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FAMILIA E DEFICIENCIA: REFLEXOES SOBRE A
DESCOBERTA DA DEFICIENCIA AUDITIVA

Valdirene Nunes da Silva
Vinicius Martins Flores

1.INTRODUCAO

A vinda de uma crian¢a para a familia geralmente desperta
sentimentos de ansiedade e expectativas, uma vez que a chegada do
bebé é frequentemente aguardada com grande entusiasmo. Essa
ocasido traz consigo transformacgdes significativas nos hébitos da
familia, e estudos indicam que, desde 0 momento em que a mulher
toma conhecimento da gravidez, ocorrem mudancas relevantes no
ambiente familiar (DESSEN, 1992; MOSS, 1965; ROBSON, 1967 citados
em BRITO; DESSEN, 1999, p.5).

A gestacdo é um momento Gnico para os pais, que pode trazer
consigo preocupagoes, incertezas e expectativas em relagio ao futuro
filho, uma vez que este é um evento que inevitavelmente ird
transformar a vida da familia e sua rotina didria (EIZIRIK; BASSOLS,
2012). O vinculo entre a mie e o bebé ja estd presente mesmo antes do
nascimento, visto que o desejo de se tornar mie leva os pais a planejar
a carreira, a familia, os afetos, a maternidade e o futuro (PEREIRA;
LOVISI, 2007).

Por demandar maior tempo, cuidado e atencio, a chegada de uma
crianca com deficiéncia na familia exige uma reorganizacdo dos

sentimentos e da rotina familiar. Quando a m3e recebe o diagnéstico da
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deficiéncia do filho, suas expectativas em relagio a ele podem mudar
drasticamente, levando-a a dedicar-se ainda mais ao seu cuidado
(PANIAGUA, 2004). Para que a crianga possa desenvolver-se
plenamente, é essencial que a familia proporcione um ambiente

acolhedor e propicio. Assim, Levine (1989) afirma que:

[...] o modo como a crianga pensa e usa uma habilidade intelectual depende
dos modelos culturais de competéncia, enquanto o que ela sente e como
atua em diregdo as pessoas com as quais possui vinculo depende dos

modelos culturais de relagdes interpessoais. (LEVINE, 1989, p. 57)

A familia tem um papel fundamental no desenvolvimento da
crian¢a com deficiéncia auditiva, uma vez que as relacdes estabelecidas
no ambiente familiar sdo cruciais para o crescimento e a formagio da
crianga. Dentro desse cendrio, o presente estudo tem como objetivo
geral relatar a chegada de um filho com deficiéncia auditiva na familia
e, como objetivo especifico, refletir sobre o papel da familia no processo
de desenvolvimento da crianca. Sendo assim, a pesquisa foi dividida em
duas partes: a primeira parte aborda a inclusio da pessoa com
deficiéncia auditiva, apresentando uma breve revisio da legislacio
relacionada ao tema, enquanto a segunda parte se concentra em um
recorte bibliogrifico e na (auto)biografia. A revisio bibliogréfica
permitiu entender outros contextos familiares na relacio com a
deficiéncia e demonstrou que, embora tenha havido avancos na
inclusio, ainda ha muito a ser feito. Familias com filhos com deficiéncia
auditiva encaram indmeros desafios que afetam diretamente a

adaptacdo familiar e as estratégias de enfrentamento.
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2. FAMILIA E A PESSOA COM DEFICIENCIA

A familia é o elo mais importante durante os primeiros anos de
vida de uma crianca, pois as relagdes estabelecidas sdo determinantes
para a sua formacgio, o que acentua-se ainda mais no caso das criangas
com algum tipo de deficiéncia. No que tange a isso, a familia tem papel
essencial de base a crianga com deficiéncia, visto que sua principal
funcgao é a de estimular o desenvolvimento, a inclusdo e a participagdo
da crianca na vida cotidiana social.

A familia, segundo Buscaglia (1997):

[...] desempenha importante papel na determinag¢io do comportamento
humano, na formagio da personalidade, no curso da moral, na evolu¢io
mental e social, no estabelecimento da cultura e das institui¢des. Como
influente forga social, ndo pode ser ignorada por qualquer pessoa envolvida
no estudo do crescimento, desenvolvimento, da personalidade ou do

comportamento humanos. (BUSCAGLIA, 1997, p. 78)

A socializagdo primdria é principalmente conduzida pela familia,
que é responsivel por cuidar dos seus membros e criar relacdes
baseadas na protecio, no acolhimento, respeito e na valorizacdo das
singularidades individuais. Conforme observado por S e Rabinovich
(2006), a familia transmite valores de gerag¢io em geragdo, que envolvem
tanto o afeto quanto a identidade.

E na familia que o bebé institui os primeiros vinculos afetivos que
o induzirdo a confiar no outro e ter autoconfianga, desenvolvendo sua
independéncia. Para ele conseguir tal feito, conta com a figura
cuidadora, que normalmente é a mie, que assegura o primeiro vinculo.

Este apego estabelecido é vital, porque é por meio dele que os vinculos
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se tornario mais duradouros, formando na criang¢a competéncia social,
emocional e cognitiva (CAVALCANTI, 2003).

A deficiéncia de um filho pode ser percebida pela mie ou familia
de diferentes formas, e ao receber o diagndstico, cada familia pode
tomar um caminho distinto. Alguns caminhos podem levar os pais a se
sentirem estagnados, presos em sentimentos de tristeza, frustracio,
desamparo e desesperancga. Outros pais podem se lan¢ar em uma corrida
onipotente para recuperar o filho idealizado, movidos por esperancas
excessivas, expectativas irreais ou ilusdes de reversibilidade completa.
H4 também aqueles que veem a deficiéncia como um castigo de Deus ou
do destino, dedicando suas vidas a suportar a cruz como submissio e
sacrificio, renunciando as suas préprias existéncias. Muitos pais, no
entanto, oscilam entre essas atitudes, dando tropegos ao longo do
caminho (NUNEZ, 2003).

