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Surdez infantil e comportamento

parental (*)

Uma pessoa surda apresenta perdas auditivas
de 70 décibeis ou mais (perdas severas a pro-
fundas), que impedem a fala e o desenvolvimen-
to da linguagem baseada na audicdo, mesmo
com a ajuda de aparelhos auditivos. Esta falta
auditiva é geralmente congénita ou detectada
muito cedo e usualmente designada de surdez
pré-lingual. As criangas surdas sdo geralmente
identificadas e diagnosticadas muito antes de en-
trarem na escola. A prevaléncia da surdez infan-
til é aproximadamente 1:1000 criancas (Calde-
ron & Greenberg, 1997). No entanto, este valor
refere-se apenas aos casos de surdez sensorio-
neural de grau severo a profundo, dado que per-
das auditivas menos acentuadas (leves a mode-
radas) sdo mais dificeis de determinar, pela sua
deteccdo e diagnostico tardio.

Relativamente as suspeitas dos pais de uma
possivel surdez, estas ndo ocorrem logo nos
primeiros meses, pois o desenvolvimento de
uma crianga que nasce surda processa-se
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normalmente, tal como na crianca ouvinte. As-
sim, as suspeitas de surdez ficam adormecidas,
uma vez que as criancas surdas tal como as ou-
vintes tém comportamentos adaptados as inter-
accoes estabelecidas entre elas e os adultos mais
proximos e, deste modo, sé por volta do um ano
de idade é que as diferencgas e as dificuldades de
comunicagdo sdo notadas. O intervalo de tempo
gue medeia entre as suspeitas dos pais e 0
diagndstico, é um periodo em que aumenta nos
pais a preocupacao de que algo esta errado, cri-
ando ansiedade, também alimentada pelas difi-
culdades em diagnosticar a surdez pelos profis-
sionais (Costa, 2000).

Os profissionais desempenham um papel
significativo na vida da crianca e sua familia du-
rante varios anos e, o diagndstico de surdez é o
inicio desse contacto progressivo com eles. Os
pais de criancgas surdas tém de tomar uma varie-
dade de decisbes que 0s pais de criangas ouvin-
tes ndo enfrentam, nomeadamente em relagédo
aos diversos programas de educacéo, de terapia,
de métodos de comunicagdo, de tecnologias de
amplificacdo e ainda de intervengdes médicas
disponiveis. Assim recorrem aos profissionais
para obterem informacdo na qual baseiam as
suas decisdes, podendo a intervencao ser afecta-
da pela falta de sensibilidade e conhecimento da
parte dos técnicos. Necessitam deste modo de
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profissionais que compreendam as necessidades
da familia e que expliquem claramente as opcdes
possiveis e suas consequéncias.

Em relacdo ao impacto da crianca surda na
familia, é de salientar que 90% das criangas sur-
das sdo filhas de pais ouvintes (Costa, 2000). A
presenca de uma crianga surda numa familia ou-
vinte tem um impacto consideravel e interfere
com todos os parentes mais chegados. Esta é for-
cada a fazer grandes mudangas na sua organiza-
¢do. O surgir abrupto de uma situacdo desfavo-
ravel, como sera o choque face ao diagndstico de
surdez, podera colocar em risco a relagdo pais-
bebé. Logo na infancia ha maior probabilidade
de interrupcdes das interaccdes reciprocas entre
pais ouvintes e suas criangas surdas, resultando
num decréscimo da quantidade de interaccdo
(Lederberg & Prezbindowski, 2000). Os pais
podem levar algum tempo a aceitar o diagnosti-
co, a compreender as implicagdes e a comecar a
modificar os seus comportamentos de forma a se
adaptarem melhor as necessidades da crianga
surda. A preocupacdo dos pais ouvintes em co-
municar com os seus filhos € muito intensa e um
dos seus principais problemas. Geralmente, a
primeira preocupacdo expressa-se desta forma
«como vou eu falar com ele?». Ndo h4 davida
que o diagnostico de uma perda auditiva pro-
funda numa crianca filha de pais ouvintes produz
nestes pais emocdes complexas, incluindo sofri-
mento, tristeza, confusao, culpa, raiva e um de-
sejo enorme de fazer a coisa certa para ajudar a
crianca (Calderon & Greenberg, 2000). Inicial-
mente predomina um sentimento de impoténcia
relativamente a tarefa de educar o filho, associa-
da a uma paralisia da accéo por parte dos pais. A
sensacao de estar perdido e sem saida € comum a
muitas pessoas que recebem do médico um
diagnostico de surdez do seu filho. Estes senti-
mentos geralmente sdo acompanhados pela
sensacdo de confusdo e panico. Associado a es-
tes sentimentos gera-se muitas vezes um
sentimento de culpa, especialmente na mée, que
leva os pais a procurar insistentemente uma cau-
sa da surdez. Toda esta culpabilidade é muitas
vezes o disfarce de outras preocupacdes que di-
zem respeito a forma como os adultos integram o
desejo de ter filhos saudaveis, que se identifi-
quem ao proprios pais. Apos esta fase de aflicéo,
0s pais entram num periodo de negagdo, como
defesa para o sofrimento pelo qual estdo a pas-
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sar, tentando minimizar ou negar o diagnostico,
procurando muitas vezes outro diagnostico ou
outras opinides. Numa fase seguinte, os pais co-
mecam a admitir e a aceitar o facto do seu filho
ser surdo e reestruturam o seu estilo de vida. No
entanto, este reconhecimento e a ac¢do constru-
tiva caracteriza-se por um processo que dura to-
da a vida e estd em constante transformacéo a
medida que as situagdes se modificam (Lorent,
1996). Estes pais irdo, ao longo da vida, experi-
mentar niveis de stress muito superiores aos
dos outros pais, pois sdo confrontados com ind-
meros factores dificeis de gerir e que requerem
uma grande capacidade de adaptacdo (Felguei-
ras, 1999, cit. por Costa, 2000).

