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Interacao entre a familia e a crianca/
adolescente com deficiéncia auditiva

Interaction betwenn family and child/adolescent
with hearing deficiency

RESUMO

Objetivo: conhecer como ocorre a interagdo da familia com a crianga/adolescente com deficiéncia auditiva.
Método: pesquisa qualitativa de carater descritivo e exploratdrio desenvolvida em uma escola especial no Sul
do Brasil. Os participantes foram 10 cuidadores principais de criangas/adolescentes surdas entre 10 e 19 anos.
A coleta ocorreu no més de novembro de 2017, por meio de entrevista semiestruturada contendo questoes
acerca do processo de comunicagdo de criangas/adolescentes surdos com suas familias. As informagodes foram
analisadas por meio de analise temética. O estudo foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica sob o parecer
numero 2.333.560. Resultados: desvelou-se como tematica principal do estudo “Interagdo entre a familia e a
crianga/adolescente com deficiéncia auditiva”, que contempla dois subtemas: potencialidades e fragilidades na
comunicagdo da familia com a crianga/adolescente com deficiéncia auditiva e aprendendo no cuidado da crianga/
adolescente com deficiéncia auditiva. Conclusio: identificou-se que a interagdo do surdo com a familia e a
sociedade ¢ prejudicada pelo desconhecimento das pessoas acerca da comunidade surda e da Lingua Brasileira
de Sinais, o que gera preocupagdo nos cuidadores que, muitas vezes, superprotegem a criancga/adolescente,
podendo limitar o pleno desenvolvimento de suas habilidades e autonomia.

ABSTRACT

Purpose: to know the family interaction with the hearing impaired child/adolescent. Methods: descriptive
and exploratory qualitative research developed at a Special School in Southern Brazil. Participants were 10
primary caregivers of deaf children/adolescents between 10 and 19 years old. The collection took place in
November 2017, through semi-structured interviews containing questions about the communication process
of deaf children/adolescents with their families. The information was analyzed through thematic analysis. The
study was submitted and approved by the Ethics Committee under opinion number 2.333.560. Results: as the
main theme of the study “Interaction between the family and the child/adolescent with hearing impairment”,
it addresses two sub-themes: potentialities and weaknesses in the communication of the family with the child/
adolescent with hearing impairment and learning in the care of the child/adolescent with hearing impairment.
Conclusion: it was identified that the interaction of the deaf with the family and society is impaired by people’s
lack of knowledge about the deaf community and the Brazilian Sign Language, which raises concern in caregivers
who often overprotect the child/adolescent which may limit the full development of their skills and autonomy.
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INTRODUCAO

A familia ¢ importante lugar de relagdes, por intermédio
dos membros da familia e suas trocas que a crianga constroi
sua identidade. Sendo assim, o ambiente familiar pode ou
ndo, dependendo da qualidade de suas relagdes, construir o
desenvolvimento psiquico e linguistico adequado para a crianga®.

Dessa forma, as relagdes sociais e os didlogos estabelecidos
pela familia sdo essenciais para o desenvolvimento da crianga.
E diante dessas interagdes que a crianga se insere no universo
comunicativo familiar, desenvolvendo cada vez mais seus
conhecimentos linguisticos®®.

A deficiéncia auditiva é caracterizada pela dificuldade ou
impedimento do individuo ouvir o som ambiente, cujos estimulos
elétricos ndo chegam ao cérebro. Além disso, a crianga com
deficiéncia auditiva pode apresentar atraso ou alteracdo na fala.
A deficiéncia auditiva pode estar presente desde o momento
do parto ou se desenvolver no poés-parto ou ao longo da vida,
devido a alguma comorbidade®.