Segundo Petean (1995), “Em geral, a chegada do bebé que apresenta
uma deficiéncia torna-se um evento traumadtico e desestruturador, que
interrompe o equilibrio familiar. O impacto inicial e a sua extensio e
profundidade estdo diretamente ligados a dindmica interna de cada
familia e de cada um de seus membros [...]” (apud, BRITO; DESSEN, 1999,
p. 6).

Para dar continuidade, a familia precisa passar pelo processo de
luto. Esse luto nido é pela perda de uma pessoa que morreu, mas pela
perda do bebé idealizado pelos pais, que agora nio existe. £ um processo
que cada pessoa precisa elaborar internamente, e que inevitavelmente
causa dor mental e sofrimento emocional ao longo de um determinado

periodo (FRANCO, 2012).



184 e Atendimento Educacional Especializado

Os pais que nio sdo capazes de elaborar esse luto correm o risco de
nio conseguir se relacionar emocionalmente com a crianca. Esses podem

ser chamados de “pais funcionais”. Franco (2012, p. 166) esclarece que:

Pais que, em virtude do seu sofrimento emocional, apenas oferecem os
cuidados basicos ao filho, ndo exercendo uma parentalidade completa, ou
seja, tornam-se cuidadores de uma crianga que exige mais do que as outras.
Assim, pais funcionais ndo constroem vinculos com a crianga, uma vez que
tais lagos pressupdem bidirecionalidade e envolvimento emocional mutuo

e reciproco. (FRANCO, 2012, p. 166)

Em geral, as familias de filhos com deficiéncia passam por
diversos sentimentos até chegarem no estigio de aceitacdo. No
entanto, as rela¢cdes familiares sdo afetadas nesse processo — muda a
relacdo entre a mie e o pai, bem como a relacdo deles com os outros
filhos e a dos irmaos entre si, em fung¢io de diversos fatores, como nos

relata Bertoni et al. (2012):

Os pais de pessoas com deficiéncia enfrentam dificuldades, pois existem
vérios fatores que dificultam o dia a dia dessas pessoas, principalmente
quando possuem baixo poder aquisitivo. A necessidade de utilizagio de
Onibus, o desgaste fisico dos pais em consequéncia do deslocamento das
criangas para os locais de tratamentos e escola, dentre outros, sio exemplos
das dificuldades encontradas. Além disso, destacamos também a ma
alimentagio dessas pessoas, 0s gastos excessivos com remédios e a falta de
recursos, tais como: cadeiras de rodas, andadores, préteses, etc., fazendo
com que além de um grande desgaste fisico, esses pais tenham também um
grande desgaste emocional para possibilitar aos filhos as minimas
condigdes de sobrevivéncia. Os pais muitas vezes encontram-se adoecidos
pelo dia a dia desgastante em funcio das obrigagdes com seus filhos, que
acabam de certa forma esquecendo-se de cuidar de si mesmos, e vio
envelhecendo sem a minima qualidade de vida e satde. (BERTONI, et al,

2012, p.173)
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Ao lidar com a deficiéncia do filho, a familia enfrenta desafios que
exigem uma ampla gama de recursos. Cada familia tem sua prépria
dinamica e deve encontrar suas préprias solugdes. E importante
lembrar que a capacidade humana de superagio é imprevisivel e pode
surpreender, especialmente em momentos de adversidade (NUNEZ,
2011). Com apoio, orienta¢io e recursos adequados, a familia pode
desenvolver estratégias para enfrentar os desafios da deficiéncia e
promover o bem-estar do filho.

Além do apoio familiar, é fundamental que a escola, o Estado e a
sociedade em geral criem um ambiente que favorega o desenvolvimento
das criancas com deficiéncia. E essencial garantir que essas criancas
tenham acesso a educagio, satide e a oportunidades de participacdo
social em um ambiente acolhedor e inclusivo. A equidade e o respeito as
diferencas devem ser os principios orientadores em todas as esferas da
vida, para que as criangas com deficiéncia possam ter a oportunidade de

desenvolver todo o seu potencial e participar plenamente da sociedade.
3 DEFICIENCIA E LEGISLAGCAO

Ao longo da histdria, o conceito de pessoa com deficiéncia foi
abordado de diferentes formas. No entanto, o seu significado nio se
limita apenas a uma concepg¢io tedrica, mas sim a como a pessoa com
deficiéncia é vista e incluida na sociedade. A perspectiva com a qual a
deficiéncia é compreendida e as suas causas tém um impacto direto na
aceitacdo e participac¢ido dessa pessoa no meio social.

O Art. 1° do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, presente na Lei

Brasileira de Inclusio (Lei 13.146/2015), salienta que:



186 e Atendimento Educacional Especializado

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagio plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.

(BRASIL, 2015)

O referido conceito, descrito também na Convengio Internacional
Sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, assinada em Nova York, em
30 de marco de 2007, foi constitucionalizado pelo Brasil ao ratificar a
Convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, aprovada pelo
Decreto Legislativo n° 186/2008, segundo o procedimento previsto no
artigo 5°, § 3°, da Constituicdo Federal, e promulgada pelo Decreto n°®
6.949 de 2009.

Talarico e Sampaio (2020) ressaltam que:

0 novo conceito constitucional de pessoa com deficiéncia traz dois grandes
progressos em nio tratar tais pessoas como incapazes para o trabalho e para
a vida independente e n3o limitar a definigio sob o aspecto médico acerca
do impedimento fisico, mental, intelectual ou sensorial, mas incluir o
elemento social mediante a andlise do impedimento em intera¢do com as
barreiras sociais. Em sintese, o conceito de deficiéncia é uma questio social,
observada a partir de andlise de uma equipe multidisciplinar e ndo apenas

sob uma constatagio médica. (TALARICO; SAMPAIO, 2020, p. 232)

A definicdo em questdo estabelece que as pessoas com deficiéncia
sdo aquelas que apresentam variag¢des fisicas, sensoriais ou intelectuais
decorrentes de um processo de desenvolvimento individual ou de algum
evento que levou a diferencia¢do de suas caracteristicas em relagio as
da maioria das pessoas. Essas caracteristicas, em conjunto com as
circunstancias sociais, limitam sua participagdo na sociedade. No

entanto, ter uma deficiéncia nio significa que essas pessoas sejam
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incapazes de contribuir ativamente e efetivamente para a sociedade ou
de serem as protagonistas de suas préprias histérias.