As criancas surdas sdo por vezes descritas co-
mo irritaveis, timidas, introvertidas ou tensas, fa-
lam com um volume inapropriado, tém dificul-
dades de articulacdo da fala, apresentando assim
uma grande quantidade de frustracdo e agres-
sdo... (Kirk & Gallagher, 2000).

Lederberg e Prezbindowski (2000) defendem
que é a dificuldade de comunicagdo que mais
perturba o desenvolvimento de uma crianca
surda. Deste modo, alguns problemas comporta-
mentais (agressividade, desobediéncia...) que 0s
pais descrevem como frustrantes tanto para eles
como para as criancgas resultam de barreiras co-
municacionais. Estas barreiras surgem da falta de
conhecimento do sistema comunicativo apro-
priado. E deste modo importante os pais e pro-
fissionais reconhecerem o poder da comunicacgao
na redugdo dos problemas de comportamento
(Marschark, 1993, in Mertens, Sass-Lehrer &
Scott-Olson, 2000).

Desta forma, a revisdo de literatura leva-nos a
pensar que o nascimento de uma crianga surda,
se enquadra numa situacdo de risco, pois condi-
ciona uma série de comportamentos, anula ou-
tros, conduzindo a existéncia de ajustamentos,
mudangas e adaptages de toda a dindmica
familiar. Por toda a dificuldade que sugere este
processo e pela grande importancia que reveste a
forma como os pais reagem e se adaptam a situa-
¢do de ter uma crianga com um diagndstico de
surdez, considerdmos importante procurar co-
nhecer melhor como é que estes pais vivem esta
situacdo. Apesar da imensa literatura dedicada a
surdez, sdo poucos os estudo direccionados para
0 comportamento parental, e para a repercusséo
que as criangas surdas tém no seio da familia nu-



clear. Desta forma, 0 nosso intuito é perceber de
que forma vivem e lidam os pais com a situagéo
e como a ultrapassam. Assim, o objectivo deste
estudo é construirmos uma teoria sobre o com-
portamento parental de pais de criangas surdas
através de um método de andlise qualitativa —
Grounded Theory. A nossa pretensdo néo € a de
oferecer uma teoria universal, mas sim um mo-
delo explicativo a partir dos dados que nos foram
fornecidos por estes pais. Esperamos que a nossa
teoria dé respostas que possam ser utilizadas
pelos profissionais que lidam com estas familias,
no sentido de intervirem mais eficazmente e
proporcionarem um apoio adequado que permita
aos pais e restante familia lidarem melhor com a
situacdo.

1. METODO

Glaser e Strauss (1967) desenvolveram a
Grounded Theory, um método qualitativo que
procura desenvolver uma teoria do mundo real
das pessoas, a partir de dados sistematicamente
recolhidos e analisados. N&o pretende uma des-
cricdo fiel do que esta a acontecer mas sim de-
senvolver interpretagbes baseadas nos dados
(teorias), uma vez que a realidade é sempre uma
interpretacéo.

1.1. Participantes

Os participantes séo dois pais e quatro maes
de criangas surdas com idades compreendidas
entre 0s 29 e 40 anos. Os dois pais diferenciam-
se por terem dois filhos surdos cada. As criancas
surdas tém actualmente idades compreendidas
entre 0s 2 e 0s 13 anos. O grau de perda auditiva
situa-se entre o severo e o profundo, seis das
criancas surdas apresentam uma surdez profunda
bilateral e duas delas apresentam uma surdez
severa. Em todos os casos a surdez é pré-lingual.

1.2. Procedimento

O instrumento utilizado para recolher os da-
dos foi a entrevista semi-estruturada, iniciando-
se com uma questdo aberta — Como é ser mae/pai
da(o) «<nome da crianga»? — com o objectivo de
uma maior compreensao sobre a experiéncia de-

sses pais, das dificuldades encontradas e como as
procuraram ultrapassar.

As entrevistas foram efectuadas no Hospital
de Santa Maria, nomeadamente na Consulta de
Surdez Infantil que, através de uma abordagem
interdisciplinar proporciona a crianga com de-
ficiéncia auditiva os cuidados médicos e audio-
fonoldgicos adequados. Com a excep¢do de uma
das maes em que a entrevista foi realizada na
Associacdo Portuguesa de Surdos. Foi-lhes ex-
plicado o objectivo da investigacdo e foi pedida
autorizacdo para gravar em audio a mesma, ga-
rantindo a maxima confidencialidade e anonima-
to das suas respostas.

A nossa atitude na entrevista era de ouvinte
activo, empatico e 0 menos sugestivo possivel.
Pretendeu-se também que as entrevistas decor-
ressem em locais livres de interrupcdes, 0 que
nem sempre foi possivel. Outro factor que in-
terveio em alguns casos foi o facto das criancas
estarem presentes, 0 que provocou também in-
terrupgBes nas entrevistas. Algum cansago por
parte dos pais ou das criangas pelo tempo de es-
pera caracteristico da maioria dos hospitais foi
outro ponto a ter em conta.