Nesse contexto, o diagndstico da deficiéncia auditiva pode
ser encarado mediante forte abalo sobre a familia, transformando
as relagdes familiares, podendo ocorrer desordem, conflitos e
dificuldades devido aos possiveis problemas de comunicagédo
entre seus membros, exigindo a participagdo de todo o nucleo
familiar no processo de adaptac¢do!. Ademais, com o diagndstico
da deficiéncia auditiva da crianga, ha uma transformacao na
relagdo familiar, na qual os pais passam a sentir pena do filho,
tristeza, culpa e impoténcia, desconforto nas brincadeiras,
desapontamento, entre outros sentimentos, enquanto passam
pelo processo de elaborar a situagéo vivida®.

Considerando que o ambiente familiar representa o espago
no qual a crianga/adolescente tem suas primeiras experiéncias
de relacionamentos interpessoais, a familia tem o papel de
impulsionar positivamente a constru¢ao da personalidade dos
surdos como pessoas com autonomia e capacidade para realizar
qualquer atividade. Nesse sentido, o olhar dos pais durante o
crescimento da crianga tem extrema importancia na forma com
que as criancas surdas, posteriormente, irdo perceber-se na sua
individualidade®®, pois a perspectiva da familia em relagdo a
imagem da crianga influencia diretamente na maneira como esta
vai se perceber no mundo, ou seja, influencia a perspectiva que
essa crianga tera da sua identidade.

O mesmo ocorre na fase de adolescéncia, sendo que as
dificuldades de comunicagdo podem evoluir para interagdes
conturbadas, representando uma referéncia confusa para o
adolescente em desenvolvimento. O adolescente surdo com
pais ouvintes tém um rompimento maior com o grupo familiar
apos o contato com a comunidade surda, pois vé a possibilidade
de alcancar a singularidade, sentindo-se mais pertencente ao
grupo de afinidades do que a familia®.

Ser crianca/adolescente com deficiéncia auditiva ¢ um
desafio complexo, pois as dificuldades na comunicagdo podem
prejudicar a socializagdo e, consequentemente, todas as outras
areas que envolvem relagdes sociais, podendo acarretar na
formac¢do de individuos retraidos e inseguros, expostos a

situagdes de maior vulnerabilidade, quando comparados aos
pares sem essa deficiéncia®.

Nesta conjuntura, ¢ necessario ter cuidado redobrado com
as criangas e os adolescentes surdos, pois suas dimensdes de
vulnerabilidade sdo ampliadas, o que, muitas vezes, compromete
suas relagdes no ambiente familiar e social. Por isso, no seu
cuidado, devem ser respeitadas essas particularidades®.

Com base no exposto, identifica-se a importancia da
comunicagdo para a interagdo da familia e da sociedade com a
crianga/adolescente com deficiéncia auditiva. Contudo, existem
muitas lacunas relacionadas a restrita producdo cientifica
sobre a tematica, havendo maior enfoque no desenvolvimento
da comunicagdo oral e escrita da populagdo com deficiéncia
auditiva®!® em comparagdo com a populagdo ouvinte!"'?, do
que na interagdo dessa populagdo com suas familias e com a
sociedade. Diante do exposto, este estudo tem por objetivo
conhecer a interagdo da familia com a crianga/adolescente com
deficiéncia auditiva.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada em uma escola
especial para surdos de um municipio no Sul do Brasil. Essa
escola ¢ uma instituigdo filantropica, que contribui na educagéo
bilingue de alunos que possuem varios niveis de surdez.

A coleta dos dados ocorreu no més de novembro de 2017,
por meio de uma entrevista semiestruturada, contendo perguntas
acerca do processo de comunicacdo das criangas/adolescentes
surdos com suas familias (foram coletados dados sobre a
caracterizagcdo do cuidador como: grau de parentesco, idade
escolaridade e profissdo. E, para a crianga/adolescente, foram
coletados dados sobre a idade, sexo e grau de surdez. Além disso,
foi proposta uma questéo aberta para os participantes cuidadores
descreverem como a crianga/adolescente comunica-se dentro
do ambiente familiar). Essa coleta ocorreu no espago da escola
em questdo, em um ambiente reservado, individualmente. As
entrevistas foram gravadas em aparelho celular e transcritas
manualmente, na integra, tendo as entrevistas duracdo média
de 50 minutos.

