auséncia, direcao e co-
ocorréncia.

Para definicdo das categorias foi utilizado o critério seméntico (temas). Para
serem consideradas boas, Bardin (45) afirma que as categorias devem possuir certas
qualidades: a exclusdo mutua (cada elemento sé pode existir em uma categoria); a
homogeneidade (sé6 uma dimensdo na andlise); a pertinéncia (devem refletir e ir ao
encontro dos objetivos da pesquisa); objetividade e fidelidade (para se evitar distorcoes
devido a subjetividade dos analistas). Na atividade de agrupar elementos comuns,
estabelecendo categorias, foram seguidas duas etapas: o inventario — isolando-se
elementos comuns e a classificacado - repartindo os elementos e dando ordenagao a
eles e as mensagens expressas pelo discurso.

Assim, as categorias iniciais, definidas pelo pesquisador, foram fundidas tendo
em vista que elas se complementavam e nao eram excludentes, resultando, portanto,
em trés grandes categorias finais, contendo em cada uma delas subcategorias, afim de
gue os assuntos fossem mais bem organizados. A partir dai foram entdo tratadas e
discutidas com base na literatura cientifica.

O conjunto de categorias e subcategorias ficou assim definido:

1. Sentimentos envolvidos na significacao da surdez: da suspeita a aceitacao, com

as subcategorias: Da suspeita ao diagnéstico e; Pds- diagnéstico.
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2.

Implicacées da perda auditiva do filho na vida familiar e conjugal, com as
subcategorias: Envolvimentos paternos com filhos surdos e; Comunicacéo, fala e
linguagem.

Conhecimentos, estratégias e modos de enfrentamento da surdez, com as
subcategorias: Dificuldades cotidianas no enfrentamento da surdez;
Conhecimentos e percepcoes em relacao a perda auditiva do filho, e; A familia e

outras fontes de apoio no enfrentamento da perda auditiva.
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IV. RESULTADOS E DISCUSSAQ

Os dados serdo apresentados considerando-se os nucleos de sentido
identificados no conteudo das entrevistas e agrupados em eixos tematicos.

Nesta secao serdao descritas como se deu a descoberta da perda auditiva, os
sentimentos e as percepcoes relacionadas a mesma, discorrendo sobre 0s possiveis
aspectos inconscientes (a agdo de mecanismos de defesa) presentes na vivéncia do
pai com o filho surdo. Identificaremos as dificuldades que se relacionam a elaboragéo e
a aceitacao da surdez, também dificuldades cotidianas no enfrentamento da surdez.

Serao descritos os conhecimentos e percepcdes do pai sobre a perda auditiva do
filho, sobremodo seu envolvimento com o mesmo. Serdo relatados aspectos da
comunicacgéao pai-filho assim como as expectativas em relacao a fala, a linguagem e ao
futuro do filho.

Finalizando, ha consideracdes quanto a familia e outras fontes de apoio no
enfrentamento da perda auditiva, também possiveis repercussdes causadas pela perda

auditiva na relagao conjugal.

4.1 SENTIMENTOS ENVOLVIDOS NA SIGNIFICACAO DA SURDEZ: DAS
PRIMEIRAS SUSPEITAS A ACEITACAO

4.1.1 Da suspeita ao diagndstico

Em relacdo a descoberta da perda auditiva no filho foi possivel identificar
situacdes distintas. H4 pais que demandaram um tempo maior para se dar conta da
surdez, tempo esse que ultrapassou um ano. Razdes para tal podem ser relacionadas a
dificuldade em reconhecer algo de diferente com o filho, pois os pais se mostraram
propensos a confundir o balbucio do filho com o inicio da fala: “...) ela tinha mais de um
ano, a gente nao tinha percebido porque ela aparentemente respondia algumas situagées...
parece que tinha alguma resposta s6 que ela ndo comegou a falar (...)"P3. Situagcao

semelhante pode ser encontrada nos estudos de Lima et al. (9), as autoras enfatizam
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que o balbucio da crianca surda ndo é tdo rico em entonacdo como o da crianca
ouvinte, mas é suficiente para fazer com que a familia ndo suspeite dos possiveis
problemas auditivos que podem ocorrer na infancia.

E possivel pensar que em certos casos, a necessidade do pai em dar sentido a
estes balbucios possa ndo s6 se confundir com o inicio da fala, como alimentar uma
expectativa de que futuramente a mesma venha, por si s6, a se aperfeigoar: “Eu acredito
que a gente com o tempo muda (...)"P4. “(...) porque até entdo a gente tinha uma expectativa
dela, da fala ainda (...)” P2. Dessa forma os pais interpretam que se a mesma produz
sons é porque também pode falar e ouvir normalmente, situacdo que contribui para o
atraso da deteccgao da surdez (9). Em estudo realizado por Yamazaki e Mazini (46), as
autoras notaram situacdo semelhante quanto a deteccdo tardia, pois as criancas de
tenra idade apresentam comportamento semelhante as criangcas que dispbéem da
audicdo. Assim as suspeitas serao confirmadas mais tarde pelo diagnéstico. Trazem
ainda que isso ocorre diante do comportamento diferente da crianca em relagdo aos
estimulos sonoros, evidenciado quer pela comparagdo com outras criancas, quer pelo

alerta de familiares.

O estranhamento e levantamento da hipétese de que ha algo de diferente com o
filho é, frequentemente, comunicado pela mae. Nesse estudo notamos que sua
proximidade e maior contato com a crianga podem facilitar a deteccao de alteragdes no
desenvolvimento do filho: “(...) ela era bem quieta e ai minha esposa comegou: ndo ta muito
estranho, ela era pra ter algum tipo de resposta sonora, de fala, tentava e ela num tava fazendo
(...)”P3. Silva et al. (47), estudando maes de filhos surdos, colaboram para os achados
do presente estudo, notaram que muitas maes tiveram a confirmacao da surdez de
seus filhos antes deles completarem um ano de idade e que para a realidade brasileira,

o diagnostico nestes casos ocorreu precocemente.

Ha de se lembrar de que nem sempre Sd0 0S pais que percebem a perda
auditiva no filho, em um dos casos, a primeira pessoa a levantar hipéteses foi a

professora:
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(...) Sr. Jodo, mas eu falo com a J. e ela num olha, ela num da aquela atengéo pra gente. E
eu falei: ah, magina! E por ai foi (...). Eu falei num é possivel, chegava em casa, fazia alguns
testes, batia...as coisas. Mas era o som né, a gente batia, vibrava, ela olhava, se ndo num
olhava mesmo. (P1).

Neste caso verifica-se que 0 pai se mostrava resistente a encarar a
possibilidade de uma perda auditiva, prolongando a busca pela realizagdo de um
exame que viesse a comprovar a questdo. Seus testes caseiros, a producao de sons e
vibragOes certamente Ihe mostrava uma realidade mais confortavel, embora fantasiosa,
de que a filha ouvia. No entanto, estava desconfiado sobre a possibilidade da perda

auditiva, o que mais tarde vem a ser confirmada.

Um componente importante que influencia na maneira como os pais lidam e,
consequentemente, sentem em relagdo a surdez do filho, esta relacionada aos
profissionais de saude. Ou seja; suas palavras, especialmente, a do médico, tem um
valor importante para os pais. Nesse sentido, no processo de deteccdo da surdez, foi
possivel observar possiveis descuidos da equipe técnica no acompanhamento da
crianga, inobservancias sobre alteracbes entre o desenvolvimento apresentado e o
esperado quanto sua fase de desenvolvimento: “(...) nem o pediatra tinha percebido {...)
ficou um ano com o pediatra (...) ele falou: isso é normal (...)” P3. E possivel pensar neste
caso nos conceitos psicanaliticos de transferéncia e contratransferéncia (48) que
permeiam as relagcées humanas e, portanto, as relagdes profissionais. Em situacoes
como esta, podemos inferir o quanto um profissional que lida com pacientes especiais,
pode se identificar com a dor e outros sentimentos paternos, respondendo a estes
exatamente como lhe foi solicitado, ou seja, confirmando aos pais que nao ha nada de

irregular com o desenvolvimento da crianga.

No estudo de Silva et al. (47), foi verificado que a maioria das maes passou por
um periodo de suspeita em relacdo a audicdo do filho, quer seja porque ele ndo se
assustava ou reagia a sons/barulhos ou porque nao falava. Seus estudos mostram que
algumas maes tentaram compartilhar suas suspeitas com o pediatra, mas, segundo
elas, nem sempre as suas duvidas foram investigadas. O diagndstico precoce das

criancas se deu geralmente devido a observacdo da mae e a busca por profissionais
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que fossem sensiveis as suas suspeitas. Ainda sobre a conduta de pediatras frente a
surdez, Colazza e Anastasio (49), ressaltam que, de modo geral, eles nao investigam
rotineiramente a audicdo e tém poucas informagdes sobre causas, classificacao,
método de avaliagdo da surdez, o que dificulta a sua deteccao e atrasa o tratamento.

4.1.2 Pés-diagndstico

No contato com a noticia da perda auditiva no filho, os pais podem experimentar
diferentes sentimentos, pois se trata de uma situagcdo nova, muitos nao possuem
qualquer conhecimento prévio para lidar com a mesma. E claro na fala de um dos
entrevistados, que a noticia da perda auditiva no filho significou um desapontamento,
momento em que |Ihe faltou recursos para conduzir a situagao desconhecida:

(...) quando isso ai acontece vocé fica sem chdo né? Quando ce...ce...num ta esperando né?,
E quando fala: é isso. Ce num sabe pra onde ir...né? pra onde que eu vou comegar, o que
que eu vou fazer? E uma situacdo totalmente... nova né?. Nova e... e... que eu nunca tinha
visto né, nem pessoas desconhecidas. (P2).