1.3. Analise dos dados

A andlise de dados baseou-se na transcri¢do
de entrevistas semi-estruturadas. As entrevistas
foram lidas linha a linha com o objectivo de en-
contrar incidentes que foram codificados e com-
parados entre si, através da utilizacdo do método
de comparagdo constante. A codificacdo consis-
tiu em anotar a categoria a que pertence o inci-
dente na margem do texto, de forma a represen-
ta-lo (codificagdo aberta). Assim, incidentes se-
melhantes foram agrupados numa categoria, € &
medida que se encontrou novos incidentes para a
mesma categoria, estes foram comparados com
os incidentes existentes codificados nessa mes-
ma categoria, e esta tornou-se mais complexa e
inclusiva (Glaser & Strauss, 1967). Deste modo
emergiram varias categorias, algumas repetindo-
se pelas varias entrevistas, outras surgiram iso-
ladas. Elaborou-se uma listagem de categorias e
procedeu-se a definicdo das mesmas. Deste mo-
do, foram escritos memorandos que nos ajuda-
ram a reflectir sobre cada categoria, esclarecen-
do e estabelecendo relagGes, que foram muitas
vezes justificadas com episddios incidentes que
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se observaram. Estes memorandos analiticos e
auto-reflexivos permitiram documentar e enri-
quecer o processo analitico, tornar os pensamen-
tos implicitos explicitos e expandir e ampliar a
informac&o. Foi uma forma de escrever ideias e
conceptualizar acerca das categorias e suas rela-
cdes. Assim, as categorias encontradas foram
comparadas entre si, e estabeleceu-se hipoteses
de relacGes entre categorias e suas propriedades.
Posteriormente foi encontrada uma categoria
central, que apresentou um maior poder explica-
tivo e por isso representativa do modelo teérico,
que esta sistematicamente relacionada com as
outras categorias. Esta categoria central corres-
pondeu ao principal problema ou preocupacdo
das pessoas envolvidas e, portanto, as pessoas
agem continuamente para o resolver. Delimitou-
-se a teoria e categorias, abandonando-se algu-
mas categorias e propriedades que se mostraram
irrelevantes, pois ndo se relacionavam de modo
significativo com a categoria central (codifica-
cdo selectiva). Finalmente, juntaram-se todos
0s memorandos e procedeu-se a elaboragdo do
modelo tedrico, recorrendo algumas vezes aos
dados para exemplificar algum ponto de vista
(Pires, 2001).

2. RESULTADOS

De acordo com a anélise dos dados, foi possi-
vel construir um modelo tedrico esquematico so-
bre o comportamento parental de pais de crian-
cas surdas (Figura 1).

Da anélise de todas as entrevistas parece res-
saltar um aspecto que domina e caracteriza o
comportamento destes pais. Trata-se da preocu-
pacdo com a comunicacdo, como comunicar
com a crianga e como esta pode comunicar com
eles e com os outros, «... uma pessoa ndo sabe
como comunicar com ele, sabe que ndo fala, ndo
ouve, a chama-lo, essas coisas todas...». A crian-
¢a ndo falar torna-se de inicio uma das maiores
dificuldades para estes pais, que ndo conhecem
outro meio para comunicar com os filhos e deste
modo, os seus esfor¢gos vao neste sentido. Os
pais referem-nos as dificuldades que as criancas
e eles tém em fazerem-se compreender, em con-
seguirem comunicar o que querem e, assim, a
comunicagdo entre pais e filhos é interrompida
facilmente e frequentemente. Estas dificuldades
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comunicativas angustiam tanto os pais como as
criangas, podendo resultar em problemas com-
portamentais quando a crianga se sente incom-
preendida e, mais tarde, em dificuldades escola-
res se a crianga ndo receber um acompanhamen-
to e apoio dos técnicos adequado. Assim, quanto
maiores sdo as dificuldades comunicativas das
criangas maiores sdo as probabilidades de exis-
tirem dificuldades escolares e problemas com-
portamentais. A preocupacdo parental com a
comunicagdo surge a partir do momento do
diagndéstico e estd sempre presente nos pais
(constante) e ira influenciar toda a forma como
0s pais vivem o seu papel parental (pervasiva)
tanto nos aspectos relacionados com o quotidia-
no como em termos de projeccdo no futuro, in-
fluenciando deste modo todos o0s seus actos e
decisdes. Esta preocupacdo com a comunicacao
salientou-se ao longo do estudo, pelo facto de
directa ou indirectamente ter sido mencionado
pelos pais e também por ser a maior dificuldade
com que os pais tém de se confrontar diariamen-
te.

Os pais agem continuamente para resolver a
sua preocupacdo principal e, desta forma, o pro-
cesso social basico utilizado para lidar com essa
preocupacao é a minimizacgao da surdez e das di-
ficuldades comunicativas, ou seja, tornar as cri-
ancas menos surdas, dando-lhes recursos que as
possibilite de comunicarem com eles e com 0s
outros e, aproximando-as tanto quanto possivel
da norma. Neste sentido, os pais optam por uma
comunicagao total, proporcionando as suas cri-
ancgas o uso simultaneo de todas as possibilida-
des de recepcdo e expressdo, de forma a reduzi-
rem ao maximo o défice auditivo da crianca e as
suas dificuldades comunicativas. Recorrem as-
sim, a diferentes técnicas de aumentar a audicdo,
nomeadamente a colocacdo de proteses auditi-
vas, implante coclear, aprendizagem da lingua
gestual para comunicarem com a crianga e
aprendizagem da fala pela crianga, «... aquilo
gue eu sei (lingua gestual) e a oralidade que os
meus filhos tém e o facto deles aprenderem a ler
nos nossos labios as nossas conversas da para a
gente ter uma boa relagéo...».

A colocacéo de proteses auditivas é uma das
formas de amplificar a pouca audicéo que a cri-
anca surda apresenta, podendo resultar numa
melhor compreensdo oral e em mais vocaliza-
cOes, se usadas precocemente e se a crianga se



FIGURA 1
Modelo explicativo do comportamento parental de pais de criancgas surdas

Preocupacgéo com a Comunicagdo Aceitacdo da Surdez Apoio Familiar
- Dificuldades Comunicativas - Progressiva - Parceiro

- (Constante) - Variavel - Mée

- (Pervasiva)

Minimizacéo da Surdez e das Dificuldades Comunicativas

- Comunicagéo total

(colocacdo proteses; implante coclear; aprendizagem lingua gestual; aprendizagem da fala)
- Sobrevalorizacdo

- Normalizagéo

- Comparacdes

- Investimento/Esforgo dispendido

(procura activa de apoios; sacrificios profissionais; sobre-estimulacéo precoce)

Preocupagdo com o Futuro Apoio de Terceiros
- (Constante) - Partilha de experiéncias com outros pais
- Emprego - Conhecimento de Surdos Adultos
- Saidas profissionais - Satisfacéo ou Insatisfacdo com os técnicos:
- Baixas expectativas - Falta de Informagéo
- Dificuldade em pensar o futuro - Morosidades
- Poucos recursos no meio rural

- Dificuldades de diagnostico
- Namero filhos surdos/Experiéncia anterior
- Procura/Descoberta da causa
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adaptar bem a elas. Assim, uma maior dificulda-
de de adaptacéo as préteses podera levar a maio-
res dificuldades comunicativas. E das primeiras
accoes desenvolvidas pelos pais para minimiza-
rem a surdez e uma das mais comuns.