O numero de participantes ndo foi pré-determinado, sendo
as entrevistas realizadas até que houvesse a satura¢do das
informagdes. Para tanto, primeiramente, transcreveu-se as entrevistas
extraindo os codigos iniciais. Apds essa etapa, categorizou-se 0s
codigos pela prevaléncia e tipo, entdo, identificou-se que cada
codigo obteve profundidade e complexidade suficientes para
compreensio da questdo estudada®. Portanto, neste estudo, a
saturacdo foi alcangada com 10 entrevistas, compreendendo-se
que os dados forneciam profundidade e complexidade suficientes
para entender o fendmeno de interesse.

Assim, participaram do estudo 10 cuidadores principais de
criangas/adolescentes com deficiéncia auditiva, que frequentavam
a institui¢do do estudo. Utilizou-se como critério de inclusdo
ser o cuidador principal de crianga/adolescente com deficiéncia
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auditiva que frequentava a escola em questdo. Excluiram-se os
cuidadores que ndo tinham comunicacao verbal.

Os dados foram analisados por meio da analise tematica,
seguindo-se seis passos: familiarizacdo com os dados, a partir
da leitura e releitura dos dados compde-se a estrutura base das
informagoes; geracdo dos codigos iniciais; procura por temas,
agrupando os extratos de dados codificados relevantes em
cada tema identificado; revisdo dos temas, selecionando-se os
mais relevantes; definicdo e atribui¢do de nome aos temas; ¢ a
analise final e producdo do relatorio relacionando o contetido
dos temas com a literatura™®.

A organizagdo dos dados para analise foi feita manualmente
e conferida por dois revisores, visando validar os temas que
emergiram a partir da interpretacao das informagoes. A tematica
central desvelada no estudo “Interagdo entre a familia e a crianga/
adolescente com deficiéncia auditiva” desdobrou-se em dois
subtemas: potencialidades e fragilidades na comunicacdo da
familia com a crianga/adolescente com deficiéncia auditiva;
aprendendo no cuidado da crianga/adolescente com deficiéncia
auditiva. Para chegar a selecdo desse tema e seus subtemas,
realizou-se uma leitura aprofundada dos relatos dos participantes,
selecionando primeiramente os cddigos relacionados a
interagdo da familia com a crianga/adolescente com deficiéncia
auditiva. Posteriormente, separou-se as falas relacionadas as
potencialidades e fragilidades vivenciadas na comunicacio e,
depois, as relacionadas ao cuidado da crianga/adolescente com
deficiéncia auditiva.

Respeitaram-se todos os preceitos éticos para pesquisas com
seres humanos, sendo que o estudo foi encaminhado e aprovado
pelo Comité de Etica sob o parecer niimero 2.333.560 antes da
coleta™. Ainda para atender a esses preceitos, os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, pelo
qual concordaram em participar voluntariamente do estudo. O
anonimato dos entrevistados foi mantido, nominando-os pela
consoante “C” (cuidador) seguida de um numeral sequencial
(C1,C2,C3..).

RESULTADOS

Os 10 cuidadores principais das criangas/adolescentes com
deficiéncia auditiva que participaram do estudo eram maes.
Essas méaes possuiam como grau de instrugdo, em sua maioria, o
ensino médio incompleto, sendo que trés participantes possuiam
o ensino médio completo. Em relagéo a profissdo, oito relataram
ser do lar, uma referiu ser comerciante e uma estudante.

No que se refere as criangas ¢ aos adolescentes, esses
estavam na faixa etaria de 10 a 16 anos, sendo seis do sexo
masculino e quatro do sexo feminino. Todos possuem grau
de surdez severo/profundo e dois fazem uso de tecnologias
que auxiliam na percepcdo da audigdo.

Desvelou-se como tematica principal do estudo “Interacdo
entre a familia e a crianca/adolescente com deficiéncia
auditiva”, contemplando dois subtemas: potencialidades
e fragilidades na comunicagdo da familia com a crianca/

adolescente com deficiéncia auditiva; aprendendo no cuidado
da crianga/adolescente com defici€ncia auditiva.