A Constituicdo Federal do Brasil teve marcos de conquistas,
podendo ser mencionados os seguintes: (a) a nio discriminagio em
relacio a admissio ao trabalho e ao salirio para pessoas com
deficiéncia; a educacio formal preferencialmente no ensino comum; o
atendimento educacional especializado, a adequagio de transportes
ptblicos, entre outras disposic¢des (cf. Arts. 7°, 205, 240, entre outros); e
(b) a Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), Lei n° 13.146/2015, reune varios
direitos, atualizando alguns ji legitimados anteriormente, em uma
perspectiva que reconhece o direito de todas as pessoas a participacio
social e o dever do Estado em mobilizar a¢des para efetivia-lo. Entre os
direitos previstos pela LBI, destacam-se aqui: “o direito a vida; a
habilitac3o e reabilitacio; a satide; a educac¢io; a moradia; ao trabalho; a
assisténcia social; a previdéncia social; a cultura, ao esporte, ao turismo
e ao lazer; ao transporte e a mobilidade; & participagio na vida ptblica”;
entre outros (BRASIL, 2015).

Além dos marcos citados, podemos também mencionar a Politica
Nacional de Educagio Especial na Perspectiva Inclusiva de 2008, que

define:

A educagio especial é uma modalidade de ensino que perpassa todos os
niveis, etapas e modalidades, realiza o atendimento educacional
especializado [..] que, [...] o identifica, elabora e organiza recursos
pedagdgicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena
participagio dos alunos, considerando as suas necessidades especificas [...].

(BRASIL, 2008)

O documento ainda salienta que: “as atividades desenvolvidas no

atendimento educacional especializado diferenciam-se daquelas
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realizadas na sala de aula comum, nio sendo substitutivas a
escolarizacio [...]” (BRASIL, 2008).

A Educagio Especial em uma perspectiva inclusiva é orientada por
diversos documentos legais, dentre eles destacam-se a Convencdo da
Guatemala (1999) e o Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei N° 8.069
de 1990), os quais asseguram que criangas e adolescentes com
deficiéncia devem receber atendimento especializado no Sistema Unico
de Sadde (SUS) e preferencialmente serem atendidos no sistema regular
de ensino, além de terem protecio no trabalho. A Lei de Diretrizes e
Bases da Educag¢io Nacional (Lei N°© 9.394 de 1996), por sua vez, dedica
um capitulo especifico aos direitos da pessoa com deficiéncia e
estabelece o dever do Estado em oferecer recursos e apoios necessarios
para garantir uma educagio de qualidade para esses estudantes,
devendo ser preferencialmente oferecida em escolas comuns desde a
educa¢io infantil. Ademais, essa lei inclui a educagdo especial e a
educacdo bilingue de surdos, conforme determinado pela Lei n°
14.191/2021. O Plano Nacional de Educacio (Lei N° 13.005/2014) também
é um documento importante que orienta a Educagio Especial,
fornecendo diretrizes para o desenvolvimento de politicas publicas
voltadas para a inclusdo educacional.

As leis mencionadas tém como base documentos mundiais
elaborados em grandes conferéncias, como a Conferéncia Mundial
sobre Educacio para Todos (1990) e a Conferéncia Mundial de
Necessidades Educativas Especiais: Acesso e Qualidade (UNESCO, 1994).
Tais documentos tém sido referéncia para a elaboracdo das politicas
publicas de inclusdo educacional no Brasil. Gragas as conquistas na

legislacdo e as iniciativas para sua implementagdo, houve avancos
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significativos na participacio ativa das pessoas com deficiéncia nas

diferentes esferas sociais.
4 A INCLUSAO DA CRIANCA COM DEFICIENCIA NO ENSINO COMUM

A obrigatoriedade da matricula de todas as criangas no ensino
comum € estabelecida pela legislagdo atual. Embora essa legislacio
represente um avango significativo na garantia do direito a educagio
para todos, ainda se observam situagdes concretas de discriminagdo
tanto na escola quanto na sociedade em geral. E preciso, portanto, que
a evolugdo da legislagdo se traduza em avangos na pratica da inclusio
de pessoas com deficiéncia nos sistemas educacionais, com garantia de
acesso, permanéncia e sucesso (FERREIRA, 2009). Nesse contexto,
torna-se fundamental uma andlise critica das politicas publicas e das
praticas educacionais voltadas para a inclusdo, a fim de identificar
desafios e propor solugdes que efetivamente garantam o direito a
educacgio para todos os alunos.

Figueiredo (2010) salienta que:

A inclusio se traduz pela capacidade da escola em dar respostas eficazes as
diferencas de aprendizagem dos alunos, considerando o desenvolvimento
deles como prioritdrio. A pratica da inclusdo implica no reconhecimento
das diferencas dos alunos e na concepgio de que a aprendizagem é
construida em cooperagdo a partir da atividade do sujeito diante das
solicitacdes do meio, tendo o sujeito de conhecimento como um sujeito

autdénomo. (FIGUEIREDO, 2010, p.38)

Conforme o relatério da situagio mundial da infincia da UNICEF

(2013):

A preocupagio com a inclusio nasce do reconhecimento de que todas as

criangas sio membros plenos da sociedade: de que cada crianga é um
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individuo Gnico, que tem o direito de ser respeitado e consultado, que tem
habilidades e aspiragdes que merecem ser cultivadas e necessidades que
precisam ser atendidas, cujas contribui¢des devem ser valorizadas e
estimuladas. Para que haja inclusio, é preciso que a sociedade torne
acessivel a infraestrutura fisica, o sistema de informagdes e os meios de
comunicagio, de modo que possam ser utilizados por todos, para que
ninguém mais precise sofrer discriminago e para garantir protegao, apoio
e servigos, permitindo que todas as criancas com deficiéncia possam

desfrutar de seus direitos como qualquer outra. (UNICEF, 2013, p. 3)