A colocacdo de implante coclear foi uma
accdo desenvolvida por uma das maes e que re-
sultou num ganho consideravel em termos de au-
dicdo para a sua filha. O implante coclear ndo
restitui uma audicdo igual as pessoas ouvintes,
existe um longo trabalho de discriminacdo dos
sons, de aprender a ouvir, que foi referenciado
por esta mae e que implicou um grande investi-
mento maternal. O facto de que nem todas as cri-
ancas surdas poderem colocar implante coclear
(tipo de surdez, idade da crianga), e ainda que,
entre os implantados nem todas obtém os mes-
mos resultados, ou seja, nem todas as criancas
implantadas ficam a falar, pois obter estimulagdo
auditiva ndo significa adquirir linguagem oral,
sdo factores que contribuem para um menor ni-
mero de implantes. Acresce também a ndo apro-
vacdo por parte das associacdes de surdos, da
colocacdo de implantes cocleares e o elevado
custo do implante, factor importante a considerar
pelos pais. O apoio e o grau de satisfacdo desta
méde com os técnicos parece também estar rela-
cionado com a colocacdo do implante e, deste
modo, uma maior apoio dos técnicos, uma maior
informacdo dada a mée, permitiu a esta mae
optar pela colocagdo de implante coclear a sua
filha.

A aprendizagem da lingua gestual é outras
das acg¢des desenvolvidas para minimizar as difi-
culdades de comunicagdo. Deste modo, pais e
criancas aprendem a falar por gestos. A aprendi-
zagem da lingua gestual pelos pais é realizada de
formas diferentes, ou através dos proprios filhos
que os ensinam, ou através de aulas ou ainda de
ambas as formas. Estas diferengas encontradas
parecem relacionar-se com a aceitagdo da surdez
pelos pais. Deste modo, uma maior aceita¢do da
surdez leva os pais a aprenderem formalmente
lingua gestual, considerando a lingua gestual a
lingua materna das suas criangas. Assim, 0s pais
gue defendem a importancia da aprendizagem da
lingua gestual que lhes permite comunicar com a
crianga mais facilmente e assim ajudam-na, ao
falarem a lingua dela, sdo os pais que maior grau
de aceitacdo da surdez apresentam. A aprendiza-
gem da lingua gestual pelas criancgas € realizada
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na maioria dos casos nas escolas que estas fre-
quentam, permitindo também & crianca aprender
mais facilmente a oralidade.

A aprendizagem da fala pelas criangas surdas
é realizada nas escolas, com terapeutas da fala e
€ mais uma das ac¢des para minimizar a surdez e
as dificuldades comunicativas, permitindo tam-
bém aproxima-los a norma, reduzindo as dife-
rencas entre criangas surdas e ouvintes. Depen-
dendo do nivel de oralidade das criangas, 0s pais
tém atitudes diferentes. Se a crianca ainda nao
tem oralidade, ou diz apenas algumas palavras, a
prioridade dos pais é que a crian¢a tenha apoio
da terapia da fala, para desenvolver a fala. As-
sim, ddo maior importancia a aprendizagem da
fala. Pais cujas criancas ja falam bem, que tém
um bom nivel de oralidade, consideram esta
aprendizagem como mais um recurso, mais um
complemento para a crianga, defendendo o di-
reito destas a sua lingua materna, a lingua ges-
tual. A maior ou menor importancia dada pelos
pais a aprendizagem da fala esta dependente da
idade da crianca e do nivel de oralidade ja conse-
guido e, desta forma, pais cujas criangas tém
pouca oralidade priorizam esta aprendizagem.

Outra das formas de minimizarem a surdez e
as dificuldades comunicativas das criancas é
sobrevaloriza-las em areas que o défice auditivo
as prejudicaria. Desta forma sobrevalorizam as
capacidades comunicativas e sociais da crianca
surda, sobrevalorizam as suas capacidades visu-
ais de forma a compensarem o défice auditivo e
sobrevalorizam as suas capacidades cognitivas,
como se estas pudessem estar postas em causa
pela perda auditiva. Assim, as areas percepciona-
das pelos pais em que a crianca teria mais difi-
culdades devido ao défice auditivo sdo compen-
sadas através destas sobrevalorizacbes e deste
modo a surdez e as dificuldades de comunicacéo
da crianca sdo minimizadas e a crianga pode as-
sim mais facilmente ser aproximada & norma.

Para minimizarem a surdez e as dificuldades
comunicativas das criangas 0s pais recorrem
também a normalizacdo. Nota-se um esfor¢o e
uma tentativa dos pais de aproximarem as suas
criangas surdas & norma, de considera-las nor-
mais e, deste modo, diminuem, de alguma for-
ma, 0S Seus receios e preocupagdes. Este esforgo
de normalizagdo das criangas surdas é facilitado
pela ndo visibilidade da surdez, uma vez que a
surdez passa despercebida ao outro que vé a cri-



anca surda na rua, pelo facto do déficit auditivo
ndo limitar a crianca surda de fazer desporto, de
realizar a sua higiene pessoal sozinha... e, por
um inicio normal, no qual ainda nédo se tinham
levantado suspeitas de uma possivel surdez. E
como se a crianca ja tivesse sido ouvinte, nor-
mal, pelo menos nos primeiros meses de vida e,
desta forma, é mais facil para os pais ver a crian-
¢a como normal, pois ja a olharam como tal.