Interacio entre a familia e a crian¢a/adolescente com
deficiéncia auditiva

A interagdo da familia com crianga/adolescente com
deficiéncia auditiva é vivenciada de formas diversas, surgindo
potencialidades e fragilidades nesse contexto, que estdo
relacionadas @ maneira como a comunicagao ocorre entre os
membros da familia e destes com a sociedade. Além disso,
o nascimento de um filho com deficiéncia auditiva impde a
familia a necessidade de se organizar para atender as demandas,
confrontando o “filho idealizado” com o “filho real”. Entao,
no cuidado da crianga/adolescente com deficiéncia auditiva,
a familia aprende novas formas de vivenciar sua realidade.

Potencialidades e fragilidades na comunicagdo da familia
com a crianga/adolescente com deficiéncia auditiva

Considera-se a comunicagdo como ferramenta essencial
para a interag@o entre as pessoas, portanto quando ela ndo
ocorre de forma efetiva fragiliza as relagdes na familia.
Nesse contexto, os participantes da pesquisa relatam que
buscam investir na qualificacdo da comunicagdo buscando
novos conhecimentos sobre a comunicagdo em LIBRAS
para melhor compreender as necessidades dos filhos, como
¢ possivel perceber nos depoimentos:

Toda vez que teve curso de LIBRAS aqui eu também fiz,
mesmo que eu ja tivesse feito eu fiz de novo [...]. [...]
porque tem que estar sempre se atualizando, porque
o sinal muda as vezes (Cl).

Ela se comunica mais em LIBRAS comigo e a irmd.
[...] Nos duas que fizemos um curso (C4).

O irmao dele estd aprendendo (C9).

A busca pelo conhecimento da linguagem de LIBRAS
tem sido uma preocupagdo das participantes, visto que
compreendem a necessidade dessa para se comunicarem
com os filhos.

Porque eu quero aprender, eu quero falar como ele,
quero saber o que esta se passando com ele (Cl).
Desde que eu entrei aqui na escola, estou fazendo
cursos. Até ndo fiz todos, fiz o basico e o intermediario
porque o avangado ndo fecha turma. [...] me falta muita
comunicagdo com ele, porque ele esta crescendo e estd
ficando mais dificil, ele faz perguntas mais complexas,
mas a gente vai levando (C10).

Considerar a surdez no contexto da infancia e da
adolescéncia representa uma mudancga significativa desse
processo, pois, nesse momento, ele serd percebido pelos
seus limites. Entretanto, nem sempre os membros da familia
investem na qualificacdo da comunicagdo com a crianga/
adolescente com deficiéncia auditiva, como pode ser observado
nos relatos a seguir:
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Tem dificuldade também com a propria familia. Alguma
parte, ndo todos, mas alguns tém dificuldade para
sinalizar com ela (C3).

O pai dele ndo sabe se comunicar com ele (C5).

De LIBRAS quem tem curso sou so eu, o restante [da
familia] é com o dia a dia (C6).

Ela [avd] geralmente fala com ele, mas ndo adianta
falar porque ele ndo escuta (C7).

Quando o pai quer falar com ela, eu vou sinalizando
para ela que o pai esta falando e assim eu fico (C8).

A dificuldade de comunicacgio dos integrantes da familia
com a crianc¢a/adolescente com deficiéncia auditiva, agregado
ao fato de ndo possuir alternativas de comunicacdo a linguagem
falada, gera uma sobrecarga para o cuidador principal que
aprendeu a se comunicar com a linguagem de LIBRAS.

A dindmica é eu para tudo, eu tenho que estar com ele
direto para tudo, tudo, tudo (C10).

Ser surdo com pais ouvintes gera um impacto de culturas,
principalmente de linguagem, diminuindo consideravelmente
a comunicag¢do entre pais e filhos. Entretanto, o conflito
existente devido aos estigmas da surdez, o despreparo ¢ a
dificuldade de aceitacdo podem acarretar na dissolugdo da
familia.