De acordo com Francozo (50), os membros de uma familia necessitam de um
tempo para assimilar e se adaptar a nova situagdo, tomar posse de informacdes e
compreenderem o que € a surdez, situacdo que muitas vezes pode ser interpretado
pela equipe de atendimento como nao aceitacdo, falta de participacdo ou néo
envolvimento com a crianca. Nos relatos em que, possivelmente, 0s recursos internos e
as capacidades de enfrentamento do pai diante de uma situacdo como esta sao
positivos, verifica-se também melhor manejo da situagdo: “Oh, eu ndo me desesperei,
embora tendo... isso eu té falando de sentimento né?(...), falei: vamos aguardar fazer... mais
exames. Definir mesmo qual que era o grau de perda né?(..)"P2. Em contrapartida,
observaram-se situacdes opostas: “(...) a gente num tinha de antemdo uma ideia de como
(...) quando soube do ocorrido com ela, de ser surda, a gente nao tinha clareza de como lidar
com isso (...)” P3. Bittencourt e Hoehne (51) inferem que o desconhecimento que os pais
trazem sobre a surdez é€ também fator que contribui consideravelmente para a
dificuldade de aceitagdo do diagnéstico que, apds o inicio da participacdo em servicos
de reabilitacdo e o contato com o grupo de iguais, vai sendo pouco a pouco superado.
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Neste estudo notamos que os desconhecimentos que os pais tém sobre a
situagdo se materializam, muitas vezes, como imobilidade, sentimentos de impoténcia,
fragilidade e tristeza diante da situacao: “(...) tristeza e do, porque vocé olha pra pessoa,
vocé num imagina, que nem, quem hoje, existe muita, assim, tem muito recurso né? (...)” P1.
Sobre essa situacdo Rossi (27), aponta que na certeza da surdez, certo prejuizo
acomete as relacbes comunicativas, situacao em que os pais sentem pena da crianca,
afastando-se e emitindo um olhar de tristeza em relagdo ao filho. E importante, no
entanto que este vinculo seja resgatado o mais rapido possivel a fim de que a crianca
surda nao seja acometida pelos prejuizos deste afastamento.

Observamos que no emaranhado de sentimentos que 0s pais experimentam
decorrentes da surdez, o desespero € um dos que pode estar presente no pds-
diagnéstico. Para um entrevistado a noticia do diagnéstico lhe casou um impacto,
justificado pela auséncia de qualquer outro membro da familia com perda auditiva
anteriormente. Também se pdde verificar que existe a ideia de que as perdas auditivas
ocorrem geralmente por questdes genéticas, desconsiderando-se qualquer outro fator
que seja de risco. Buscaglia (52) explica que desempenhar a funcdo de pais de uma
crianga deficiente € um papel novo e complexo que envolve pressfes familiares e
sociais, situagdes inesperadas, em que ha poucas orientacées e definigdes, incertezas
dos pais quanto ao seu papel de pai ou mae:

(...) fiz 0s exame e constatou, ai 0 médico falou que ela tinha uma perca moderada e uma
perca profunda né? Certo. Ai ja foi aquele desespero né? (...) fecha tudo e vocé comeca
chorar porque vocé olha, por causa do que?(...) a gente fica muito triste, é dolorido {(...) P1.

Observou-se que a perda auditiva pode ser interpretada como uma doenca, 0
que torna ainda mais incompreensivel aos pais quando ndo ha outras doencas
associadas: “(...) porque vocé vé uma crianga assim na sua frente, ta jogando energia, satde,
fora... cé fala: P6, mais como que pode acontecer isso?” P1. Nesse momento 0s
profissionais envolvidos na reabilitacdo podem contribuir significantemente com os pais,
caso no momento do diagnéstico levem em consideracao suas condigdes sociais,
culturais e emocionais, na forma como comunicam a surdez. Por isso torna-se

importante a qualificacdo e atencdo dos profissionais de saude para possibilitar o
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diagnéstico precoce e o0 apoio aos pais, bem como o encaminhamento e o seguimento
adequados para os pacientes surdos (47).

Notou-se sobremodo que o diagndstico geralmente faz com que os pais entrem
num terreno de duvidas e incertezas, onde somente 0os exames realizados e o tempo
necessario a suas re-significagdes internas poderdo trazer respostas que amenizem
suas ansiedades. Nas palavras de Glat e Duque (10), com o diagnéstico inicia-se um
processo de desconstrugdo e reconstrugéo dessa familia e suas expectativas prévias
em relagcdo ao filho. Assim os pais apropriam-se entdo de recursos psiquicos,
emocionais, afetivos que |hes permitem o manejo das situacbes que deverdao se
estabelecer com o filho. E possivel notar que o tempo e a convivéncia com a perda
auditiva puderam servir como facilitadores na compreensdo daquilo que anteriormente
era visto como um grande problema pelos pais e, aparentemente, sem solucéo: ...) a
gente num tinha o conhecimento, como que funcionava as coisa né? Hoje magina que eu ia
chora, hoje eu do pulo de alegria (...) tem a deficiéncia de audigdo so (...)” P1. Cavalcante (53)
explica que:

“a dificuldade de acesso ao diagnéstico depende, em parte, do quanto a familia se
sente pronta ou ndo para correr o risco de escutar uma noticia que considera ruim. A dor ja
sofrida se relaciona ao risco de sofrimento de uma dor ainda maior. No entanto o adiamento,
ao invés de proteger, acaba produzindo mais angustias, porque impede que sejam
mobilizados os recursos possiveis. Ja 0 contato com a realidade, apesar de trazer a dor
maior, ao contrario de produzir mais sofrimento, como se acredita, desmistifica-o porqué o
torna conhecido e prepara o caminho para alguma forma de superacéo” (53).

Experiéncias e contatos anteriores com a surdez se mostraram fatores decisivos
na maneira como 0s pais percebem e lidam com a mesma: “(...) nada assim assustador,
eu acho que como eu ja tive contato com surdos quando eu era pequeno, vizinhos meus que
eram surdos e outras pessoas, assim eu ndo achava isso uma coisa... muito... complicada.” P3.

Identificamos que independente da maneira como o pai percebe a perda auditiva,
é quase unanime a necessidade dos mesmos se certificarem sobre o tipo de perda
auditiva que o filho é acometido. Luterman e Kurtzer-White (54), encontraram
estudando as necessidades de pais de filhos surdos, a preocupagdo com um
diagnéstico que identificasse o grau da perda auditiva ja no nascimento, pois somente
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uma minoria de pais deste estudo preferiu esperar para saber sobre a perda auditiva no
filho.

Ha algumas preocupacdes paternas que podem ser sanadas ou amenizadas na
medida em que trocam informacdes com os profissionais envolvidos na reabilitacdo do
filho. Bittencourt et. al, (55) apontam que como parte dos canais formais, encontram-se
os profissionais da saude que participam da rede de relacionamentos das familias
desde 0 momento em que se instala a suspeita da surdez, durante a confirmagéo do
diagnéstico e permanecem, muitas vezes, ao longo de toda histéria do sujeito surdo,
atuando seja no ambito educacional, terapéutico ou assistencial. Nesse estudo pode-se
observar situagdo semelhante, uma tranquilizagdo paterna ao fazer contato com a
equipe profissional: “(...) como é recente, bebezinho... eu fiquei um pouco preocupado, mas
devido as vinda, foi conversa com o psicélogo (...)” P5.

“(...) olha foi maravilhoso, uma bengcdo né? (...) E ai comecgou, foi encaixando as coisa,
foi encaixando....e vem vindo, e vem vindo aquela bola e vem crescendo(...)” P1. Ainda sobre
tal aspecto, Rodrigues e Pires (39), confirmam a importdncia do papel que os
profissionais exercem na vida da crianca e da familia, uma vez que € através dos
conhecimentos e informagdes transmitidos por eles que as familias fazem suas
escolhas. Percebe-se o0 quao importante €& o detalhamento minucioso sobre
informacgdes referentes a perda auditiva. Notou-se que ndo menos importante é o
“feeling” de cada profissional quanto ao que comunica € o quanto comunica, pois
algumas informacdes s6 podem ser compreendidas no tempo de cada um: “(...) mas é
que nem eu falei pra minha esposa que eu gostaria de ta... de ta fazendo o bera de novo, que
eu acredito que ndo é o que eles pensam que é (...)” P4. Observa-se aqui a dificuldade de
compreensao de um pai sobre dados da perda auditiva de sua filha. Seus processos
afetivos internos possivelmente ndo estdo acompanhando o teor das informacdes que
Ihe foram transmitidas. Em acordo aos achados deste estudo (52; 47), apontam que na
confirmagéo do diagnéstico aos pais, o choque e as reagbes emocionais dependem do
quanto eles estavam suspeitando de que algo estava errado na audicdo de seu filho.
Salientam ainda que, nesse momento, € imprescindivel o papel de “escuta” do pro-
fissional que comunica o diagndstico, ao qual cabe verificar o que os pais podem

entender frente ao abalo emocional e levar em consideragcdo o aspecto sociocultural
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desses pais. Os autores enfatizam que mesmo suspeitando de que os filhos sejam
surdos, o abalo emocional eventualmente dificulta a compreensdo dos pais, podendo
surgir uma discrepancia entre o que o profissional tenta esclarecer para os pais, sua
forma de explicar e abordar os conteudos, e 0 que 0s pais compreendem ou Sao
capazes de compreender. Sobre este mesmo aspecto Buscaglia (52) sugere que ter
informacgdes corretas e apoio na hora do diagnéstico faz grande diferenca.

Outra situagcdo observada no relato dos pais no pés-diagnéstico foi a
necessidade interna de cada um em buscar culpados pela perda auditiva. Assim,
tentam se lembrar de situacées, realizar exames, recordar-se de intercorréncias da fase
gestacional, no intuito de encontrar situagdes que justifiguem ou determinem a causa
da perda auditiva na crianga: “(...) investigar isso melhor e fazer os exames pra ter melhor
clareza sobre isso (...). Que aconteceu com ela ao longo da gravidez ou se isso tinha algum
fundo genético (...). Degenerou, teve algum problema (...)” P3. Foi possivel observar nos
depoimentos deste estudo, a possivel atuacdo de um mecanismo de defesa, a
negacdo. A medida que os pais buscam outros exames e explicagdes para o problema
conseguem ganhar tempo e afastar-se momentaneamente das experiéncias dolorosas
que o diagndstico traz, funcao tipica do mecanismo de defesa em questdo. Observa-se
quao acentuada foi a resisténcia do pai em reconhecer que convivia com a surdez da
crianca sem aceitar, a medida que atribui a surdez como decorrente de uma
degeneracao.