Alguns pais minimizam a surdez e as dificul-
dades de comunicacao das suas criangas através
de comparagdes. Assim, alguns pais comparam-
se com pais de criangas com deficiéncias com
um grau de dependéncia muito superior, conside-
rando a surdez uma deficiéncia menor, ou entdo
comparam a surdez congénita do proprio filho
com a surdez adquirida, supondo que esta Gltima
traria um maior sofrimento para a crianga. As-
sim, a comparacdo com situa¢bes consideradas
piores por estes pais permite-lhes diminuir o so-
frimento e o impacto da deficiéncia, percepcio-
nando a surdez como uma deficiéncia mais leve
e menos grave. Estas comparacOes tém também
como objectivo uma maior aceitacdo da surdez
da crianca por parte dos pais.

A minimizacao da surdez e das dificuldades
comunicativas das criancas € feita pelos pais
com um maior ou menor investimento. Este in-
vestimento/esfor¢o dispendido engloba uma pro-
cura activa de apoios para os filhos. A luta de
um pai pela existéncia de terapia da fala na es-
cola que o filho frequenta, as mudancas de esco-
las que outros pais referem, sdo exemplos dessa
procura activa de apoios. Correspondem a uma
procura de melhores condi¢cfes que possibilitem
minimizar a surdez das criangas e as suas dificul-
dades de comunicagdo. Procuram escolas com
melhores professores, com melhores terapeutas
da fala, com melhores programas de intervencao
para a crianga surda, que proporcionem uma
maior evolucgdo da crianga em termos de oralida-
de, de gestualidade e de aprendizagem de uma
forma geral. Geralmente, é a méde que assume
um papel mais preponderante na procura dos
diferentes apoios para as criancas, encontrando-
se mais préximo da crianca e investindo mais
gue o companheiro, podendo ter como conse-
guéncia uma percepcao de pouco apoio por parte
deste Gltimo. No entanto, quando existem dife-
rencas no grau de aceitacdo da surdez dentro do
casal, e quando as dificuldades de aceitacdo sdo

maiores para as mdes, sdo 0s pais que assumem
um papel mais activo na minimizacao da surdez
e das dificuldades comunicativas, demonstrando
um maior investimento/esfor¢o dispendido que
as suas companheiras. Assim, é comum apenas
um dos pais (0 que assumiu um papel mais acti-
vo) ir aprender lingua gestual, o que pode resul-
tar numa comunicacao privilegiada com a crian-
ca.

O investimento/esforgco parental dispendido
engloba também sacrificios a nivel profissional
por parte de alguns pais, que tém sempre como
objectivo o melhor para a crianga. Assim, rene-
gam a sua profissdo para estar com a crianga, ou
continuam os estudos para poder dar mais coisas
aos seus filhos surdos.

A sobre-estimulagdo precoce demonstra o in-
vestimento e esforgo dispendido por uma das
mées, que optou por realizar intervencdo preco-
ce, com o objectivo de que a sua filha ndo ficas-
se no mundo do siléncio, acreditando gue quanto
mais precocemente fosse estimulada mais facil-
mente a sua filha aprenderia a falar.

O investimento/esfor¢o dispendido por cada
pai difere e 0 comportamento de minimizacao da
surdez da crianca depende deste mesmo inves-
timento/esforco dispendido. O maior ou menor
investimento dos pais vai ter repercurssées no
seu comportamento de minimizagdo da surdez e
das dificuldades comunicativas das criancas e, 0s
resultados obtidos ndo sdo iguais. Um maior in-
vestimento por parte dos pais parece resultar nu-
ma maior minimizacdo da surdez da crianca e
das suas dificuldades de comunicacéo. Nos casos
em que os pais investem mais e despendem
mais esfor¢o, ou seja, quando estdo realmente
dispostos e empenhados a fazer de tudo pela cri-
anca, quando procuram activamente apoios para
as suas criangas, quando as sobre-estimulam
precocemente e quando optam por renegar a
sua profissdo para estar com a crianga, podendo-
se acrescentar uma maior aceitagdo da surdez e a
consequente aprendizagem formal da lingua
gestual, os resultados em termos de minimizacéo
da surdez e das dificuldades de comunicacéo sdo
maiores, as criangas apresentam um bom nivel
de oralidade, melhorias significativas a nivel da
audicdo e sdo descritas pelos pais como criancas
felizes e normais e, deste modo, a preocupacéo
dos pais com a comunica¢do com a crianga e da
crianca diminui.
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A aceitacdo da surdez pelos pais é progres-
siva e varia. E progressiva no sentido de que,
apesar de existir uma dificuldade de aceitacdo
inicial, muitas vezes acompanhada por um cho-
que face ao diagnostico e de uma comparagao
com a familia, com a normalidade que se associa
a uma procura de explicagdes, questionando-se a
eles prdprios, «porqué a mim?», também referem
uma aceitacdo gradual da surdez da crianga,
acompanhada por vezes de uma forca interior
que os ajuda a continuar. A dificuldade de acei-
tacdo inicial conduz algumas vezes a criacdo de
falsas expectativas por parte dos pais, procuran-
do neste sentido, segundas opinides médicas. A
aceitacdo da surdez da crianca ndo é igual em
todos os pais e varia entre duas posi¢des opos-
tas: uma grande dificuldade de aceitacdo, refe-
renciada como um trauma que se prolonga até a
actualidade e uma elevada aceitagdo da surdez da
filha, vista como uma experiéncia enriquecedora
e gratificante, «ndo tenho qualquer problema de
ela ser surda, ja ndo conseguiria viver, a sua sur-
dez ndo me causa qualquer problema, por vezes
somos as duas surdas...». Esta maior aceitacdo
da surdez permite uma maior disponibilizagéo da
mée para minimizar a surdez da sua filha e as
suas dificuldades de comunicacdo. Uma maior
aceitacdo da surdez permite ainda aos pais ajudar
outros pais de criangas surdas com um menor
grau de aceitacdo da surdez, contado-lhes a sua
experiéncia pessoal de vida, o seu testemunho. A
aceitacdo da surdez no casal parece ndo ser
igual e, uma menor aceitacdo maternal da surdez
leva o pai a assumir um papel mais activo na mi-
nimizagdo da surdez e das dificuldades comuni-
cativas da crianca.