A inclusio educacional requer mudangas significativas na gestio
das escolas, tornando-as mais democraticas e participativas. E
fundamental que a escola seja vista como um espago de agdes
pedagdgicas e sociais significativas, no qual os alunos possam
compartilhar projetos comuns. Isso implica em repensar a organizacgio
escolar e garantir a participagdo de todos os segmentos da comunidade
escolar, incluindo estudantes, pais, professores e funciondrios, na
tomada de decisdes e na definicio de metas e objetivos educacionais. A
gestio democrética e participativa contribui para uma cultura escolar
mais inclusiva, na qual cada aluno seja valorizado em sua singularidade

e possa participar ativamente do processo educativo.

A escola inclusiva oferece oportunidades de aprendizagem a todos. Nio
apenas as aprendizagens académicas, mas aquelas que se referem a
sensibilidade pela diversidade humana, a experiéncia com a riqueza da
diferenca e ao desenvolvimento do espirito de colaboragio, aspectos tio

significativos na construgio de um sujeito. (GUIMARAES, 2002, p.51)

A Politica Nacional da Educagdo Especial na Perspectiva de
Educacdo Inclusiva, de janeiro de 2008, garante o direito de toda crianga
frequentar a escola comum, ilustrando a¢Ges que sdo de competéncia da

educacio especial no ensino comum. O também documento orienta para
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a oferta do Atendimento Educacional Especializado (AEE) (BRASIL,
2008).

O Atendimento Educacional Especializado (AEE) foi normatizado
pelo Decreto 7.611 de 2011 (BRASIL, 2011), que reorganiza a educagio
especial, estabelece orientagdes e iniciativas ji existentes voltadas para
a inclusio educacional, e destina recursos do Fundo da Educacio Basica
(Fundeb) para atender as demandas especificas desse segmento.

O papel do professor de Atendimento Educacional Especializado
(AEE) vai além do atendimento no contraturno escolar na Sala de
Recursos Multifuncionais. Ele também deve oferecer suporte aos alunos
com deficiéncia dentro da sala de aula regular, bem como aos
professores e demais estudantes, a fim de promover a aprendizagem.
Para isso, é necessdrio utilizar recursos especificos destinados aos
alunos com deficiéncia, garantindo assim uma educag¢io mais inclusiva
e acessivel a todos (MARQUES; CARON; CRUZ, 2009). E importante
destacar que o trabalho do professor de AEE é essencial para ocorrer a
inclusdo escolar e requer formagio e capacitagio adequadas, para que
possa atuar de forma efetiva na promoc¢io do desenvolvimento
cognitivo, social e emocional dos alunos com deficiéncia.

Além de oferecer suporte as criangas com deficiéncia em sala de
aula e na Sala de Recursos Multifuncionais durante o AEE, o professor
de AEE deve identificar e desenvolver estratégias educativas para
superar as barreiras de aprendizagem dos alunos. Essas estratégias
incluem a avaliagdo continua do aluno, a gestdo do seu processo de
aprendizagem e o acompanhamento na realizacio do AEE e na
interlocuc¢io com o professor do ensino comum (FIGUEIREDO, 2010).

A inclusdo de alunos com deficiéncia na rede regular de ensino nio

se trata apenas de permitir sua permanéncia fisica na escola, mas sim de
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ampliar seu potencial e garantir que suas necessidades sejam atendidas
de forma respeitosa e adequada, levando em consideracio suas diferengas
individuais (FIGUEIREDO, 2010). O papel do professor de AEE é
fundamental para alcangar esse objetivo, uma vez que ele é responsével
por desenvolver e implementar estratégias pedagégicas que promovam a

inclusio e garantam o sucesso educacional de todos os alunos.
5 METODOLOGIA

Este estudo foi embasado em Alves (2020), que aborda a estruturagio
da pesquisa (auto)biogrifica como um estudo sobre o sujeito, cujo objetivo
é compreender a trajetéria pessoal e profissional, bem como as
interpretacdes que o prdprio sujeito faz de si mesmo. Esse artigo envolve
uma descri¢io dos momentos mais relevantes da vida do individuo,
englobando suas relacdes pessoais, académicas e profissionais.

Posteriormente, realizou-se uma pesquisa bibliogréfica a fim de
buscar estudos que contribuissem para o presente trabalho. Seguindo a
defini¢cio de Cervo, Bervian e Silva (2007, p.61), esse procedimento
consiste em um passo fundamental para produzir conhecimento sobre
um tema especifico. Prodanov e Freitas (2013) corroboram salientando

que:

[...] elaborada a partir de material ja publicado, constituido principalmente
de: livros, revistas, publicagdes em periddicos e artigos cientificos, jornais,
boletins, monografias, dissertagdes, teses, material cartografico, internet,
com o objetivo de colocar o pesquisador em contato direto com todo
material j escrito sobre o assunto da pesquisa. Na pesquisa bibliografica, é
importante que o pesquisador verifique a veracidade dos dados obtidos,
observando as possiveis incoeréncias ou contradigdes que as obras possam

apresentar. (PRODANOV; FREITAS, 2013, p. 54)
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Assim, a presente pesquisa adota uma abordagem metodolégica
que combina a técnica do relato pessoal, por meio de um relato
autobiografico da autora principal, com a discussio tedrica sobre o tema
proposto. Tal escolha se justifica pelo fato de que essa metodologia
permite uma maior compreensio das questdes levantadas pelo estudo,
trazendo uma visdo mais préxima e vivenciada sobre a experiéncia de
ter uma crianca com deficiéncia na famflia. A discuss&o tedrica, por sua
vez, tem como objetivo geral relatar a chegada de um filho com
deficiéncia auditiva na familia e, como objetivo especifico, refletir sobre
o papel da familia no processo de desenvolvimento da crianga. Dessa
forma, as duas abordagens se complementam, proporcionando uma

andlise mais aprofundada do tema em questio.
6 DADOS DA PESQUISA: AUTOBIOGRAFIA

Segue relato pessoal da primeira autora com base em sua situagio
familiar e na descoberta da surdez de seu filho:

Eu, Valdirene Nunes da Silva, Pedagoga, possuo 42 anos e sou natural
de Sombrio, Santa Catarina. Morei a minha vida toda no municipio de
Cidreira no Rio Grande do Sul e atualmente moro no extremo sul da Bahia,
municipio de Mucuri. Sou mde de 3 filhos, uma menina de 21 anos, um
menino de 8 anos e um de 2 anos. Os dois tltimos filhos sdo do meu atual
esposo, Tiago Pereira dos Santos, de 33 anos.