Teve uma outra [crianga surda] que a mde dela era
professora e morreu [...] e ai o pai colocou ela para
adogdo porque ndo entendia né, dificil (Cl).

Esse momento de fragilidade emocional pode gerar muitos
conflitos internos e externos, fazendo com que a separacao
dos pais frente um diagnostico diferencial seja uma realidade
enfrentada por muitas familias.

Aprendendo no cuidado da crian¢a/adolescente com
deficiéncia auditiva

Com o nascimento de um filho com deficiéncia auditiva,
a familia passa por um processo de adaptagdo, vivenciando
o confronto do “filho idealizado” com o “filho real”.

A bisavo dele olhou para ele e disse “olha acho que
teu filho é surdo”, mas né, eu no meu primeiro filho
ndo sabia [...] ai o pai dele também “ndo, capaz” e
uma coisa que eu digo, sempre levei ele nas consultas
direitinho e o pediatra dizia “ndo compara teus filhos
com o dos outros” (C10).

A convivéncia do cuidador com o ambiente da escola
especial e com outras criangas e adolescentes com deficiéncia
auditiva traz a compreensao das necessidades que eles
possuem, favorecendo a aceitacdo e a adaptacdo a condi¢do
do seu filho:

Eu aprendi muito com eles, porque é dificil tu aceitar
que teu filho é especial, é dificil tu aceitar assim “ah,
o teu filho agora ele é surdo”, para mim foi dificil. [...]

comegou meu mundo a ser diferente, a convivéncia
que eu tenho com eles aqui e a convivéncia que eu
tenho com o meu filho, para mim é normal, sdo todos
normais (C5).

A necessidade de supervisdo e a maior dependéncia dos
pais na infancia e adolescéncia sdo aumentadas devido as
necessidades especiais, pois deixam as criangas/adolescentes
mais expostos e vulneraveis em suas a¢des. Todavia, quando os
filhos crescem os pais tém dificuldade em fornecer autonomia:

Eles vdo crescendo...[fez uma pausa para pensar],
porque ele quer vir sempre sozinho para o colégio,
mas eu ndo deixo, eu tenho muito medo (C2).

Porque ele ¢ muito agarrado comigo, até para vir aqui
na festinha do colégio tudo sou eu quem tenho que trazer
ele, eu quem tenho que fazer as coisas para ele (C7).

Para que essas criangas/adolescentes desenvolvam suas
habilidades e autonomia, ¢ fundamental que a familia aprenda
a balancear a relagdo de protecao para que ndo ultrapasse os
limites e interfira no aprendizado. Ademais, os participantes
destacam que buscam e esperam por uma sociedade mais
inclusiva, na qual o filho consiga ser compreendido, quando
eles estiverem ausentes:

[...] luto também pelas coisas para melhorar para
ele, para ele crescer com mais confianga, acreditando
que va melhorar, algum dia boa parte das pessoas va
entender ele, é o que eu espero (C1).

Eles vao crescendo e uma hora a gente ndo vai poder
levar ele no posto de saude, ai chega la e ndo tem
ninguém que entenda eles, é complicado (C35).

Eu sei que ndo vou estar com ela para o resto da vida,
entdo ate o dia em que eu for morrer espero que tenha
melhorado e muito (C8).

Diante disso, destaca-se a importancia que os profissionais
tém para o enfrentamento do diagnostico e o planejamento
familiar, influenciando na maneira como os pais irdo lidar
com a situagdo. Além disso, uma familia ativa e presente
na vida da crianga/adolescente surda fornece seguranga e
sensagdo de pertencimento, sentimentos que sao fundamentais
nesse periodo da vida, estimulando o convivio social e a
autoconfianga.

DISCUSSAO

A interag@o dos individuos com os familiares influenciara a
compreensdo das relagdes sociais, por isso ¢ fundamental que
esse ambiente seja um local em que a crianga/adolescente sinta-
se acolhida, aceita e pertencente!®.