A preocupagédo com o futuro da crianga surda
€ uma constante nestes pais € as incertezas e di-
vidas parentais sdo muitas, nomeadamente em
relagdo a um futuro emprego e as saidas profis-
sionais possiveis para uma pessoa surda.

Relativamente a um futuro emprego, alguns
pais referem a dificuldade que existe em conse-
guir um emprego pelas pessoas ouvintes e deste
modo pensam que serd muito mais dificil os seus
filhos surdos conseguirem um emprego.

Em relagdo as saidas profissionais possiveis é
outra das preocupacdes dos pais, dado que nem
todas as profissdes estdo ao alcance das pessoas
surdas, devido a prépria surdez e as dificuldades
de comunicacdo da pessoa surda, apesar de todos

396

os esfor¢os dos pais para minimizarem estas li-
mitacoes.

Com todas estas ddvidas e incertezas em rela-
cdo ao futuro, as expectativas destes pais sdo
baixas, e deste modo, ndo sonham com um curso
superior ou mesmo com o 12.° ano para a crian-
ca. O facto de que, geralmente, as criangas sur-
das ndo frequentam o ano curricular correspon-
dente a sua idade, apresentando dificuldades es-
colares, contribui para as baixas expectativas fu-
turas destes pais e para um aumento da preocu-
pagdo com o futuro.

Alguns pais demonstram uma certa dificulda-
de em pensar no futuro dos seus filhos surdos,
refugiando-se na pouca idade da crianca e afir-
mando que ainda ha muito tempo para se pensar
nisso. Toda esta preocupacdo com o futuro leva
0s pais a um comportamento de minimizagao da
surdez, com o objectivo de diminuir as dificulda-
des de comunicacdo da crianca e maximizar as
suas potencialidades. O conhecimento de surdos
adultos que se adaptaram ao mundo ouvinte, ser-
vem para estes pais como modelos de referéncia,
permitindo-lhes diminuir a sua preocupagdo com
o futuro.

Existe ainda outro aspecto, ao qual os pais
atribuem grande importancia pelo facto de os
ajudar na tarefa de minimizacdo da surdez e das
dificuldades comunicativas da crianca, que é 0
apoio que eles sentem por parte da familia (par-
ceiro, mde). O apoio da familia parece impor-
tante e trata-se de um apoio emocional, «toda a
ajuda psicoldgica que a familia da é muito im-
portante». Neste apoio familiar, o apoio do par-
ceiro(a) é referido como um apoio mais passivo,
menos presente, dado que um dos parceiros/pais
assume um papel preponderante e mais dindmico
na minimizacdo da surdez e das dificuldades de
comunicagdo da crianga. Assim, quanto maior é
o0 investimento de um dos pais, menor é a per-
cepcdo de apoio do companheiro. O apoio da
mae (avé materna) é sentido como um apoio
mais instrumental, tomando conta da crianca
surda enquanto os pais vao trabalhar. O apoio da
familia vai permitir uma maior disponibilizacédo
parental para minimizarem a surdez da crianca e
as suas dificuldades de comunicagéo.

O apoio de terceiros (outros pais, outros sur-
dos, técnicos) é também muito importante para
estes pais e € mais um recurso que os ajuda na



minimizagéo da surdez e das dificuldades de co-
municacéo.

A partilha de experiéncias com outros pais de
criancas surdas foi um grande apoio e ajuda tan-
to a nivel da divulgagdo de melhores apoios e re-
cursos para as criangas surdas como a nivel
emocional. Esta partilha é vista com muita sa-
tisfacdo tanto pelos pais que ajudam outros pais
como pelos pais que recebem este apoio. Esta
partilha de experiéncias com outros pais facilita
a tarefa de minimizacao da surdez e das dificul-
dades de comunicacdo e contribui para uma
maior aceitacéo da surdez tanto por quem ajuda
como por quem é ajudado.

O conhecimento de surdos adultos é para estes
pais muito importante. O conhecimento de ou-
tras pessoas surdas que ja realizaram um deter-
minado percurso de vida, adaptando-se ao mun-
do ouvinte, representam um modelo de referén-
cia para os pais, permitindo-lhes diminuir a sua
preocupacdo com o futuro das suas criangas sur-
das, facilitando também a sua normalizacdo.

Em relag&o ao apoio dos técnicos, existe dife-
rentes graus de satisfagdo. E sentido por algu-
mas mdes, como uma fonte de grande apoio, que
explicam como proceder e o que fazer, infor-
mando das possibilidades que existem para a
crianca surda. No entanto, ndo é sentido como
satisfatorio por alguns pais, que se queixam da
falta de informacgdo fornecida pelos técnicos,
«nem sequer me informaram onde devia ir por as
préoteses!» ou da pouca qualidade dos técnicos
que ddo um apoio directo as criangas surdas.
Uma das estratégias utilizadas por estes pais ¢ a
procura de outros técnicos percepcionados como
mais competentes. Assim, as morosidades na ob-
tencdo de consultas/proteses € um factor que in-
terfere numa intervencéo atempada, «0 Bernardo
esteve quatro anos a espera das proteses» e que
aumenta o grau de insatisfacdo dos pais com 0s
técnicos. Os poucos recursos humanos e técnicos
existentes nos meios rurais onde alguns pais ha-
bitam (Acores e Alentejo) contribuem também
para um maior grau de insatisfacdo com os
técnicos (com a sua falta), obrigando os pais des-
locagOes a Lisboa. Assim, a intervengdo neces-
s&ria em determinada altura do desenvolvimento
da crianca, prolonga-se no tempo e torna-se em
alguns casos tardia pelos obstaculos e dificul-
dades que interferem na intervencgédo dos pais. O
custo elevado dos equipamentos técnicos que po-

dem estar associados ou ndo a dificuldades fi-
nanceiras, ¢ mais um aspecto a considerar, que
pode adiar no tempo uma resposta adequada as
necessidades da crianca.