Minha filha mais velha é estudante de Andlise de Desenvolvimento de
Sistemas e mora no municipio de Osério. Sempre se dedicou aos estudos e
teve um 6timo desempenho na escola. Meu filho do meio sempre foi carinhoso
e emotivo. Adora jogos digitais e jogos em grupos. Pratica MuayThai na nova
cidade e iniciou o 5° ano escolar em 2022, retornando ao ensino presencial

apés a pandemia, deixando para trds as aulas remotas. O Benicio, mais novo
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integrante da familia, é o xodé. Agitado e muito inteligente, gosta de brincar
com ferramentas do papai e as panelas da mamde. Gosta de jogar futebol e
de tomar banho de piscina no clube do condominio.

A noticia da segunda gestagdo foi muito bem recebida pelos papais e
trouxe muita alegria para a familia. Apés 12 anos do nascimento da primeira
filha, o ciclo se repetia e a ansiedade aumentava. O mano cagula, na época,
ja era muito amado desde os primeiros dias e teve um pré-natal tranquilo e
bem acompanhado.

Apés o nascimento, ja com alguns meses, o pequeno cacula foi
diagnosticado com bronquiolite, assustando a mamde. Foi encaminhado ao
hospital e precisou ser internado para tratamento. Durante esse periodo
comecei a me sentir cansada, com dificuldades na fala e com fraqueza na
musculatura durante algumas atividades bdsicas, como escovar os dentes.
Durante a semana de internagdo do meu filho, ndo consegui definir se esses
sintomas eram de cunho emocional, cansago excessivo ou devido a
alimentagdo desregulada.

Passado esse periodo de internagdo, busquei médicos para encontrar o
diagndstico desses sintomas que a cada dia me assustavam mais. Apds
alguns meses de consultas e diagndsticos errados, fui até o hospital da PUC
em Porto Alegre e consultei na emergéncia, realizando diversos exames e
chegando a um diagndstico da minha doenga. Fui diagnosticada com
Miastenia Gravis (doenga rara e autoimune). A Miastenia é uma doenca em
que o corpo produz uma quantidade excessiva de anticorpos, e esses
anticorpos acabam bloqueando a informagdo que os neurdnios encaminham
aos miusculos, impedindo que a musculatura execute fungbes bdsicas como
abrir e fechar as mdos, abrir os olhos, engolir a saliva e até mesmo, em casos

raros, a doenga dificulta a respiragdo. No meu caso, a produgdo de
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anticorpos foi intensa e acabou desenvolvendo um tumor no timo, 6rgdo
localizado préximo ao coragdo.

Apés o longo periodo de exames e diagnéstico fui submetida a uma
cirurgia de timectomia e ao tratamento continuo para regular a produgdo de
anticorpos e estabilizar os sintomas da Miastenia. Uma das orientagdes dos
médicos era a redugdo do esforgo fisico, com descansos ao longo do dia, e o
recomendado era evitar uma terceira gestagdo, pois o risco de uma produgdo
excessiva de anticorpos poderia desencadear uma crise miasténica.
Administrei a Miastenia e consegui readequar as minhas atividades ao longo
dos anos. Segui o tratamento conforme as orientagdes dos médicos e sempre
fiz os acompanhamentos com os profissionais do hospital da PUC.

Porém, para nossa surpresa, em novembro de 2018, por falta de
cuidados, veio a terceira gestagdo. Apds a descoberta da gravidez, busquei
obstetras para iniciar o acompanhamento e procurei os médicos da PUC para
informar sobre a gestagdo. Por ser o periodo préximo as festas de fim de ano,
ndo conseguimos marcar consulta para o mesmo més, somente para janeiro
de 2019. O susto foi grande e o medo tomou conta da rotina do dia a dia. A
gestagdo ndo foi programada, e as condi¢des financeiras ndo eram as mais
favordveis para ter um bebé. Ainda em dezembro de 2018, dias antes do
Natal, tive muita febre e fui ao pronto-socorro. Fui diagnosticada com
infecgdo urindria. Fui medicada e encaminhada para casa. Ja em janeiro,
durante o primeiro exame de ecografia, que susto, foi possivel identificar que
se tratava de uma gesta¢do gemelar. Com o diagnéstico do médico
entendemos que um dos fetos estava em desenvolvimento e o outro havia
parado de se desenvolver.

Foi constatado que um dos fetos estava se desenvolvendo, ja com 8
centimetros de didmetro, e o segundo feto estava com apenas 6 centimetros

de didmetro. Jd na segunda ecografia foram descartadas as chances do
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segundo feto sobreviver, pois estava reduzindo de tamanho enquanto o
primeiro se desenvolvia naturalmente. Por escolha de Deus, somente um se
desenvolveu e o outro teve a interrupg¢do ainda ao longo das primeiras
semanas da gestagdo.

Foi uma gestagdo acompanhada por muitos médicos neurologistas e
obstetras especialistas do hospital da PUC em Porto Alegre. Desde a
descoberta da gestagdo os médicos deixaram claro que o risco ndo era para
a crianga e sim para mim, devido a patologia de perda de for¢a muscular.