Os niveis de negagao podem se apresentar de forma ainda mais acentuada em
alguns casos. Na fala seguinte (P4), a crianca referida possui perda auditiva profunda
em um dos ouvidos e perda auditiva moderada no outro, no entanto, o pai a percebe de
outra forma: “Eu num tenho muito o que falar assim, eu num senti....porque...eles falaram...
uma versao e eu ja tenho outra versdo que ela... ela escuta... (...)” P4. Nesse relato pode-se
observar intensa dificuldade em aceitar o diagnéstico, e o caminho encontrado pelo pai
se manifesta pela negacao. Como ele proprio relata ter sua versao, provavelmente esta
é a que menos lhe fere. Faz-se importante compreender que a percepgao e a maneira
como o0s pais verbalizam suas experiéncias se relacionam ao periodo em que o
diagnéstico foi lhe comunicado. A fala seguinte e anterior (P4), trata de um pai que

entrou em contato com a noticia da perda auditiva da filha em periodo proximo a

27



quando ocorreu a entrevista. Comunica assim, desconfianca da compreensao técnica
sobre o0 problema, ndo aceitacdo do diagndstico e inconformismo: “(...) Ja foi feito uma
vez, mas eu queria que fizesse outro, (...) acredito que a observacdo do Bera vai ser melhor pra
ta, os médicos te um esclarecimento melhor (...)” P4. Foi possivel observar que as
dificuldades de aceitagdo manifestadas pelos genitores deste estudo, em quase todos
0s casos se estenderam por longos periodos de tempo, no entanto, quando receberam
o diagnéstico da surdez, admitiram-se assustados, surpresos em conviver com o filho
sem se darem conta: “(...) foi um certo choque quando a gente percebeu mas por conta de
que a gente achava que tava tudo bem (...) como passou mais de um ano achando que tava
tudo bem e de repente num escuta, estranho né?(...)” P3. Na fala anterior (P3), o pai
vivencia a filha idealizada por mais tempo, o que possivelmente dificultou percebé-la em
suas reais condicoes. Ainda sobre esse panorama Silva et al. (47), chamam a atencao
que, diante de uma suspeita, a familia busca uma explicacdo para o fato de o filho
demorar para falar, no entanto, esse mecanismo pode levar a familia a adiar a sua ida
ao médico para uma investigagao.

O relato a seguir, ilustra a resisténcia paterna frente aceitacdo do diagnéstico:
“(...) fazendo os exames né? Mais de um até pra poder comprovar (...)” P3. Essa repeticdo
supostamente inconsciente nao s6 prolonga a tomada de consciéncia, como conserva a
falsa ilusdo de que ndo ha problemas. Assim, o filho idealizado permanece
representado em seus imaginarios por mais tempo. A familia que tem entre seus
membros uma pessoa surda atravessa momentos dificeis no decorrer das varias fases
de seu ciclo vital. Segundo Bittencourt et al. (55), essas fases requerem
acompanhamento, orientacdo e ajuda. Assim a familia deve receber atencéo especifica
por parte dos profissionais que necessitam implementar estratégias ou programas de
intervengcdo que enfoquem a familia como uma unidade e ndo unicamente a crianca
surda, ou mais frequentemente ainda, a surdez da crianga. Segundo os autores, desta
forma pode-se contribuir para a qualidade de vida da familia que, por sua vez, trara
repercussdes diretas na qualidade de vida da pessoa surda.

Em muitos casos, a vivencia de um filho idealizado pode gerar sentimentos de
arrependimento futuro, decorrente de seu extenso processo de elaboragdo e aceitacao

da perda auditiva: “(...) eu acho que a gente demorou um pouquinho (...) se a gente tivesse
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aceitado isso, tivesse um pouco de resisténcia no comego, é provavel que ela estaria mais
adiantada né?” P2.

No relato seguinte (P2), o filho que ndo seja “saudavel’ é o que dificulta a
aceitacdo, momento este que negar pode ser o caminho encontrado pelos pais: “...)
bom, a descoberta é sempre a parte mais dificil eu acho né”? (...) Porque um pai nunca ta
preparado pra... pra aceita, a gente sempre espera um filho saudavel, (...) P2. Para Amiralian
(56), os pais projetam uma crianga em suas mentes e, desde o inicio da gestacao,
fantasiam sobre o sexo do bebé, o desempenho escolar, carreira profissional e a
orientacdo sexual que irdo ter. Assim o lugar da crianga na familia é determinado pelas
expectativas que os progenitores tém sobre ela. Para a autora, a decisao de ter um filho
se relaciona diretamente com a realizacao de desejos dos pais, das suas necessidades,
gratificacées e recompensas que a crianga podera Ihes trazer. A partir de entdo se faz
compreensivel tamanho desapontamento.

De acordo com o relato de um dos entrevistados, aceitar permite que se
busquem meios que viabilizam a reabilitacdo do filho; a elaboracao facilita oferecer
ajuda para que o filho se prepare para os desafios da fase adulta: “(...) uma das coisas
que aconteceu foi que...aceitou isso...mas aceitou no sentido de buscar que ela melhore né?
(...) ela é uma deficiente auditiva e que ela precisa da nossa ajuda sim (...)” P2. Fagamos nota
entdo que esse momento é inerente ao processo interno de compreensao e elaboragéao
de cada um, que sb esgotando as possibilidades e percorrendo caminhos que julgar
necessario, € possivel que 0 mesmo abra espaco para aceitar e enfrentar a realidade.
O enfrentamento da perda auditiva pode ter como ponto de partida o reconhecimento
das necessidades reais do filho, que se torna possivel com o vencer de barreiras
internas, condi¢do que geralmente facilita a aceitacao dos pais.

A aceitagdo pode ser um processo lento uma vez que sua ocorréncia pode
depender de contingéncias inconscientes. No processo de enlutamento, assim como 0s
mecanismos de depressdo, negacao, raiva e isolamento, o sentido real do problema
pode ser afastado da consciéncia por longos periodos de tempo. Trata-se de uma
defesa egoica, 0 mesmo s6 permitira a experiéncia real com o conflito quando houver

recursos suficientes para seu enfrentamento.
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4.2 IMPLICACOES DA PERDA AUDITIVA DO FILHO NA VIDA FAMILIAR E
CONJUGAL

No ambito das relagdes conjugais, buscou-se compreender se a perda auditiva
havia provocado mudangas no relacionamento do casal, porém as situacdes
encontradas foram diversificadas.

Ha um pai que ndo mora e que nunca morou com a mae do filho, o que nos leva
a inferir que nao foi a surdez a razao de viverem em casas separadas: “(...) assim pra

gente viver junto, no momento num da entendeu? (...) E assim da certo, ela na casa dela e eu

na minha e acabou.”P1.

Os relatos trazem indicativos de que um filho com uma necessidade especial
requer mais tempo de envolvimento, empobrecendo a relagdo com os demais membros
da familia, inclusive com a esposa: “(...) como o tempo que a gente gasta com ela, vocé
deixa de gastar com a esposa, com outro filho né? (...)"P2.

No entanto ndo podemos inferir que familias que possuam um filho especial
sejam necessariamente abaladas em sua qualidade de vida. Nufiez (57), pesquisando
familias com filhos deficientes, descreve os conflitos presentes nos vinculos e os
indicadores de risco nessas familias. Adverte, no entanto que os conflitos familiares néo
surgem em resultado direto da deficiéncia, mas em funcédo das possibilidades de a
familia adaptar-se ou ndo a essa situacao. Assim, a visdo do senso comum de que uma
crianga deficiente ir4, necessariamente, produzir confltos na familia ndo tem
comprovagao em pesquisas. Familias com criangas deficientes sdo uma populacao de
risco, mas isso nao quer dizer que esse risco ira concretizar-se.

Bittencourt e Hoehne (51), estudando pais de criangas surdas observou com
relacdo a percepgao de qualidade de vida que 80,0% dos pais entrevistados referiram
ter “boa” ou “muito boa” qualidade de vida. Da mesma forma, 80,0% dos entrevistados
referiram estar “satisfeitos” ou “muito satisfeitos” com sua saude.

Em alguns casos observaram-se situacdes em que o relacionamento do casal se
encontra bastante desgastado, no entanto na concepc¢ao do entrevistado, a descoberta
da perda auditiva ndo abalou a relacdo conjugal, alids, a presenca do filho € um dos

motivos pelo qual o casal permanece junto. O pai percebe que a mae vivencia uma alta
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carga de estresse, se recusando mesmo a cuidar do filho, o que pode estar relacionado

as dificuldades em ter um filho surdo:
(...) relacionamento ce sabe sempre tem uns dias que num ta bem, ce entendeu? (...) assim
ndo que a abalou o relacionamento entendeu? O relacionamento é a parte, essa situacdo é
da nossa parte mesmo, do génio forte dela, do meu, mas em relacdo a isso ai, a gente ta
junto em fungdo dele. Muitas vezes por exemplo, chega ao ponto de dizer num vai dar
mais’(...) também tem dia que ela estressa, eu que fico cuidando dele direto dentro de casa,
ele s6 chama; papai, papai, ai fica entendeu? (...) ela fala: eu vou embora, que ela é do Para,
ela fala, oh eu vou pegar as minhas coisas e vou embora {(...) P5.

O que se pode pensar em relacdo a manutencao da familia que possui um filho
com perda auditiva, sao as diferentes fungdes que fazem com que um comportamento
se mantenha ativo na dindmica familiar. No caso acima se observa que apesar do
desgaste entre os cdnjuges, a mae desempenha uma funcao considerada importante
na percepc¢ao do pai, ou seja, de cuidar e acompanhar o filho na reabilitacao.

Ha casos, no entanto, em que a surdez vem fortalecer a unido do casal, servindo
como um meio de enfrentamento da perda auditiva: “(...) Mais o que aconteceu na verdade,
a gente realmente se uniu (...) o sentimento foi de... de... de querer mudar aquele quadro né?
Tanto meu como dela né?” P2.

Orsoni (58) aponta em seu estudo que o fendmeno da surdez, interferiu
positivamente no relacionamento conjugal de pais de filhos surdos e que, em meio ao
sacrificio e concessoes de ambos, se mantiveram vivos e firmes.

Assim, podemos supor que em casos onde as funcbes desempenhadas de um
cbnjuge ao outro ja estdo consideravelmente empobrecidas, as dificuldades trazidas por
uma crianga com perda auditiva venham se tornar ainda maiores. Porém nos casos

contrarios, serve como dispositivo para o fortalecimento do relacionamento conjugal.
4.2.1 Envolvimentos paternos com filhos surdos

O envolvimento paterno com o filho surdo foi identificado em diversas situacoes,
tais como: cuidados basicos de higiene e alimentagdo, no acompanhamento escolar, na
reabilitacado, e no transporte da crianca:
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“Porque eu corro com a J, eu levo a J. na escola todo dia de manha (...) vou buscar
meio dia e meio, venho no Cepre de terca e quinta, isso ja vai pra quatro ano, a minha vida é
corrida. E eu tenho que trabalha ainda porque tem que ganhar o pao também né?(...) levanto
cedo né, o celular desperta, eu levanto..né? , escovo os dente...pavu..., troco de roupa, fago o
leite da J, dou o leite pra ela (...)” P1.

Os relatos apontam um envolvimento paterno bastante diversificado nas
atividades de lazer com o filho, o que pode ser considerado um aspecto de crucial
importancia na relagado pai-filno-surdo. Rossi (27) enfatiza que o fato de um filho se
apresentar como surdo pode resultar no rompimento de vinculo entre pai e filho e que
uma das formas de resgatar e fortalecé-lo novamente, é através das brincadeiras no
dia-a-dia, desenvolvendo uma linguagem e afetividade que acaba por fluir uma
interagdo cada vez mais natural e eficiente. Sob este aspecto destacam-se as falas:

(...) que tudo que um pai faz com um filho eu acho que a gente tem esse relacionamento,
levar pra passear, levar pra brinca, ir num parque... hum... porque passear, passeia bastante,
leva numa piscina, ensina nadar, essas coisas (...) P2.