A insatisfacdo em relagdo ao apoio dos técni-
cos (médicos) na fase de diagnostico é grande,
por estes ndo acreditarem nas suspeitas dos pais,
afirmando que a crianca ouve e pela forma como
falam com eles, gerando-se revolta contra 0 mé-
dico. Assim, as dificuldades de diagnostico da
surdez (que incluem a divergéncia entre pais e
médicos e os erros de diagnostico), aumentam o
grau de insatisfacdo com os técnicos (médicos) e
conduzem também a criagdo de falsas expectati-
vas por parte de alguns pais, aumentando assim
as esperancas dos mesmos. Desta forma, pro-
curam outros médicos que confirmem as suas es-
perangas, atrasando assim, a intervengéao precoce
necessaria a crianca. A insatisfacdo em relacdo
aos médicos e consequente revolta, aumenta
guando os pais tém um segundo filho surdo,
facto esse que leva a uma maior procura da cau-
sa da surdez pelos pais. A descoberta da causa
num dos casos aumentou a revolta em relagdo ao
médico, ou seja aumentou o grau de insatisfacdo
com 0 médico, que poderia ter realizado os exa-
mes necessarios aquando do primeiro filho e
desta forma ter prevenido os pais relativamente a
causa genética e as probabilidades de nascer uma
segunda crianca surda. Deste modo, quanto
maior o nimero de obstaculos & intervencao,
maior o grau de insatisfacdo com os técnicos,
maior o tempo de espera que 0s pais enfrentam
e, provavelmente, menos possibilidades de con-
seguirem uma maior minimizacdo da surdez e
das dificuldades comunicativas da crianga. No
entanto, o nascimento de um segundo filho surdo
estd associado a uma experiéncia anterior adqui-
rida pelos pais que, se por um lado aumenta o
grau de insatisfagdo com os médicos, por outro
lado, permite aos pais minimizarem a surdez e as
dificuldades comunicativas do segundo filho
com maior facilidade, maior confianga e mais
precocemente que o primeiro filho.

3. CONCLUSAO
Existem varios estudos sobre surdez infantil

mas verificou-se que as descri¢fes sobre 0 im-
pacto da surdez no comportamento parental sdo
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escassas. Deste modo, este estudo torna-se per-
tinente pelo aumento do conhecimento sobre o
impacto que a surdez infantil tem nos pais que
experienciam esta situagdo, sobre 0 modo como
se comportam e como se adaptam.

O modelo tedrico construido baseia-se na
analise de seis entrevistas que visam o estudo do
comportamento parental em situagdo de risco, na
populacdo especifica de pais de criangas surdas e
tem como objectivo facultar uma visdo mais
aprofundada dos sentimentos experienciados
pelos pais e dos seus comportamentos adaptati-
vos face a situacdo da crianca. Embora cada pai
encare e vivencie a problematica do filho de for-
ma distinta, existe no entanto uma série de senti-
mentos e comportamentos comuns.

A preocupagdo com a comunicagdo, como
conseguir comunicar com os filhos, é central pa-
ra estes pais. Face a esta preocupagdo, 0s pais
agem no sentido de minimizarem a surdez e as
dificuldades comunicativas da sua crianga. Desta
forma os pais recorrem a uma comunicacéo total,
ou seja, utilizam todos os meios possiveis para
comunicar com a crianga e diminuir a sua sur-
dez. Assim, colocam préteses auditivas na crian-
¢a ou implante coclear com o objectivo de au-
mentar a audigdo da crianca, aprendem uma
linguagem alternativa para falar com a crianca, a
lingua gestual, e as criancas vao aprender a falar
com terapeutas da fala. Utilizam a sobrevaloriza-
cdo das capacidades comunicativas, sociais, Vvi-
suais e cognitivas de forma a compensar as di-
ficuldades das criangas em algumas destas &reas.
Normalizam a crian¢a, considerando-a normal
em varias areas do seu desenvolvimento. Recor-
rem a comparagdes com situacfes percepciona-
das pelos pais como mais graves em termos de
sofrimento tanto para as criangas como para
eles, nomeadamente deficiéncias com maior grau
de dependéncia, conseguindo desta forma mini-
mizar a problematica da surdez.

Todos estes comportamentos de minimizagéo
da surdez e das dificuldades de comunicacéo
com a crianca, sao realizados pelos pais com
graus de investimento diferentes e variam em
funcdo de aspectos particulares. Assim, uma
maior aceitacdo da surdez, juntamente com um
elevado investimento/esforco dispendido paren-
tal e o0 apoio recebido da familia e de terceiros
(partilha de experiéncias com outros pais, conhe-
cimento de surdos adultos e o apoio dos técni-
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cos), vai permitir uma maior disponibilizacéo
dos pais e um maior empenho na minimizagao
da surdez e das dificuldades comunicativas da
crianca, e uma maior probabilidade de éxito
nesta tarefa de minimizacdo. Deste modo, a
crianga consegue ouvir mais do que ouvia, con-
segue comunicar com os pais em lingua gestual,
consegue falar, ser normal e a preocupagéo pa-
rental com a comunicacdo diminui. Embora esta
preocupacéo possa diminuir, as dificuldades co-
municativas da crianca surda ndo sdo anuladas
totalmente e, desta forma, surge uma preocupa-
¢do com o futuro da crianga surda numa socieda-
de maioritariamente ouvinte que vai levar os pais
a um maior esfor¢o na minimizagao da surdez e
das dificuldades comunicativas da crianca, de
forma a maximizar as capacidades da crianga.

Alguns destes aspectos encontrados no nosso
estudo foram salientados por alguns autores.
Contudo, surgiram neste estudo, outros aspectos
que ndo foram encontrados na literatura apresen-
tada. O apoio que estes pais recebem de pessoas
surdas adultas, permite diminuir a sua preocupa-
¢do com o futuro, duas categorias ndo referidas
na literatura. Paralelamente surge também uma
atitude de normalizagdo por parte dos pais, dan-
do énfase as diversas actividades e capacidades
funcionais dos seus filhos iguais as das outras
criangas. A comparagdo com deficiéncias per-
cepcionadas como mais graves relativamente ao
grau de dependéncia dos pais e ao sofrimento
causado aos pais e criangas € outra das estraté-
gias utilizadas por alguns pais.