Ao longo do pré-natal, tudo sempre ocorreu naturalmente, apesar do
ndo desenvolvimento de um dos fetos, a gestagdo sequia perfeitamente. Em
todas as ecografias que eu realizava, as imagens mostravam um bebezinho
perfeito e cheio de satide com bracinhos, mdozinhas, perninhas, olhinhos,
boquinha e narizinho bem formados,se desenvolvendo dentro do esperado.

Hoje em dia, com tantos exames gestacionais realizados no pré-natal
e com a alta tecnologia mostrando até a aparéncia do bebé, vocé acha que
estd tudo perfeito, a tnica coisa que os exames realizados na gestagdo ndo
mostram é que seu bebé poderd nascer surdo. Isso foi o que aconteceu na
minha gestagdo. Tudo de bom que podia acontecer em uma gestagéo fiquei
sabendo durante os nove meses, e entdo ao nascer meu bebezinho iniciou os
exames recomendados para recém-nascidos. Entre os exames existe o teste
da orelhinha, a que meu filho foi submetido e ndo respondeu aos estimulos,
sons utilizados para o diagndstico. No primeiro teste, realizado no dia
seguinte ao parto, fui informada que poderia ser devido a pressdo de dgua
do parto dentro do canal auditivo, interrompendo o canal do ouvido.

Até este momento estava tudo bem, mas repetimos o exame em dez dias
e ele ndo respondeu novamente. Foi entdo que o pediatra solicitou uma
audiometria infantil, que ele realizou com vinte e um dias de vida. Assim,

tivemos a confirmagdo: meu filho foi diagnosticado com surdez bilateral
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profunda. Como pais ouvintes, a noticia foi um choque, um desespero — meu
mundo parecia desabar ali em frente ao médico, ao meu esposo e ao meu
bebezinho.

Em meio ao meu desespero, o médico, com a intengdo de nos
tranquilizar, comegou imediatamente a nos informar das mais novas
tecnologias para que pessoas com surdez pudessem escutar. Entre as
informagdes passadas, uma delas foi o implante coclear. Nés ndo tinhamos
nem ideia do que era e nem como funcionava, mas quando ele nos falou que
esse implante seria uma grande chance de meu filho ouvir e falar, nés nem
pensamos duas vezes, iniciamos logo as pesquisas atrds de informagdes
sobre o implante coclear.

Procuramos os melhores médicos otorrinolaringologistas da regido,
com referéncias no estado e especialistas em implante coclear para dar
inicio ao maior desafio de nossas vidas: fazer nosso filho ouvir e falar.
Iniciamos uma rotina de consultas e exames no Instituto Gaticho de
Otorrinolaringologista em Porto Alegre com o Dr. Mauricio Noschangue e
toda sua equipe. Novos exames solicitados e um possivel diagnéstico para a
causa da surdez, o contato com o virus do Citomegalovirus na gestagdo. O
Citomegalovirus é um virus comum entre a populagdo brasileira e pode
causar a surdez em criangas durante a gestagdo, sendo imperceptivel e sem
diagnéstico durante o pré-natal.

Com a confirmagdo da surdez, eu e meu esposo, por medo das
perguntas, dos questionamentos e talvez por ainda ndo saber como
administrar toda a situagdo, ndo comentamos com ninguém sobre o assunto,
decidimos guardar tudo somente entre nds dois pelo tempo que fosse
necessdrio. Aos 8 meses chegou o dia de colocar o primeiro aparelho auditivo
para iniciar a estimulagdo do nervo auditivo, antes do implante coclear ser

implantado. Benicio usou o aparelho auditivo externo durante 5 meses e jd



198 e Atendimento Educacional Especializado

era possivel perceber um desenvolvimento na audigdo. O Benicio jd respondia
a sons mais graves e percebia alguns sons aleatérios dentro de casa.

Seguimos com a estimulagdo até o momento da cirurgia do implante.
Em janeiro de 2021 foi realizado o implante coclear, tornado realidade apds
tanta espera. Ap6s 30 dias foi realizada a ativagdo do aparelho auditivo,
ainda com volumes baixos para a adaptagdo gradual da audigdo.

Nos primeiros meses, Benicio foi acompanhado pela fonoaudidloga
para o desenvolvimento da audi¢do, com o intuito de aprender a ouvir com o
implante coclear. Foram algumas semanas com este trabalho sendo
realizado uma hora por semana na clinica e uma hora por dia em casa.
Devido ao alto custo desse processo de desenvolvimento do Benicio de forma
particular, buscamos recurso através do SUS, com apoio da prefeitura
municipal de Cidreira. Apés algumas semanas, o Benicio foi chamado para
ser atendido no CER Osério (Centro Especializado de Reabilitagdo). Benicio
participou de aproximadamente 12 atendimentos no CER, e a partir desses
atendimentos jd foi possivel perceber as primeiras habilidades de audigdo.
Foi entdo que, por motivos de trabalho do pai, mudamos de estado,
encerrando os atendimentos pelo SUS (Sistema Unico de Satide). Contudo,
por dificuldade de encontrar em nosso municipio profissionais que
trabalham com fonoterapia, voltamos a fazer atendimentos on-line com a
profissional que jd o atendia na regido sul pela rede particular.

Benicio ndo pode ficar sem as sessdes de fonoterapias, pois é através
delas que ocorre a reabilitagdo auditiva, processo que é desenvolvido ao
longo dos anos, visando a trabalhar a percepgdo auditiva. Essa atividade é
necessdria para a estimulagdo do nervo auditivo em vdrias fungdes, como a
recepgdo e interpretagdo dos sons. O trabalho com o deficiente auditivo,
usudrio ou ndo de implante coclear, deve ser continuo, pois o deficiente vive

diariamente em processo de aprendizagem. No caso de implantados como
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Benicio, os treinos elaborados pela fonoaudidloga sdo de habilidades
auditivas. Essas habilidades trabalhadas diariamente, como a detecgdo,
discriminagdo, localizagdo, reconhecimento e compreensdo do som, além da

atengdo e da memoria auditiva, sdo necessdrias para existir a interpretagdo.
7 ANALISE E REFLEXAO SOBRE A AUTOBIOGRAFIA

A inclusio na educagio é um tema relevante e atual, que tem
impulsionado mudancas significativas nas praticas pedagdgicas e na
organizagdo escolar. Apesar disso, a educacio de surdos ainda é
frequentemente abordada de maneira clinica, sem considerar a pessoa
surda como parte de uma familia que precisa de apoio e orienta¢io sobre
a deficiéncia auditiva e a cultura surda. Apesar dos avangos do
Atendimento Educacional Especializado, é necessério refletir sobre como
incluir de fato os surdos e as suas familias no contexto educacional,
proporcionando uma formacgio mais completa e inclusiva para todos.