(...) eu gosto muito do contato com ela, procuro respeitar o, a identidade dela como surda e
tal (...) P3.

O panorama dos relatos anteriores (P1, P2, P3) é divergente de alguns achados
da literatura. Demétrio (18) enfatiza que o pai tem menor proximidade com os filhos e
menos conhecimento sobre a surdez, Neste estudo péde-se perceber o oposto: grande
envolvimento do pai no mais amplo dos sentidos, assim como um interesse muito
grande em buscar conhecimentos sobre a natureza da surdez:

(...) a gente acompanhou a parte de exame genética também pra ver se tinha a
questdo de genética aqui na Unicamp mesmo (...) fomos até a parte de implante também
fazer os exames (...). Entdo a gente tendo essa convivéncia com otorrinos, fonos, pessoal de
implante, pessoal que trabalha com proteses, pessoal que lida com LIBRAS, surdos em
outras instituicbes, conhecendo algumas instituicbes, entdo a gente foi visitar em Limeira,
Americana, em outros locais foi conversar com pessoas, até via-internet, conhecer pessoas,
la do Sul, Rio Grande do Sul- Santa Catarina (...) P3.

Bittencourt et al. (55) aponta que o contato com outros pais que vivenciam
situagdes semelhantes tem servido como uma das fontes de apoio para minimizar as

dificuldades da chegada de um membro surdo na familia. Por meio de lagos de
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amizade e cumplicidade que se firmam com os contatos entre eles, os sistemas de
trocas configuram-se tanto no ambito emocional, de apoio como também na orientacao
a recursos sociais. Em seu estudo os pais trouxeram que nessas situagoes, eles dizem
compartilhar sentimentos e dificuldades, experiéncias de vida, informagao sobre a
surdez e sobre beneficios a serem buscados, sendo esta uma forma de amenizar o
sofrimento. Tal necessidade dos pais em buscarem por outros pais de filhos surdos ja
havia sido levantada anteriormente por Luterman e Kurtzer-White (54).

Facamos nota que ainda que perceptivel o maior envolvimento entre pai e filho, o
trabalho ainda é um fator gerador de distanciamento. Ha de se levar em conta que em
muitas familias o pai assume, predominantemente, a funcdo de provedor. Esse tema
tem sido bastante discutido em outras pesquisas (58; 59; 60), em que os participantes
apontaram o trabalho como importante aspecto no delineamento da paternidade.

Orlandi e Toneli (59), estudando pais adolescentes, encontraram que o pai foi
apontado como o responsavel pelo provimento da familia, mesmo quando em suas
familias de origem isto ndo ocorria. Podemos pensar a partir desses dados que além
dos processos de identificacdo em relacdo ao que é ser pai esta incutido na
representacdo desses jovens uma inegavel questao cultural.

Embora tenhamos assistido nas ultimas décadas um aumento no numero de
familias providas integralmente ou, em outros casos, parcialmente por mulheres, o
trabalho pode ser contemplado na fala dos pais do estudo de Orlandi e Toneli (59)

como atributo seus.

Em nosso estudo ha indicios que o trabalho pode repercutir nas interacoes
familiares, limitando a convivéncia pai e filho: “(...) é mais final de semana, sabado e
domingo, to em casa porque trabalho de segunda a sexta, a gente sai, eu do mais atengdo a
familia (...)"P4. Foi possivel identificar que quando os pais ndo estdo no trabalho,
participam ativamente no dia-a-dia dos filhos: “(...) eu trago ela aqui, levo ela na fono, levo
ela na... no reforco na escola, entao a semana fica completa, porque o meu horario de trabalho
é a noite, entendeu?” P2.

Tais relatos sao divergentes dos dados apresentados por Brito (60) que sugere

menor interesse e envolvimento do pai no desenvolvimento das interacdes e relacdes
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familiares e que a mae assume a responsabilidade maior pelos cuidados e educacéao da
crianga.

No relato dos participantes observa-se divisdo das tarefas, além do que podemos
notar que quando o pai ndo esta envolvido com o trabalho ele pode acompanhar a
esposa e a crianga nos atendimentos: “(...) E que nem eu falei pro senhor, é... minha esposa
vem mais do que eu, por conta do trabalho, mais tinha um tempo ai que eu tava
desempregado... mais eu tava vindo com minha esposa, tava acompanhando (...)” P4.

A participacdo efetiva nos cuidados e acompanhamento do filho com perda
auditiva neste estudo mostra-se em dissonancia aos achados de Brito e Dessen (61),
que inferem que na presenca de uma crianga especial, a mae € a mais atingida. As
autoras levantaram que o envolvimento do pai com a crianga tende a decrescer com 0
tempo, assim a responsabilidade da mae tende a aumentar. Apontam ainda que esse
cenario possa trazer consequéncias sérias para a vida da mae, resultando em estresse,
em seu isolamento em relacdo aos demais familiares e vice-versa, podendo levar,
inclusive, a separagao conjugal.

Nesse estudo os filhos dos entrevistados tém idades que se aproximam da
adolescéncia e ainda assim pode-se perceber nos relatos uma efetiva participacao e
grande envolvimento paterno nas vidas dos filhos.

Nos estudos de Negreli e Marcon (62), observa-se também situagdo oposta,
constatando que a maioria das maes fica com a responsabilidade de cuidar do filho
especial e de lidar com as situacbes-problema, gerando estresse e sobrecarga das
mesmas pela falta de uma estrutura de apoio.

A partir dos relatos de nosso estudo pudemos perceber que a maioria dos pais é
bastante presente no cuidado com os filhos, dividindo com a esposa, as tarefas e as
responsabilidades frente as demandas requeridas pela crianca surda: Assim, sempre que
eu chego em casa, percebo que a fraldinha dele ta suja, ja troco, dou um banho {(...)” P5.No
entanto, quanto ao estresse vivenciado pelas maes, referido anteriormente por Negreli
e Marcon, isso se mostra em acordo: “(...) a dificuldade as vezes em questao dela é que, no
dia - a - dia ela amanhece um pouco estressada (...) o problema dela é... As vezes fala: ah hoje
eu num vou (...)” P5. Ainda em relacdo ao estresse, Nunes et al. (29), em revisao de

literatura ja apontavam anteriormente dados dessa natureza.
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Os pais entrevistados aludiram que das varias atividades das quais participam ou
se mantém envolvidos, voltam-se sobre questdes de incentivo a implantagdo de regras
e conselhos na organizagao familiar: “(...) isso daf pra mim ficou uma coisa, um incentivo pra
mim, ta acompanhando mesmo em casa, incentivando ela (...). Vocé precisa ir vocé num ta
trabalhando... a prioridade & levar (...)"P5.

Em relagdo ao apoio paterno na dindmica da familia, essa questao ja havia sido
mencionada anteriormente no estudo de Orsoni (58), tendo observado que o pai frente
ao futuro almejado pelo casal, apoia a volta da esposa aos estudos, ajudando os filhos
nas tarefas escolares e também vislumbrando o bem para a esposa.

Ha de se considerar que as discrepancias atinentes a maior participacao e
envolvimento paterno nos cuidados e proximidade com seus filhos emergidos nesse
eixo de discussao (Envolvimento paterno com filhos surdos) séo reflexos do continuo
processo de transformacdes dos papéis apresentados pelo homem ao longo da histéria.
Em concordancia com essa discussdao podemos mencionar outros autores que
discutem as mudangas na postura do “novo pai” (20,23,24).

Nem tampouco deixamos de considerar, como questdes de género podem
influenciar nas formas de relacionamento estabelecidas entre pai — filha e pai- filho. A
literatura aponta (16), que o pai tende a apresentar atitudes mais favoraveis frente a
surdez dos filhos em detrimento a mae, estando ainda mais inclinado a se relacionar

melhor com o filho surdo que com uma filha surda.

4.2.2 Comunicacao, fala e linguagem

Sobre a comunicagéo estabelecida com os filhos, € perceptivel que os pais nem
sempre conseguem acompanhar o desenvolvimento e a aprendizagem do filho na
lingua de sinais, pois a medida que o repertorio de comunicacdo se complexifica e os
pais ndo conseguem acompanhar, podem se instalar outras maneiras de se
comunicarem, denominados por um deles como “sinais caseiros”, que viabilizam as
trocas de informacéo: “(...) um pouco atrasado nessa parte (...) as vezes ela comega fazer um

sinal I4 que eu num sei o que que é, dai eu tenho que me virar da minha maneira né? (...) E

esses sinais caseiros que a gente acaba criando (...)” P2.
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A mulher ja havia sido apontada na literatura como a mais apta a estabelecer o
contato e a comunicagdo com filhos surdos. Bittencourt e Hoehne (51) encontraram
dados que evidenciam a funcdo da mulher como responsavel pela assisténcia e
cuidados com a saude dos filhos, e também a pessoa que melhor se comunica com 0s
mesmos, tanto pelas caracteristicas proprias do contato materno como por frequentar o
curso de linguas de sinais.

Outro aspecto de abrangéncia desse estudo faz mengéo as dificuldades que o
pai enfrenta em sinalizar através da LIBRAS e falar concomitantemente: “(...) eu tenho
uma dificuldade de falar junto com sinalizar (...) ou eu falo ou gesticulo em LIBRAS (...)"P3.

Sobre esse aspecto presente na fala do participante 3, parece ser uma discussao
pouco enfatizada na literatura, observamos ndo haver estudos que contemplem tal
tematica.