Esse processo de subjetividade requer que a crianga/adolescente
tenha um espago de apoio e equilibrio, normalmente advindos
da familia. Isso ressalta a importancia do papel da familia na
orientagdo e compreensao desse individuo!®.
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E preciso salientar a importancia da familia na visdo que a
crianga/adolescente vai ter, pois serd de acordo com a percepg¢ao
da familia que a crianga ird constituir a sua visdo de mundo e,
consequentemente, reproduzi-la como a vé. Por compreenderem
a importancia da familia na interacdo da vida do adolescente,
as participantes relatam buscar aprender LIBRAS como uma
tentativa de facilitar a comunicagdo com o adolescente surdo.

Como uma forma de minimizar as barreiras de comunicagao,
alguns familiares criam dentro do ambiente domiciliar um dialeto
proprio que facilite o entendimento, permitindo que a crianga/
adolescente também consiga expressar-se. Geralmente, ¢ uma
construcdo conjunta para adequar a lingua de sinais e a lingua
portuguesa, a fim de estabelecer um método de comunicagao
comum que seja eficiente para todos!'”, pois os pais, irmaos e/ou
o nucleo familiar serdo os modelos mais poderosos e relevantes
para essa crianga/adolescente®.

Quando nio ¢é possivel estabelecer uma comunicagio para que
as historias, ensinamentos e orientagdes sejam compartilhados,
a compreensao do surdo sobre seu proprio ambiente fica muito
limitada, dificultando, assim, a sua identificagdo com os membros
da familia®.

Existem também situa¢des em que apenas um familiar é
responsavel pela compreensao e interpretacao da fala da crianca/
adolescente para todos os outros familiares, gerando sobrecarga
e responsabilidade unilateral sobre o cuidado e bem-estar desse
individuo. Além disso, a crianga/adolescente surda que nasce
em uma familia ouvinte enfrenta outro tipo de socializagdo com
seus pais®.

O diagnostico de surdez pode gerar os mais diversos sentimentos
nos pais como, por exemplo, negagdo, culpa, tristeza, choque,
medo e angustia devido ao impacto que essa nova informagao
trard para a vida do casal que, muitas vezes, ndo estd preparado
para lidar com esses sentimentos'®.

E possivel notar que a falta de recursos psicologicos e de
apoio profissional dificulta a tomada de decisdes e a estabilidade
emocional dos pais. E constatado que o casal se sente perdido
apos o recebimento do diagnostico, justificando os sentimentos
de fragilidade e anguistia. O preparo dos profissionais € essencial
para que a familia consiga planejar um futuro diante desse novo
contexto®.

O luto também ¢ um dos sentimentos presenciados pelo casal
devido ao processo de projecao do filho ideal que é construido
desde a infancia. Essa ¢ uma etapa necessaria para que os pais
consigam aceitar e acolher a chegada dessa nova crianga e planejar
o futuro a partir dessa perspectiva. O confronto do filho ideal
versus filho real pode causar estranheza, por isso a importancia
do luto para familia vivenciar o momento de perda do filho ideal
e para que os pais consigam criar um vinculo saudavel com o
filho real™.

Entretanto, conforme o surdo vai crescendo e se desenvolvendo,
essa necessidade diminui. Nesse contexto, alguns cuidadores
podem manifestar uma superprotegdo, contribuindo para o
sentimento de inseguranga, incapacidade e vulnerabilidade!'®.
Assim, maximizar as oportunidades de experiéncia, conhecimento
e descobrimento pessoal e social ¢ um dever da familia de extrema
importancia para a crian¢a/adolescente®”.

Outro topico que surgiu nas entrevistas foi a preocupagdo com
o futuro por parte dos cuidadores. A inclusdo social e o anseio
para que seus filhos consigam ser compreendidos por todos e/
ou por grande parte das pessoas sdo os principais motivos de
apreensao dessas maes cuidadoras.