E importante ressaltar que ha uma diferenca entre ser surdo e ser
deficiente auditivo. A deficiéncia auditiva se refere a perda total ou
parcial da capacidade de ouvir, enquanto a pessoa surda é aquela que
tem a Lingua Brasileira de Sinais (Libras) como lingua principal e
participa ativamente da comunidade surda. Para esses individuos,
aqueles com deficiéncia auditiva que nio sabem Libras nio sio
considerados surdos.

Além do apoio técnico no dmbito escolar, é necessirio que as
familias tenham suporte para acessar servigos de saide e de educacio,
ampliando suas possibilidades de escolha e de comunica¢io com a
crianca. A producio de estudos que abordem tanto os desafios
enfrentados pela familia em cada escolha, quanto a eficicia das

intervengdes disponiveis, é fundamental para o desenvolvimento



200 e Atendimento Educacional Especializado

saudavel e pleno da crianca com deficiéncia auditiva e para a qualidade
de vida de toda a familia.

Ainda, é preciso destacar que a decisio pela indicagdo do implante
coclear para criancas com deficiéncia auditiva requer uma avaliacido
cuidadosa de diversos aspectos. Além da intengdo dos pais de melhorar
a qualidade de vida dos filhos, é necessario considerar as dificuldades
enfrentadas pela crianga com o uso do implante, as expectativas geradas
em torno da cirurgia, a ansiedade que pode surgir durante o processo
de reabilitacdo, a autoimagem da crianca em relacdo a sua deficiéncia
auditiva e ao implante, a percepc¢io da fala apés o implante, a qualidade
de vida da crianca e da familia, o contexto escolar, familiar e social em
que a crianga estd inserida, as dimensdes psicoldgicas da crianca e dos
pais, bem como o processo de reabilitagio pds-cirurgia. Por isso, estar
bem informado e considerar todos esses fatores antes de decidir pela
indicacdo do implante coclear é essencial.

E importante ressaltar que a deficiéncia auditiva nio define
completamente a identidade do individuo, e que ha diferentes formas
de se comunicar e se relacionar com o mundo. Existem pessoas surdas
que utilizam a Libras como sua lingua natural e preferencial, enquanto
outras pessoas com deficiéncia auditiva optam pela oralidade,
usufruindo de recursos como aparelhos auditivos e implante coclear.
Além disso, a leitura orofacial também pode ser uma ferramenta util
para a comunica¢do com pessoas ouvintes.

Para as familias que recebem uma pessoa com deficiéncia auditiva
em casa, é fundamental ter acesso nio sé a informacgdes sobre as
diferentes formas de comunica¢io, mas também sobre maneiras de
lidar com os desafios que podem surgir no dia a dia, como a dificuldade

de entender a fala em ambientes com ruido ou a necessidade de adaptar
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o ambiente para melhorar a audi¢io. Tudo isso pode ajudar a apoiar a
familia e a promover uma convivéncia saudavel e inclusiva.

No contexto atual do Brasil, a legislacio garante atendimento
adequado a populagio surda, tanto no dmbito escolar quanto nio-
escolar, através do cumprimento das exigéncias do Decreto N° 5.626/05
(BRASIL 2005), que regulamenta a Lei N° 10.436/2002 (BRASIL, 2002).
Reconhecer o surdo como um sujeito bilingue (Portugués e Libras) e
proporcionar acessibilidade comunicacional é uma atitude que promove
equidade. No entanto, é fundamental destacar a necessidade de oferecer
apoio técnico as familias, a fim de que possam ter acesso aos servicos de
saude e educacgido, ampliando as possibilidades de escolha em relagio ao
tratamento e a forma de comunicac¢io da crianga surda.

Dessa forma, torna-se imprescindivel que a sociedade em geral, e
os profissionais da drea de educa¢io em particular, estejam cientes da
importincia da inclusio e acessibilidade para a populacio surda. A
inclusdo efetiva depende nio apenas de uma legisla¢io adequada, mas
também de agdes que visem ao desenvolvimento de uma cultura de
respeito e valorizagdo da diversidade. Além disso, a formacio dos
profissionais que atuam com pessoas surdas deve contemplar nio
apenas o conhecimento técnico, mas também a compreensio da cultura
surda e a importancia do apoio as familias nesse processo.

Por fim, é necessdrio enfatizar a relevancia do envolvimento da
familia no processo educativo da crianga surda, especialmente na escolha
do método de comunicacio e nas tomadas de decisio em relacio ao
tratamento. A disponibilidade de servigos de satide e educagio adequados,
aliada a valorizacio da diversidade e ao comprometimento dos
profissionais e da familia, sio elementos fundamentais para a construgio

de uma sociedade mais inclusiva e respeitosa com as pessoas surdas.
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8 CONSIDERACOES DE UMA MAE

A importancia da rede de apoio a familia da pessoa com deficiéncia
é inquestiondvel, pois essa rede oferece os suportes emocional, afetivo
e psicolégico que ajudam a minimizar os impactos da deficiéncia. E
essencial que os profissionais envolvidos no processo de inclusio
entendam a relevincia da participagdo da familia, porque a troca de
informacdes e experiéncias entre eles constréi um ambiente inclusivo e
acolhedor.