Os pais deste estudo aludiram que educar uma crianca com perda auditiva pode
ser considerada uma tarefa ardua, pela dificuldade em compreender e ser
compreendido, o que pode culminar na criacdo de recursos adaptativos para facilitar a
comunicacao: “(...) porque é muito mais dificil vocé educar uma crianga com... com problema,
acho que é um pouco mais dificil... porque muitas vezes ela ndo entende o que vocé fala, ai
nem tudo ela entende que vocé fala (...)"P2. Situagdo semelhante sobre o panorama das
comunicacbes nas relacdes familiares pode ser percebida nos estudos de Schemberg
et al. (63), as autoras encontraram dados alarmantes, onde todos os pais de seu estudo
interagem com seus filhos surdos por meio da linguagem oral, agindo como se os
mesmos fossem ouvintes e esperando dessa forma serem compreendidos. Nesse
estudo é significativo o numero de relatos em que os pais apontam dificuldades em se
comunicar com os filhos: “Entdo tem coisas que a gente fica meio assim... mas da pra
entender quase tudo... que ela fala (...)”P1. Ha situagdes onde o pai justifica sua nao
fluéncia pelo ndo convivio com outras pessoas surdas: “Eu ndo tenho fluéncia (...) porque
eu num tenho contato com outros surdos também” P3. Percebemos que em casos em que O
pai enfrenta uma dificuldade maior de aceitacdo da perda auditiva no filho podem ser
refletidos nas formas de comunicacdo estabelecidas. Os pais, na tentativa de
desenvolver a fala da crianca, podem nao disponibilizar recursos mais apropriados a

condicao da crianga, no caso, a lingua de sinais: “(...) aquilo que ela ndo sabe a gente
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aponta (...) ela tem uma comunicagcao, tem pouca comunicagdo (...)” P4. Podemos pensar a
partir do caso anterior (P4), o quao prejudicial e nocivo se torna a uma crianga com
perda auditiva os estendidos processos de nao aceitacdo de seus pais. Para Sacks
(64), ndo é a surdez responsavel pela alienagdo da criangca dos contextos familiares,
mas a falta de possibilidades para que possa inserir-se nos mesmos, pois se a
comunicacao nao pode ser obtida, se a crianca ndo € exposta a lingua e ao dialogo
apropriado, pode-se verificar todos os reveses: linguisticos, intelectuais, emocionais e
culturais.

O nao dominio da lingua de sinais para se trabalhar alguns assuntos com o filho
abrolha como um fator desencadeador de angustia, logo que nem sempre a situagao se
resume em vencer barreiras como a de tratar determinados assuntos considerados
dificeis de lidar. Na fala a seguir, se observa uma dificuldade paterna em trabalhar
temas mais complexos se utilizando da comunicagdo em LIBRAS:

(...) independente da dificuldade que eu tenho de lidar com aquele assunto ou ngo, eu tenho
dificuldade de lidar com a lingua de LIBRAS pra lidar, tratar daquilo (...) falar sobre
sexualidade... tudo bem (...) levo numa boa (...) mas falar sobre sexualidade em LIBRAS ai é
uma outra historia, como é que eu fago isso? (P3).

Observa-se, entretanto que as interacbes sao menos preocupantes e
conflituosas nos casos em que o filho possui uma perda leve e moderada da audicao:
“Com ele assim, eu converso (...) chamo ele pelo nome, pego ele no colo, fico conversando,
abraco (...)Tudo através da fala (...)” P5.

Através dos relatos de outros participantes verificou-se que as dificuldades no

ambito comunicacional se tornam ainda maiores com o passar do tempo a medida
que a filha vai se desenvolvendo e tornando mais complexo seu repertério na
linguagem de sinais:
(...) @ preocupagdo era um meio da gente pode se comunica com a Carla. Tinha que descobri
de alguma forma (...) depois que ela veio crescendo, a gente num sabia como Ssi expressa,
conversa com ela, nada... porque é muito dificil, né? E muito dificil, ah ce... a gente fica
nervoso, meio apavorado (...) P1. Podemos ainda inferir com relacao a este relato, o
quanto um pai pode de fato se sentir “nervoso e apavorado” como ele mesmo o
descreve, tendo que desempenhar diferentes fungdes, ser provedor do sustento
familiar e aprender a lingua de sinais, o que facilitaria sua comunicagao com a filha.
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Orsoni (58), estudando familia e seus filhos surdos observou um aspecto
importante: A autora observou em seu estudo que o pai relata certo nervosismo
expresso pelos membros da familia para com a filha surda, assumindo também que ele
proprio acaba perdendo a paciéncia com a mesma, quando ela o solicita. Na concepgao
da autora, este pai, diante da solicitacao da filha, também se confronta com o fenédmeno
da surdez, com o problema da comunicagao e que, em certos momentos, tem o sentido
de dificuldade ou de incémodo para ele.

As expectativas de um pai em relagdo a seus filhos sdo muitas e diferentes a
cada situacdo. E possivel notar que as mesmas se relacionam ao nivel de consciéncia
que o pai possui sobre as verdadeiras condi¢cdes do filho. Algumas falas revelaram a
expectativa dos pais em relacao a fala: “(...) Porque a gente... se vai acompanhando no dia-
a-dia, vocé ta ali, vocé conversa, percebe a maneira dele falar, vocé vai observando que ja ta
se desenvolvendo (...) minha expectativa é que vai dar tudo certo, daqui um ano dois anos e
meio ja esteja conversando de tudo” P5. O presente relato faz meng¢do a um pai que possui
um filho com perda auditiva leve.

Expectativas paternas se mostraram em consonancia com 0s processos internos
de cada pai. Pdde-se observar que quando ja estdo mais resolvidos em relacédo a
aceitacao da perda auditiva, é possivel que os mesmos vislumbrem outros objetivos e
expectativas em relacéo ao filho. No relato seguinte a expectativa da comunicacéo é
confiada a lingua de sinais: “(...) a expectativa que eu tenho com o futuro dela é que ela
teja... mesmo na linguagem de sinais” P2.

Em resumo, foram observadas muitas dificuldades quanto a interacao pai — filho
surdo no aspecto comunicacional. Este cenario representa um aspecto bastante
preocupante, uma vez que pode acarretar prejuizos ao desenvolvimento pleno da
crianga. Schneider (65), ao referir-se a visdo de um grupo de pais de criancas surdas,
constatou algumas contradicdes, em que apesar de 0s mesmos destacarem a
importancia da lingua de sinais no processo escolar de seus filhos, demonstraram nao
fazer uso da mesma, o que se reflete em uma das principais dificuldades do surdo: a
falta de referenciais para o desenvolvimento de um processo de identificacdo e

aquisicao da lingua de sinais.
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Observa-se, neste estudo, que ao mesmo tempo em que existe um
reconhecimento sobre a importancia da exposi¢cao da crianga a comunicagao por meio
da LIBRAS, os proprios pais, seja por escassez de tempo ou nao reconhecimento de
sua importante participacdo nesse processo, deixam a desejar nesse quesito. Esta
situacao culmina muitas vezes na instalacao dos sinais caseiros, recurso utilizado pelos
pais para se comunicar com os filhos, no entanto esses sinais ndo tem validade de

troca comunicacional entre outros membros da cultura surda.

4.3. CONHECIMENTOS, ESTRATEGIAS E MODOS DE ENFRENTAMENTO DA
SURDEZ

4.3.1 Dificuldades cotidianas no enfrentamento da surdez

Para além das dificuldades internas experimentadas pelos pais durante o
processo de aceitacdo no enfrentamento da perda auditiva no filho, ha aquelas
dificuldades que os pais se deparam, porém nao inerentes aos Seus pProcessos
internos. Trata-se de dificuldades externas, assim como sentimentos adjacentes a ela.
Sao as pressbes externas, muitas vezes vindas de pessoas prdéximas, conhecidos, que
trazem suas duvidas, questionamentos e percepcdes em relagdo a crianga: “(...) tem
pessoas que nao tem o conhecimento e tem hora que ce fica meio ignorante né (...) na época
se uma pessoa chegasse pra mim e falasse que ela era muda eu brigava, apelava na hora,
entendeu? Entdo é tudo o modo da gente, é a convivéncia né? (...)” P1. Orsoni (58) encontrou
no relato de pais participantes de seu estudo uma percepgao negativa em relagédo a
interacdo do meio social e o filho surdo. A autora aponta que essa conscientizagao
paterna provoca sentimentos ruins € que isso muitas vezes interfere no seu processo
de subjetivacao social.

As dificuldades paternas no enfrentamento da surdez se manifestam em
circunstancias variadas. Uma vez definido o diagnéstico, os pais se veem diante da
necessidade de decidir entre diferentes tipos de intervencdo e avaliar uma forma de
atendimento que melhor se adéque a reabilitacdo do filho e as condi¢cdes da familia.
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Decisdo que permeada pelas duvidas e desconhecimento pode ser, para alguns pais,
uma tarefa dificil: “(...) saber que de repente poderia ter uma vertente de atuagdo mais clinica
de atendimento e oralismo (...) a minha reag&o foi de ter que diagnosticar, investigar melhor
(..)" P3.

Ha ainda dificuldades encontradas no processo de reabilitagdo, situacdes
circunstanciais que os pais podem se deparar. Fagamos nota sobre as situagdes de
inclusao e reabilitacao deficitarias ainda existentes em nossa realidade e que podem
repercutir diretamente nos sentimentos paternos:

(...) tem hora que a gente fica nervoso assim, sabe tem algumas coisas que vocé se irrita
com alguma coisa né? (...) A diretora chegou pra mim e falou assim: ndo Sr. Jodo, eu tenho
uma professora de LIBRAS que vai acompanha a J (...) Falei... Maravilha... a professora ficou
trés meses e depois saiu (...) tiraram e ndo falaram nada pra mim, um dia eu fui na escola
mais cedo, a J. tava la no patio (...) P1.

E importante salientar em relagdo a fala anterior (P1), sobre o conceito de
inclusdo em que muitos profissionais da educacao se apoiam. Observam-se situacoes
onde instituicbes de ensino e profissionais se preocupam em incluir somente no
aspecto legal, “incluir - segregando”. As condigdes de estrutura fisica e de capacitagéo
profissional muitas vezes nao acompanham, resultando em situacées semelhantes a

experiéncia vivenciada por este entrevistado.

Diante de tais constata¢des acerca do processo educacional inclusivo do surdo &
possivel perceber que ha uma caréncia no que diz respeito a real concretude do
respeito a diversidade. Fernandes (66) aponta para a necessidade de articular
possibilidades de ensino-aprendizagem considerando efetivamente a diferenca em
todos os aspectos. Nao basta apenas reconhecer a existéncia da diferenca e do
pluralismo cultural, mas oportunizar meios para a efetivacdo de educacdo bilingue
onde, todas as vozes tenham o seu lugar de valorizagdo e reconhecimento. Segundo a
autora, ha outras questdes éticas e politicas que devem ser levadas em consideracao
no processo educacional dos surdos, as quais dizem respeito, em sintese, a aceitacao
dos surdos como grupo que constitui sua identidade linguistica e cultural a partir de
uma lingua natural; ao reconhecimento politico da lingua de sinais; a superacao da

perspectiva terapéutica; ao reconhecimento da presenca de adultos surdos no processo
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educacional; ao estabelecimento de politicas de formagédo docente e o dominio efetivo

da lingua de sinais por parte destes.

Outras situagdes que repercutem de forma negativa na percepcao dos
entrevistados estao relacionadas a questdes do transporte, assim como a necessidade
de abrir mao de outras atividades consideradas importantes: “(...) a gente mora em outra
cidade e tem hora que enche o saco vocé fica saindo e vindo pra ca, deixar de fazer outras
coisas né? (...)” P2. Sobre o fato de os pais nem sempre residirem num local onde se
possa contar com uma instituicao que trabalhe a reabilitacdo do surdo, Bittencourt et al.
(55), encontraram que algumas familias podem se deparar com grandes dificuldades
nesse aspecto e que muitas vezes sao exigidas da familia estratégias e ajustamentos
para suprir as necessidades do sujeito surdo. Em busca de melhores tratamentos para
a surdez, familias se veem diante da necessidade de se mudarem de cidade, tendo
assim que iniciar nova rede de relacionamentos.