Esses temores também sdo encontrados em pais de pessoas
com outros tipos de deficiéncia devido ao fato de que esse nucleo
familiar acaba por fornecer uma base segura diante das dificuldades
enfrentadas pela sociedade. Nessas situagdes, o profissional
pode oportunizar o acolhimento, auxiliar na compreensao das
emocdes e na criagdo de um sistema de cuidados a longo prazo
que envolvam agdes que tranquilizem os pais e favorecam o
futuro da crianga/adolescente®V,

Ressalta-se a importancia do profissional de satide para a
disseminacao de informagdes adequadas aos pais, estimulando
o crescimento e o desenvolvimento sadio da crianga/adolescente
com surdez, de forma a modificar pensamentos excessivamente
negativos, diminuir a sensagdo de culpabilidade, atribuir novos
significados a qualidade de vida e permitir o desenvolvimento
completo das potencialidades de seu filho.

O estudo apresentou limitagdes devido ao fato de estar restrito
apenas a uma escola especial e a escassez de produgoes cientificas
que abordem a crianca/adolescente surda. Sugere-se que essa
tematica seja abordada na formacao, trazendo mais reflexdes
acerca das pessoas com deficiéncia auditiva na graduagdo dos
cursos na area da satide. Ademais, acredita-se que o estudo
contribui para fomentar a discussao acerca da tematica, tanto na
pesquisa quanto na assisténcia, visando ampliar a abrangéncia
da importancia da linguagem de LIBRAS para a comunicagio
com as pessoas surdas, nos servicos de educacao e saude, bem
como na sociedade de uma forma geral.

CONCLUSAO

O estudo possibilitou conhecer a interagdo da familia com a
crianga/adolescente com surdez. A partir da analise, identificou-
se que a interag@o do surdo com a sociedade ¢ prejudicada pelo
desconhecimento das pessoas acerca da comunidade surda e da
Lingua Brasileira de Sinais.

A familia torna-se essencial para que a crianga/adolescente
seja compreendida por outros individuos, sendo assim, os
cuidadores foram os principais interessados em realizar cursos
de LIBRAS, buscando formas de entender melhor os filhos e
manterem-se presentes no desenvolvimento e na transi¢do da
infancia para adolescéncia. Entretanto, também se identificou
que muitos familiares ndo possuem a mesma compreensao sobre
aimportancia da LIBRAS na comunicagdo dos surdos, gerando
um distanciamento dessa crianga/adolescente com os membros
da familia e criando uma barreira dentro de seu proprio lar.

Além disso, a familia, ao se deparar com a deficiéncia auditiva
da crianga/adolescente, necessita reorganizar-se ¢ defrontar-se
com a realidade da crianga/adolescente e suas consequéncias
sobre a vida desta e sobre sua propria vida. Nesse contexto,
incertezas emergem como a do futuro tdo “idealizado”, que os
pais tinham a respeito da crianga, e 0 medo os assombra trazendo
questionamentos do qudo capaz serdo para lidar e ajudar a crianga/
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adolescente a enfrentar o diagnostico, provendo os cuidados que
a deficiéncia auditiva exige.

Devido a forma de lidar com a deficiéncia auditiva, a crianca/
adolescente e sua familia vivem em situagdes de vulnerabilidade
que se dao pelas dificuldades do cuidado diario, dos contextos
sociais, referentes as redes de apoio que necessitam para este
cuidado continuo, além da caréncia de acdes desenvolvidas pelos
servicos de saude, voltados para promocdo do crescimento e
do desenvolvimento, a protecdo da satide e a identificacdo e o
tratamento dos problemas detectados.

Os familiares descrevem a luta que vivenciam para a inclusdo
dos filhos e a protecdo excessiva que exercem, mesmo que
reconhegam a motivagdo para a independéncia de seus filhos.
Nessa conjuntura, as familias esperam por uma sociedade mais
inclusiva e preparada para compreender a crianga/adolescente
com deficiéncia auditiva.
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