Outro aspecto a ser considerado é a necessidade de uma abordagem
mais ampla da deficiéncia, que envolva nio apenas o aspecto biolégico,
mas também o social e o cultural. A sociedade precisa se conscientizar
sobre a importincia da inclusdo e sobre a valorizagdo da diversidade
humana, combatendo preconceitos e estigmas que ainda existem em
relagio as pessoas com deficiéncia.

Por fim, é fundamental que as politicas ptblicas sejam efetivas no
que se refere a inclusdo e ao acesso a saude, a educagio, ao trabalho e ao
lazer para as pessoas com deficiéncia. Isso engloba a ampliagio e
melhoria da oferta de servicos publicos, bem como a garantia de
acessibilidade em todos os espacos, promovendo assim a plena
participacio e cidadania dessas pessoas na sociedade.

Diante dessas reflexdes, estabelece-se que a inclusio da pessoa
com deficiéncia é uma questio de direitos humanos e que, para alcanga-
la, é preciso um esforgo coletivo de toda a comunidade. A integracio ndo
é um favor que se faz, mas um dever que se cumpre para garantir a
dignidade e os direitos das pessoas com deficiéncia.

Receber a noticia da deficiéncia de um filho pode desencadear uma

angustia extrema e gerar inquietagdes que nos deixam perdidos e
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aterrorizados. Embora essa reagio seja compreensivel, é importante
destacar que o convivio diario e a superac¢io das barreiras podem trazer
amor e alegria aos corag¢des. Ainda assim, reconhecemos que a jornada
da familia sera longa e exigird muita dedicagao.

Assumir o papel de mie de uma crian¢a com deficiéncia requer
uma atengdo constante, porque muitas vezes ela conta apenas com
nosso olhar carinhoso para protegé-la e orienti-la. Entretanto, essa
vigildncia excessiva pode acabar sufocando a crianca e impedindo seu
desenvolvimento, ja que acreditamos ser as inicas capazes de ajudar e
nos sentimos responséveis pela situagio.

Quando encontramos pessoas que vém ao nosso auxilio buscando
ajudar e a mostrar outro caminho a ser tracado, percebemos que o mais
importante no nosso papel de mie é o amor, a paciéncia, a protecio e a
eterna busca por melhores condi¢des de vida para nosso filho.

No caminho, nos deparamos com todos os medos possiveis: 0o medo
de n3o sermos boas o suficiente para auxiliar no desenvolvimento do
filho, e até o medo de nio estarmos mais presentes. Contudo, a estrada
é longa, e as mudancas no mundo estdo ocorrendo: as deficiéncias ja ndo
permanecem somente no seio familiar, proporcionando, assim, maior
estimulacio da crianga e preparando-a para a vida em sociedade.

Atualmente, meu filho frequenta a Educacgdo Infantil em uma
escola ptublica, bem pequena e de poucos recursos. Ali ele é muito bem
acolhido e possui uma monitora de sala que o acompanha. A escola nio

oferta o AEE.
CONSIDERACOES

Encerrar uma discussdo tio ampla € dificil, mas podemos deixa-la

em aberto para outras discussdes. A chegada de um filho é um momento
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Unico que torna-se ambiguo quando essa crian¢a tem uma deficiéncia,
uma vez que o filho idealizado ja ndo existe e d4 lugar a um novo ser que
traz, além do amor, sentimentos de inquietacido, pois o periodo do
diagndstico é cercado por incertezas e temores.

Quando os pais sio adequadamente orientados, a aceitagdo da
deficiéncia auditiva pode ser facilitada, j& que s3o apresentadas
possibilidades e condutas que viabilizam o desenvolvimento da crianca.
E essencial reconhecer as necessidades de informacio dos pais, pois a
incompeténcia pode ser uma reagdo comum ao diagnéstico, mas tende
a diminuir com o tempo a medida que os pais recebem informacdes
sobre as influéncias da deficiéncia no desenvolvimento da crianga,
reduzindo seu estresse emocional (COLNAGO, 2000). O autor Colnago
(2000) ainda destaca que a responsabilidade de ajudar no
desenvolvimento fisico, afetivo e social da crianca é desafiadora e
gratificante, apesar de gerar inseguran¢a nos pais em relagio a sua
capacidade.

No contexto da surdez, ha diferentes possibilidades de reabilitacio,
tais como abordagens oralistas, gestuais, bilingues, e, ainda, a utiliza¢ado
de Aparelhos de Amplificagio Sonora Individual (AASI) ou Implantes
Cocleares. Durante o diagnéstico, os pais combinam suas préprias
concep¢des com as informacgdes, orientacdes e atitudes dos
profissionais, além do acesso aos recursos da comunidade, a fim de
tomar decisdes que influenciam o futuro da crianca.

E crucial entender que a conquista do bilinguismo é possivel para
individuos com deficiéncia auditiva, e que a escola comum pode se
tornar um ambiente acolhedor para eles. Para isso, é necessério que haja
uma renovacio na estrutura escolar, juntamente com a disponibilidade

de informacgdes adequadas para as familias sobre o processo educativo.
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Além disso, a formacio dos professores deve abranger discussdes sobre
as questdes familiares relacionadas a pessoa com deficiéncia,
juntamente com outras questdes relevantes que possam ser abordadas
— como uma concep¢do bilingue desde a formacdo docente até o
entendimento sobre as a¢des na escola.

Nos dias de hoje, a inclusdo deve ser vista como um direito de todos
e um dever do Estado, que envolve suas instituicdes de maneira ampla,
nio atribuindo somente a responsabilidade ao professor de
Atendimento Educacional Especializado (AEE). A comunidade escolar
como um todo deve se envolver na acolhida das familias e inclui-las nas
propostas, considerando que a maioria dos alunos com deficiéncia
auditiva tem uma histéria familiar.

Em resumo, a educagio inclusiva é um processo que requer acesso
da familia desde o inicio, além de conex3do entre professores, alunos e
familiares, e onde o AEE pode ser um espago para dar voz aos
personagens e verificar as especificidades de cada individuo. E essencial
que todos os envolvidos no processo participem ativamente e que as
escolas comuns e especiais se unam para construir um pais mais

inclusivo.
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