Ainda sobre essa problematica foi observado neste estudo problemas em
encontrar a instituicio de saude adequada para realizagdo dos exames, 0
funcionamento de seus aparelhos assim como a capacitacdo da equipe profissional que
oferece atendimento:

Eu fiquei na Puc o ano inteirinho, fui doze vezes la. Pra se atendido, pra consegui, vé se a
gente conseguia né? faze o bera, o exame. Nunca deu certo, nunca deu certo, um dia porque
a maquina tava quebrada, outro dia porque num sei o que, outro dia a Carla num deixava (...)
P1.

E possivel perceber uma insatisfagcdo em relagdo & equipe de atendimento. Um
dos participantes relata um incbmodo com a necessidade de conseguir informagdes
precisas sobre a perda auditiva e a partir dai receber orientagcdes quanto as formas de
proceder:

(...) 0 que mais incomodava ndo era a surdez em si da minha filha, mas era aonde eu
consegquiria informacgoes e profissionais decentes e competentes pra poder fazer um trabalho
bom com ela e diagnosticar e de repente dar orientagbes pra gente avaliar como proceder
(...) P3.

Em relacdo a fala anterior (P3), podemos pensar seu incébmodo sob duas

vertentes, a primeira que a necessidade deste pai nesse momento fosse esta como ele
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o descreve, na segunda, ndo podemos deixar de inferir sobre o teor inconsciente
manifestado em seu relato. Pois de acordo com Kubler-Ross (11), é possivel que em
situagcées decorrentes de uma perda os pais vivenciem o estagio de raiva, neste
momento pode ser atingidos profissionais, familiares e outros a sua volta.

A comunicacao inconsciente entre profissional e usuario mostra-se permeando
as relagdes interpessoais. O entrevistado relata que percebeu ao buscar ajuda com
determinados profissionais, certo interesse por parte da equipe por suas condi¢coes
financeiras e custeio dos equipamentos. Salienta ainda que mais importante que as
condi¢cdes de reabilitacao de sua filha, para o profissional se sobrepuseram o interesse
por um caso bem sucedido em seus experimentos clinicos: “(...) a gente chegou a pegar
os atos falhos de algumas pessoas: opa... encontramos uma familia que esta mais ou menos

estruturada, tem condigbes financeiras, tem um certo nivel, tem grandes chances de dar certo

(...) como experimento clinico {(...)” P3.

Podemos pensar que os profissionais do caso anterior (P3), talvez ndo tivessem
como objetivo transparecer seus interesses, no entanto, foi assim percebido pelo pai.
Ha também a possibilidade de o pai estar sendo unilateral em suas observagdes,
motivado por suas necessidades em dar sentido a suas convicgdes de que o implante
coclear nao fosse a melhor opcao. Possibilidade que investigou antes de sua tomada
de decisao.

Contudo, pode haver a ocorréncia do mecanismo de defesa de deslocamento,
neste ha um desvio de sentimentos emocionais (geralmente a raiva) de sua fonte
original que seria a surdez, para substituir um alvo, pode assim sentir raiva dos médicos
e profissionais e ndo da surdez da crianga em si. Luterman (31).

Outra situacao percebida como obstaculo se relaciona a questao financeira, de
acordo com as percepcoes de um participante, quando a situacdo financeira é boa
permite a pessoa maior mobilidade e direito de escolha, quanto aos diferentes tipos de
atendimento disponiveis: “(...) vocé pra ter a visdo, vocé precisa ter dinheiro. Essa é a
realidade, quando acontece um caso desse, si vocé tem dinheiro disponivel, vocé faz o que
vocé quer (...) resolve na hora o problema.”P1.

Ter um filho com perda auditiva também pode significar, mesmo que por um
periodo de tempo, reorganizacdao de atividades externas, para se adequar as novas
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situacées enquanto pai. Os pais também podem se sentirem incomodados com a
necessidade em despender maior tempo e envolvimento nas atividades de reabilitagao
e cuidados da crianga, 0 que implica em deixar de realizar atividades consideradas
prazerosas:

(...) ce caba deixando um pouquinho a sua vida pra vive em prol dela praticamente né? Que tipo
assim, antes eu gostava de jogar bola, mas eu num tenho tempo mais de fazer isso {(...) P2.

(...) ela parou de trabalhar e so6 eu fiquei trabalhando pra poder sustentar a casa e ela poder...
poder cuidar dessas outras coisas, entdo ela tem mais disponibilidade de tempo, ela é
pedagoga (...) P3.

Os estudos de Regen et al. (28) ja traziam achados semelhantes ao relato
anterior (P3), em que muitas familias ao se depararem com um filho especial
abandonam ideais e objetivos 0 que nem sempre € necessario, o autor salienta sobre a
importdncia do casal em investigar se é realmente este o motivo pelo qual
abandonaram suas atividades, para que a crianga nao seja culpabilizada por tal.

Verificamos que na maioria dos casos, quem traz o filho para os atendimentos é
a mae: “N&o, assim dificuldade assim, gragcas a deus, num tem porque, no caso como ela num
tem trabalho fixo, é mais em fung¢éo disso ai que ela trabalha, (...)” P5.

Sobre os dois ultimos relatos trazidos anteriormente (P3, P5), podemos pensar
nas ideias trazidas por Brasileiro et al. (35), enfatizando o momento de transi¢do para a
parentalidade. Aqui pensaremos no contexto da surdez de um filho no ambiente
familiar. Os autores apontam que nao sé6 as familias, mas a economia como um todo,
também se reflete nas divisbes do cuidado infantii entre maes e pais. A
institucionalizagdo das diferencas de género no mercado de trabalho se traduz pela
segregacdo de ocupacOes e diferencas salariais, pela discriminacdo da mulher que
engravida e também pelas politicas sociais de apoio a parentalidade. Estes fatores
constringem a capacidade de alguns casais de escaparem as divisdes tradicionais do
cuidado infantil. Isto quer dizer que pelo fato de as mulheres ganharem menos,
possuirem planos de carreira mais limitados e terem o direito a licengas mais longas do
que seus maridos, a opcao pela resignacao profissional da mulher — seja por
interrupgéo, reducdo ou abandono de atividades — em prol da maternidade torna-se o

caminho mais légico para os casais.
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Existem relatos em que os pais ndo percebem dificuldade alguma em ter um filho
surdo. Torna-se importante atentar para as diferentes formas de contrato de trabalho
existentes; no relato seguinte (P1), o pai trabalha por conta prépria o que facilita o ir e
vir com a filha aos atendimentos: “(...) falo isso pra vocé de todo coragcdo, ndo tenho
dificuldade nenhuma, eu trabalho por conta e deixo o que eu tiver que fazer, eu deixo e trago
ela aqui (...)” P1.

Em casos onde os pais cumprem horarios, os mesmos podem enfrentar algumas
dificuldades. Ha também que se atentar a existéncia das redes de apoio com a qual o
pai pode contar. E possivel que quando existam outras pessoas que compartilham as
tarefas e o auxiliem, o pai ndo se sinta sobrecarregado.

Para alguns pais, as dificuldades sao maiores quando existe a necessidade de
trazer a crianga com muita frequéncia aos atendimentos. Podemos entender tal
situacao como relacionada a dificuldade dos pais em conciliar trabalho e tempo livre
para acompanhar a crianga no processo de reabilitacao: “(...) antes tinha... tinha que... vim,

vinha bastante (...), agora acredito que vem, vem so numa vez no més... num vai ter nenhum

problema (...) ta vindo com minha esposa, trazer nossa filha pro atendimento (...)” P4.

Na diversidade de dificuldades enfrentadas pelos pais, outra se relaciona ao
dificil acesso a grupos de criangas surdas a fim de criar situacdes de envolvimento com
o filho. Verifica-se ai uma preocupac¢ao quanto a socializagédo da crianga, em fazer parte
e dividir situagdes com outros surdos:

(...) nem sempre é facil vocé estar num lugar, ter vérios surdos pra vocé conviver junto (...). E
dificil vocé juntar... e no caso como é o CEPRE aqui, existe alguns grupos com surdos aqui,
criancas é o ponto de referencia pra ela lidar com outros surdos, ela ter o contato {(...). P3.

Outras preocupacbes se relacionam a aspectos do desenvolvimento infantil.
Neste relato podemos identificar a preocupacdo do pai em relacdo a construcdo da
identidade da filha com perda auditiva: “(...) elas como surdas conseguir vé que existe
outras pessoas similares a ela que é importante ela.. ela... se valorizar, ter sua autoestima
fortalecida né? Como surdo, que tem a sua identidade surda né?” P3. Este foi o Unico pai
que manifestou preocupacdo com questdes de desenvolvimento e de identidade do
filho. Podemos supor que isto esta relacionado ao grau de escolaridade e visao de

mundo.
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4.3.2 Conhecimentos e percepgcoes em relacao a perda auditiva do filho

Os pais foram questionados sobre conhecimentos em relagcao a surdez de seus

filhos, também sobre a maneira que os percebem.

A abrangéncia do que conhecem e interesses de cada pai podem ser
observados de maneira bastante variada. Alguns relatam ter conhecimentos bésicos,
advindo das interacbes com os diferentes profissionais que trabalham com a
reabilitacdo da filha: “Assim os bdsico, as coisa essencial a gente sabe tudo né? Sabe muita
coisa, num sabe tudo, mas sabe! (...) 0 conhecimento que eu peguei através com as pessoas,
com médico, com todo mundo(...) abriu um campo imenso” P1.

O parecer dos profissionais sobre as condi¢ées da perda auditiva, assim como
0s investimentos necessarios a reabilitacdo assume grande importancia na concepgao
paterna: “Porque eu prezo muito o que ela mostrou pra mim, que é dado o material, tem o
aparelhinho (...) vocé cuidano, vocé fazenu acompanhamento adequado, isso ai pode se
desenvolver.” P5.

A maior parte dos entrevistados possui algum tipo de informacao sobre o motivo
da perda auditiva, relatam complicagbes no parto, intercorréncias na fase gestacional e
implicagéo genética como causa:

(...) vocé sabe qual que foi o caso da perda da Carla Foi rubéola {(...). P1.

(...) porque ela podia nao ter ganho nenhum, e no caso talvez até num ocorresse mesmo
porque como a gente detectou depois que tinha um fundo genético (...). P3.