No entanto, alguns dos dados encontrados
vao no sentido oposto ao referido pela literatura.
Kirk e Gallagher (2000) descreveram como um
dos indicadores de défice auditivo, a timidez e a
introversdo das criancas. Contudo, a maioria
dos pais entrevistados, falam dos seus filhos co-
mo criangas muito comunicativas e muito socia-
veis, podendo estas caracteristicas serem tam-
bém encontradas numa breve observagéo da cri-
anga durante a entrevista.

Seria importante aprofundar determinados as-
pectos em estudos futuros, nomeadamente a co-
locacdo de implante coclear. Os pais que optam
por este recurso nao serdo 0s pais que tém maio-
res dificuldades em aceitar a surdez da crianca e,
deste modo, a normalizacdo da crianga torna-se
uma prioridade na qual a aprendizagem da lin-
gua gestual é posta de parte? O nascimento de



um segundo filho surdo seria outro aspecto a in-
vestigar. Por exemplo, os dois pais que tiveram
uma segunda crianca surda divergem no que
concerne a uma maior ou menor dificuldade de
aceitacdo do segundo diagnostico, categoria rele-
vante na minimizacdo da surdez e das dificulda-
des comunicativas. Seria também importante
explorar se existe alguma relacdo entre um papel
mais activo do pai e 0 nascimento de um segun-
do filho (surdo). Outro aspecto que ndo foi abor-
dado, e que parece pertinente compreender, é
como 0 progenitor que ndo tem o papel mais pre-
ponderante na minimizagédo da surdez e das difi-
culdades de comunicagdo da crianga, vivencia
toda esta situacdo e o que o faz com que ele se
abstenha de participar, de forma a se conseguir
uma maior partilha entre o casal. Uma hip6tese
que se levanta mas que seria necessario explorar
melhor, é que, quando é o pai que Se responsa-
biliza mais pelos filhos, a razdo apontada para
gue a méde se abstenha de participar parece ser
uma maior dificuldade de aceitacdo da surdez da
crianga, mas sera que quando é a mée que tem
um papel mais activo, as raz0es para o pai estar
mais ausente serdo as mesmas? Outra questdo
que se nos levanta é a existéncia ou ndo de um
sentimento de culpa por parte das mées associa-
do a uma menor aceitacéo da surdez.

E necessario reflectir sobre futuras interven-
¢Bes com criancas surdas e 0s seus pais. Assim
seria importante um maior apoio aos pais e uma
maior sensibilidade por parte dos médicos/técni-
cos durante e apds o diagndstico. Por outro lado,
seria importante envolver mais o(a) companhei-
ro(a), de forma a ndo sobrecarregar apenas um
dos parceiros e, em Gltima instancia, para que a
comunicagdo com a crianga ndo se desse prefe-
rencialmente apenas com um dos pais devido a
barreira comunicacional com o outro progenitor.

Esperamos com esta investigacdo contribuir
para uma melhor compreensdo das vivéncias
pessoais destes pais, das dificuldades com que se
confrontam diariamente e como lidam com elas,
abrindo uma oportunidade para novos estudos
neste campo, aprofundando as dividas suscita-
das por esta investigacéo.

Por ultimo, é necessério referir que este mo-
delo tedrico ndo pretende ser aplicavel a todos 0s
pais de criangas surdas, mas sim explicar como
0s pais participantes neste estudo vivenciaram a
surdez do seu filho. Assim, este estudo deve ser

considerado apenas como um conhecimento adi-
cional, sendo necessario uma melhor exploracéo
dos dados para a sua aplicagdo correcta.
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RESUMO

O objectivo deste trabalho é o de construir uma teo-
ria sobre o comportamento parental de pais de criangas
surdas. Os participantes sdo quatro maes e dois pais de
criancgas surdas, com idades compreendidas entre 0s 2
e 0s 13 anos. Os dados foram recolhidos através de en-
trevista semi-estruturada e analisados pelo método da
Grounded Theory. A maior preocupacao destes pais é
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€cOmMo comunicar com a crianga e como esta podera co-
municar com eles e com os outros. Assim, estes pais
agem continuamente para resolver a sua preocupacéo
principal e, desta forma, minimizar a surdez e as difi-
culdades comunicativas da crianca torna-se central na
vida destes pais. Para tal, sobrevalorizam as suas cri-
angas surdas, normalizam-nas e optam por uma comu-
nicacdo total que engloba técnicas de amplificacdo da
pouca audicdo que a crianga tem, aprendizagem da fala
e aprendizagem da lingua gestual pelos pais. Todos es-
tes comportamentos de minimizagéo séo realizados pe-
los pais com graus de investimento diferentes e variam
segundo varios factores, nomeadamente o grau de acei-
tacdo da surdez, a preocupagdo com o futuro, o apoio
familiar e o apoio de terceiros.

Palavras-chave: Comportamento parental, crianca
surda, Grounded Theory.

ABSTRACT

The purpose of this paper is to develop a theory
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about the parental behavior of parents of deaf children.
The participants have been four mothers and two fa-
thers of deaf children, aged two to thirteen years old.
Data were collected by means of semi-structured in-
terviews, and analyzed by the Grounded Theory me-
thod. Parents” main concern was how to communicate
with the child and how this will be able to communi-
cate with them and with others. These parents act con-
tinuously to solve its main concern and, in that way, to
minimize the deafness and communicative difficulties
of the child become central in their life. So, deaf chil-
dren are over evaluated, parents normalize them and
choose a total communication that includes techniques
of amplification of the little hearing that the child has,
learning to speak and parents gestual language lear-
ning. All of these behaviors of minimization are reali-
zed by the parents with different degrees of investment
and oscillate according to some factors, like the deaf-
ness acceptance degree, the concern with the future,
familiar support and third persons support.

Key words: Deaf child, parental behavior, Groun-
ded Theory.