(...) foi por causa que... o nascimento dela: assim num foi um parto normal né? Foi cesarea
dai ela engoliu cocé... é ...entdo dai teve que....o cordao umbilical também tava enrolado no
pescocgo (...). P4.

No que se refere a maneira como veem seus filhos, suas percepcoes em relacao
aos mesmos, um dos entrevistados descreve sua filha como pessoa de um grande
potencial cognitivo, comparando- a como uma pessoa que nao possui perda auditiva:
“Nossal E espetacular, mesma coisa de uma pessoa ouvinte né? Eles tem a deficiéncia de
audicdo s6, mais é a mesma coisa de uma crianca ouvinte. Eles sdo muito inteligente, (...) tem
uma capacidade muito grande (...)” P1. Diferentemente dos achados apresentados por Kirk
e Gallagher (67), tendo descrito a timidez e a introversdo como um dos indicadores de

déficit auditivo, em nosso estudo, os pais descrevem seus filhos como criancas
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sociaveis, independentes e bastante comunicativas, ndo se confinando do contato com

outras pessoas:
(...) 0 temperamento é forte, ela é, e isso é bom porque ela tem uma certa independéncia, ela
tenta fazer as coisas, tenta ir atras das coisas e resolver mesmo com alguém, as vezes ela
tenta conversar com as pessoas aqui na padaria...(...) tenta, fazer se entender, entao ela nao
tem aquela coisa de querer se esconder e, tem um pouco de vergonha normal de crianga,
mas ndo de querer se esconder porque é surda sabe?(...). P3. Situagdo semelhante aos
achados deste estudo sdo as observacoes de Orsoni (58), tendo encontrado que os
pais possuem dimensao do potencial dos filhos e isso faz com que os mesmos
mantenham-se esperan¢osos quanto aos seus futuros.

Em casos onde o pai se encontra em processo de negacao da perda auditiva,
percebe-se esse reflexo na forma como o mesmo percebe o filho: “Ela tem um
desenvolvimento como as outras... de uma crianga normal, tem crianga ai que a gente fica
sabendo, que demora pra fala (...) eu acredito que nem aparelho vai ser preciso ta usando na
verdade (...)” P4.

Outro fator que esta diretamente implicada na forma como o pai percebe o filho
com perda auditiva se relaciona ao tipo da perda que o filho possui, pois quando se
trata de uma perda leve, o pai pode manter-se esperancoso em relacdo ao
desenvolvimento da fala: “(...) Dai entdo a gente percebe o que? Com uma pequena perda de
audicéo vocé sabe que ele vai conversa (...)” P5.

E interessante observar no relato dos pais como a visdo de muitos, antes da
experiéncia e convivéncia com uma pessoa surda remete a visédo descontextualizada e
irreal sobre quem sao os surdos de fato, isto €, na maioria das vezes sao vistas como
pessoas incapazes nao so6 de ouvir, mas de desenvolver-se em outros aspectos de sua
totalidade: “(...) eu ndo sabia que tinha aparelho! Existe. Porque antigamente uma pessoa que

tinha perda de audigdo, a gente falava: aquele é louco, antigamente era assim!” P1.

4.3.3 A familia e outras fontes de apoio no enfrentamento da perda auditiva

Sobre as fontes de apoio que as familias podem contar em situagcées como a de
descoberta de uma perda auditiva, seus proprios membros aparecem como pessoas
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que desempenham um papel bastante importante no incentivo, cuidados, na divisdo de
tarefas, orientagcdes e manejo de situacbes nos momentos de fragilidade. Menandro
(68) aponta que a utilizacdo de um sistema de suporte social eficiente pode agir como
um redutor de estresse para os genitores de criangas com doencgas ou incapacidade
fisica congénita. Como suporte social pode-se considerar qualquer esfor¢o para apoiar
as pessoas envolvidas em situacbes problematicas, através de companhia,
disponibilidade para ouvir, aconselhamento, auxilio na realizacdo de tarefas,
contribui¢cdes financeiras, ou qualquer outro tipo de ajuda leiga ou especializada que
possa contribuir para a solucao de problemas ou para reduzir o sofrimento. No relato a
seguir, ndo apenas 0s pais respondem as demandas geradas pela surdez da crianca,
mas também irmaos mais velhos e tias: “Meus filhos falou: n&o pai vai, vamo, vai ver o que
tem que ser feito, vamu fazé né? (...) dai minha irmé& ja tem almocgo pronto, tudo preparado né?
Minha irma ja prepara tudo (...)” P1.

Bittencourt et al. (55), apontam que a rede de relacionamentos oferece uma
malha de protecdo social, servindo em varios campos: no cuidado das criancas, na
ajuda financeira, na orientacdo e no apoio emocional. Esclarecem ainda que esse apoio
depende das caracteristicas pessoais e familiares para que esta rede se constitua de
fato como algo de efetiva protecdo, que também depende das trocas existentes entre
as pessoas que formam a rede.

No presente estudo, observamos que o apoio paterno aparece como um
elemento bastante importante na constituicdo dessa malha de protecao social, sendo
fundamental a continuidade da reabilitacdo, a medida que incentiva, dialoga com a mae
e juntos chegam a conclusdo da necessidade de um tratamento continuo na
reabilitacdo do filho: “(...) no dia-a-dia eu incentivei ela mais, que no comego ela... falava: ah
eu num vou mais, vocé se vira... vocé pega, vocé vai, dai na hora do nervoso vai um pra cada
lado, mas depois senta e conversa, conversando sempre ela vem, ela tras (...)"P5.

Outra questao fundamental a ser pensada é a importancia que tem o papel dos
profissionais de saude, a medida que tomam o pai como parceiro terapéutico frente as
questdes de reabilitagcdo do filho. Nota-se que quando o pai é solicitado e estabelecido
junto a ele um vinculo, isso pode ser positivo: “Porque quando eu fui conversa com o

psicologo ele falou: a presenga dela aqui, a frequéncia dela aqui é... seria muito importante pro

desenvolvimento dele” P5.
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A fala anterior (P5), se mostra em acordo com a posi¢do de Canho et al (14),
trazendo que a correta avaliagdo das dificuldades do pai para lidar com as
necessidades especificas e com a reabilitacdo do filho podera conduzir a acgoes
familiares e intervengbes profissionais que visem fortalecer os recursos de
enfrentamento e incrementar a importante participagdo paterna na educacao do filho
com necessidades especificas.

De acordo com o relato de um participante, a familia pode considerar o
diagnostico da surdez um momento dificil e novo para os membros ndo sendo possivel
dividir com pessoas fora do circuito familiar. Nesse contexto, a fé divina aparece como
uma fonte onde se busca apoio para lidar com o conjunto de reconfiguracdées que a
situagéo exige:

(...)foi Deus mesmo, porque eu acho que néo teve influéncia de fora ndo, de amigos, nesse

momento ndo, porque na verdade, tava sendo um fato novo pra gente, que dira pros outros
né? P2.

(...)bastante oragdo, entregar na maos de Deus e a gente vai ver o que vai fazer (...) a fala,
eu tenho fé em Deus que num vai prejudicar nada (...). P5.

Nesse contexto e a partir das falas anteriores (P2, P5), podemos fazer referéncia
ao estagio de barganha, Kubler-Ross (11), trata-se de um momento bastante util ao pai,
a ideia é a de que se néao foi possivel enfrentar os tristes acontecimentos e até houve
revolta contra Deus e as pessoas, talvez possam ser bem sucedidos neste momento de
trocas e promessas, entrando em algum tipo de acordo que adie o desfecho inevitavel.

E preciso salientar ainda em relagdo as redes de apoio no qual a familia pode
contar que estudos anteriores a este encontraram dados diferentes. As ajudas
provenientes de canais informais (amigos, vizinhos, colegas de trabalho, clientes)
também apareceram como uma das formas de suporte social, fornecendo apoio no
cuidado das criangas, nas finangas ou prestando informagdes (55).

Diante de situacGes de crise, como o diagndstico de surdez em um membro, a
familia se vé diante da necessidade de rearticular seus papéis, redistribuir tarefas para
dar conta das novas demandas trazidas pela situacdo e assim manejar as tarefas do

dia-a-dia: “(...) a gente tem se desdobrado ai na medida do possivel os dois juntos, eu... eu...
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faco minha parte de ta trazendo aqui (...). Minha esposa em casa, ela que fica com a parte das
licées (...)” P2.

Em casos onde o pai possui um envolvimento mais voltado ao trabalho e
situacdées de nao proximidade com a crianga, sua relagdo com o filho em termos de
interagGes verbais, comunicacionais, pode ser afetada.

Percebe-se também de acordo com as diferentes falas trazidas pelos pais que as
familias sempre tendem a encontrar solu¢des que os auxiliem no enfrentamento, assim
como nas formas em lidar com a nova situagdo. O caminho encontrado por algumas
familias pode ser o apoio oferecido pelas creches:

(...) E dai a gente encontrou uma creche pra nené, a maiorzinha (...). Ela ndo tem habilitagc&o,
mas eu deixo disponivel meu carro na mao dela, pra ela ta vindo aqui, voltando, porque ce
sabe...ela ja ta um pouco grandinho, ja ta um pouco pesado, se bem que ¢é perto, mas se for
vir de énibus, ja sai um pouco mais dificil (...) P5.

E possivel perceber na fala dos pais, reconhecimento pela ajuda da esposa nas
atividades de reabilitacdo do filho. Pode-se notar esse tipo de comportamento nos
arranjos criados pelos mesmos para facilitar ou funcionar como refor¢co positivo a
manutencao e continuidade desse papel.

Orsoni (58) encontrou o reconhecimento paterno sobre o desenvolvimento da
filha e valia do esforco da esposa, salientando que mesmo com um tempo menor de
convivéncia, esse pai percebe o movimento de mudanga em sua familia e compartilha
com o progresso da filha ao ver as suas tarefas ou seus desenhos. Essa reflexao desse
processo junto ao sentimento de caréncia ou de rejeicao € um indicador de como o pai
vai produzindo outro sentido para as relagdes pai-filha surda, marido-mulher e para a

surdez, como um sacrificio.
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V. CONSIDERAGOES FINAIS

Estudar vivéncias de pais de filhos surdos nos permitiu conhecer e ampliar o
horizonte das investigagcdes sobre o universo masculino ainda pouco enfatizado na
literatura.

Neste estudo, embora tenhamos identificado muitas semelhancas nos relatos
dos pais a respeito do que é vivenciar a paternidade na condicao de pai de filho surdo,
0 que se sobressaiu foram as inUmeras particularidades de cada participante. Este &
um dos aspectos que fazem da pesquisa qualitativa algo téo rico, a ponto de ajudar a
compreender melhor as experiéncias singulares de cada caso.

Ao estudar esses sujeitos notamos que os mais diversificados sentimentos
comecam a permear a vivéncia dos pais desde as primeiras suspeitas de que o filho
seja surdo. Desde entdo foi possivel observar suas dificuldades, a possivel falta de
recursos psicologicos, emocionais e afetivos que pudessem auxilid-los no
enfrentamento da suspeita as tomadas de decisbes necessarias a reabilitacdo do filho
surdo.

Foi possivel identificar os diversos mecanismos de defesa com intensidades
diferentes em cada caso, em maior frequéncia, apareceu a negagao — mecanismo que
possibilita o afastamento do sujeito em eventos dolorosos. Também foi possivel
identificar as fases vivenciadas pelos pais diante da situacdo de perda: a negacao;
manifestada na dificuldade em aceitar o diagndstico, desconfianca do parecer da
equipe profissional entre outras formas de anular a possibilidade de ter um filho surdo.
Notamos que os pais tendem a buscar explicagdes e justificativa para descaracterizar
qualquer suspeita da surdez, dessa forma é comum que os mesmos confundam o
balbucio emitido pela crianga com o inicio da fala.

A raiva aparece como outra fase que tem sua fonte original na surdez da crianca,
mas se materializa muitas vezes em comportamentos e atitudes voltadas aos
profissionais da saude, que cuidam da reabilitacdo da crianca. Dessa forma toda
angustia gerada pela surdez, pode aparecer como defeitos da equipe profissional.

Encontramos também a barganha, momento este que o os pais tendem a buscar

ajuda divina, tipicos para suas promessas, pedidos e suplicas. A fase de aceitacao
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aparece depois de esgotarem as tentativas, repeticido de exames, busca por outros
pareceres médicos em relacdo ao diagndstico da surdez. Em geral, todas as fases se
mostraram importantes no momento de resignificacdo da surdez, elas de alguma forma
facilitam a convivéncia com a surdez, permitindo que os pais fagam uso de recursos
apropriados para impulsionar o desenvolvimento dos filhos.

Os pais se sentem bastantes perdidos com a informacdo trazida pelo
diagnéstico, muitos deles ndo possuem qualquer conhecimento prévio sobre questdes
relacionadas a surdez. Esse desconhecimento € muitas vezes materializado em
atitudes e sentimentos de imobilidade, impoténcia e fragilidade diante da situacao.
Muitos pais associam a perda auditiva a uma anormalidade, razao pelo qual se sentem
inconformados quando a surdez e outras deficiéncias ndo estdo associadas.

Notamos que em casos onde o0 pai havia tido experiéncias anteriores como o
fenbmeno da surdez, suas capacidades em manejar as situagdes frente a surdez, suas
preocupacoes para com o filho foram qualitativamente mais eficientes.

Identificamos que a necessidade de se certificarem sobre a extensao da perda
auditiva foi consensual entre os pais deste estudo. Os mesmos se mostraram bastantes
interessados em buscar por situacbes de que lhe trouxessem conhecimentos e
explicacdes sobre a surdez dos filhos.

Os profissionais envolvidos na reabilitacdo da crianca surda foram mencionados
como pessoas que exercem um papel bastante significativo nas concep¢des paternas,
oferecendo informacbes de conduta e detalhes sobre a surdez em si. Também foi
possivel observar que diante do diagnéstico é comum que 0s mesmos busquem
culpados pelo filho ser surdo, assim questionam intercorréncias gestacionais, se
culpam, buscam algum motivo que justifique a surdez.

Os pais trouxeram conteudos que relacionam surdez e as repercussdes desta
sobre a vida conjugal, de forma positiva e também negativa. H4 pais que relataram
maior unido, proximidade, e cumplicidade no enfrentamento da surdez. Outros
relataram situacées de desgastes, necessidade de maior envolvimento frente as
demandas da crianca empobrecendo a relacao conjugal. Os conflitos que podem surgir
com a surdez de um filho dependem da qualidade das interacées antes da chegada do
filho surdo e também da capacidade que cada familia dispde na resolucao de conflitos.
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Sobre esse panorama sugere-se que ainda sejam feitos outros estudos avaliando
caracteristicas de personalidade dos cbénjuges e como estas podem estar relacionadas
ao enfrentamento exigido na chegada de filhos com necessidades especiais.

Um aspecto desse trabalho que chama atengéo se relaciona ao envolvimento
paterno com os filhos surdos. Essa participacao se mostrou bastante ampla, o pai se
mostrou envolvido em situagdes diversas, tais como passeios, brincadeiras, cuidados
basicos tais como alimentacao, higiene, mesmo sendo muitas vezes ele o provedor do
sustento familiar. Esse aspecto se mostra em discrepancia com diversos estudos que
apontam pouca participacao paterna no processo de reabilitacdo de uma crianga com
necessidades especiais.

Este estudo apontou também que as familias que contém em seu nucleo um
membro surdo, sempre tendem a encontrar solugcdes para as demandas decorrentes da
surdez.

No concernente a comunicagdo e a linguagem, foram observadas que em
muitas familias o pai ainda assume a postura de provedor do sustento familiar, nessa
perspectiva o trabalho surge como um fator que interfere na qualidades das interagbes
entre pai e filho surdo. A esposa aparece como a mais apta a se relacionar através da
lingua de sinais, os pais relataram ter grandes dificuldades em acompanhar o
desenvolvimento dos filhos quanto a linguagem, situacdo que se agrava quando o
repertdrio do filho se torna mais complexo. Os pais relatam ter dificuldades em trabalhar
temas mais complexos, que requerem grandes conhecimentos em relagdo a lingua de
sinais. Alguns relatam ser dificil educar um filho surdo pela dificuldade de entender e se
fazer compreendido.

Essa dificuldade do pai em se comunicar com o filho na linguagem de sinais
assume ainda outras vicissitudes, os pais relatam se sentirem angustiados por nao
saberem se comunicar através da LIBRAS, assim ndo raro sdo instalados sinais
caseiros dentro do proprio ambiente familiar com o intuito de facilitar as trocas
interacionais.

A nado aceitagdo da surdez aparece nesse contexto refletido nas formas de

comunicacao estabelecidas com o filho, o pai que ndo reconhece o filho em suas reais
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condigdes pode nao disponibilizar de meios que lhes permitam estabelecer uma
linguagem, através da LIBRAS.
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Vil. ANEXOS

(Anexo 1)

FOLHA DE IDENTIFICACAO DOS PARTICIPANTES

Data entrevista:
Entrevistador:

Nome do entrevistado:

Profissao:

Escolaridade:

ldade:

Renda:

Numero de residentes (descrigdo do grau de parentesco):
Ordem de nascimento do filho:

Nome - mae da crianga:
Profissao:
Escolaridade:

|dade:

Renda:

Endereco:
Telefone:
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(Anexo 2)
Roteiro da entrevista:

1. Fale um pouco sobre a descoberta da perda auditiva no seu filho
- Como se sentiu?

- Que reagdes teve?

2. O que vocé sabe sobre perda auditiva (informagdes e conhecimentos)?

3. Fale um pouco a respeito da sua rotina familiar.
- Relacao entre membros da familia
- Responsabilidades

4. Fale um pouco da sua relagcao com seu filho (a).
- O que fazem juntos (atividades).

- Como se comunicam?

5. Como vocé participa do processo de reabilitagao do seu filho?

- Ha dificuldades?

6. Quais séo suas expectativas em relagao ao futuro dele (a)?
- fala / linguagem
- relacionamentos

- educacao / trabalho.

7. Como vocé percebe seu relacionamento com sua esposa depois da descoberta?
- Houve mudancas?
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(Anexo 3)
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa: O OLHAR PATERNO EM RELACAO AO FILHO SURDO -
SENTIMENTOS, PERCEPCOES E VIVENCIAS.

Responsaveis:
- Pesquisador: Fernando M. Cortelo

- Orientadora: Profa. Dra. Maria de Fatima de Campos Frangozo

Prezado Pai,

A pesquisa “O olhar paterno em relagéo ao filho surdo- sentimentos, percepgdes
e vivéncias” sera realizada com pais cujos filhos possuam algum tipo de perda auditiva.
O objetivo é entender os sentimentos, as percepcdes e as vivéncias do pai frente ao
diagnéstico no processo de reabilitagdo, buscando conhecer como sdo as rotinas
diarias, as dificuldades encontradas na descoberta, as expectativas em relacao a fala e
linguagem e o futuro do filho, o contato com o filho, os cuidados e responsabilidades do

pai, como também as possiveis altera¢des na relacao conjugal.

Os resultados da pesquisa poderéo ajudar aos profissionais de saude a planejar
novos modelos de atendimento, beneficiando dessa forma os futuros pais que se
depararem com um diagnéstico de perda auditiva em seu filho.

A pesquisa serd realizada através de uma entrevista com o pai, contendo
perguntas sobre suas reagdes iniciais ao diagnostico da perda auditiva e como lidou
com a noticia, como sdo suas relagbes com o filho, as relagdes familiares, como
participa do processo de reabilitagdo do mesmo, e suas expectativas em relacdo a fala
e ao futuro da crianga. A entrevista devera levar aproximadamente 30 minutos, sera
gravada com o consentimento do entrevistado e ndo havera nenhuma identificacdo dos

sujeitos participantes.
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As gravacbes serao mantidas pelo pesquisador responsavel até a conclusao da

pesquisa e apds, serdao destruidas.

A participagdo na pesquisa é voluntéria, assim ninguém é obrigado a aceitar
participar e tem a liberdade de recusar ou de retirar o consentimento em qualquer
momento que quiser, sem atrapalhar os atendimentos da crianca no CEPRE. O
participante pode a qualquer momento conversar com 0S responsaveis da pesquisa e

pedir mais informagdes ou esclarecer duvidas sobre a sua participagao.

A pesquisa nao apresenta riscos nem desconfortos fisicos ou morais aos
participantes no estudo. A entrevista sera realizada no dia agendado, em comum

acordo com o pai.

O participante ndo tera nenhum gasto financeiro e ndo havera nenhum tipo de

pagamento ou ressarcimento para aqueles que decidirem participar.

Os resultados desse trabalho serdo utilizados para ensino, apresentagdes e
publicacées cientificas sobre esse assunto, mas nenhuma informacao sobre os

participantes sera mostrada.

Ao concordar com a pesquisa, o participante recebera uma copia desse Termo

de Consentimento assinada pelo pesquisador responsavel.

Eu, RG. ,  depois

de ler, entender e esclarecer minhas duvidas com o pesquisador, concordo em

participar dessa pesquisa.

O pesquisador Fernando M. Cortelo podera ser contatado pelo telefone (19)
91160772 e o Comité de Etica em Pesquisa da UNICAMP pelo telefone: (19) 3521-
8936.

Data

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador
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