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1. Introducéo

“A mie ¢ muito importante. O estimulo da méae é o principal, porque ela é que ta todo dia
com a crianga. E muito importante. A mae é muito importante. A minha mée, ela trabalhou
muito, ela batalhou muito e ela ndo tinha uma condicéo financeira boa. Andava num dnibus
lotado, apertado, comigo no colo e ia e vinha. E ela lutou e conseguiu. Hoje eu tenho uma
vida melhor gracas a minha mae.”

Marlene Prado®, pedagoga surda do ambulatério, em entrevista para mées de surdos

A presente pesquisa € sobre surdez, familia e mediacdo profissional, através
de atividades de um Grupo focal (Gaskell, 2007) com familiares de criancgas e
adolescentes surdos atendidos no Ambulatério Bilingue® de Surdez do Curso de
Fonoaudiologia da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ). A proposta consiste em mostrar, na atividade de coconstrucéo
interacional, como as mées narram experiéncias e vivéncias de sua interacdo com
o filho surdo e como a fonoaudidloga mediadora (Jacoby & Ochs, 1995) procura
gerar reflexdo e conscientizacdo junto aos familiares em relacdo ao processo de
comunicacéo, buscando propiciar agentividade e empoderamento.

A motivacdo para estudar a interacdo entre os familiares, bem como a
interacdo entre mediadora e familiar e vivéncias relatadas entre familiares/crianca,
através de um grupo focal, no contexto de mediacdo profissional, surgiu de
estudos ja realizados no &mbito da surdez e de minhas vivéncias, que geraram um
interesse particular de entender dindmicas familiares envolvendo criancas surdas.

Do ponto de vista da abordagem interacional, Bucholtz e Hall (2005)

mostram que a agéncia deve ser tratada como uma atividade coconstruida. As

! Pedagoga Surda que realiza atendimento pedagdgico em Lingua Brasileira de Sinais (Libras)

para as criangas e adolescentes do Ambulatério de Surdez da UFRJ, parece ter o dom de
apaixonar criancas e estudantes pela Libras e por ela mesma. Marlene é membro atuante na
comunidade surda. Ja participou de filmes educativos realizados pelo INES e pelo Programa
Surdez da UERJ. J4 participou do DVD do material didatico Libras em Contexto organizado
por Tanya Felipe, através do Grupo Surdo de Teatro. E tesoureira do CIACS — Centro de
Integracdo de Arte e Cultura dos Surdos, que promove cursos e eventos surdos e atualmente
esta sediado na ARPEF — Associacao de Reabilitacdo e Pesquisa Fonoaudioldgica. A pedagoga
concedeu entrevista em Libras para um grupo de familiares de surdos atendidos no
Ambulatério. A entrevista foi transcrita através da fala em portugués da tradutora intérprete de
Libras/Portugués e Portugués/Libras.

De acordo com a filosofia educacional bilingue, a qual nos filiamos, as criangas surdas devem
aprender a lingua de sinais como primeira lingua e a lingua oral como segunda lingua, seja na
modalidade escrita e/ou oral. No caso do Brasil, Libras e Portugués, respectivamente.
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autoras entendem que a identidade é produzida na interacdo linguistica (p. 585),
sendo também uma espécie de acdo social que a agéncia pode realizar (p. 606).
Considerando a agéncia como a realizacdo da acdo social, elas nos mostram que
nem sempre a acao social é intencional, porém ressaltam que mesmo acdes
habituais realizadas abaixo do nivel de consciéncia agem sobre o mundo. Da
mesma forma, as autoras consideram que a agéncia pode ser o resultado da acdo
individual, mas também pode ser distribuida entre os diversos atores sociais e,
portanto, intersubjetiva. A proposta desta pesquisa se alinha a esse entendimento e
aposta na interacdo entre as mées e entre as médes e a mediadora como um
caminho para a coconstrucao da agéncia e de identidades.

Como mostra Duranti (2004), a agéncia deve ser observada na linguagem e
através dela. Para o autor, a agéncia é uma propriedade de entidades que possuem
algum controle sobre seu comportamento; realizam a¢des no mundo que afetam a
si e a outras entidades e podem ser objeto de avaliagdo e responsabilizagdo (p.
453). Para Pereira e Cortez (2013), “As trés propriedades estariam, no entanto,
interconectadas: a nog¢do de controle sobre as acdes (i) relaciona-se a nogdo de
poder implicita na segunda propriedade (ii) e a de avaliacdo (iii) da terceira
propriedade.” (pag. 5).

Ja o0 empoderamento pode ser entendido como participacdo,
autoresponsabilidade e cogestdo entre pessoas (Hintermair, 2006). Desse modo,
entendemos agentividade e empoderamento como conceitos intimamente
relacionados e procuramos reconhecer o papel das maes, enquanto agentes, na
producdo e reproducdo dos sistemas sociais relacionados a surdez, observando a

agéncia na linguagem e através dela.

1.1 O meu lugar em relagéo a surdez e aos surdos.

Esse lugar foi inaugurado precocemente em minha vida, a partir da
convivéncia esporadica que tive desde crianga com um primo surdo, poucos anos
mais velho. Eu ndo conseguia me comunicar com esse primo e tinha receio de
com ele interagir devido ao bloqueio do processo de comunicacdo. Lembro-me
muito bem do constrangimento que eu sentia todas aquelas vezes em que eu nédo
conseguia entender o que ele dizia, bem como quando ele ndo entendia o0 que eu

falava. Muitos anos se passaram até que eu me aproximasse de meu primo e
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alcancasse uma relacédo de intersubjetividade nas interagdes com ele.

N&o foi, no entanto, a partir de experiéncias no seio da familia que isso
ocorreu. Nao que fossem raros 0s acontecimentos em que nos encontravamos.
Houve viagens para Muriqui (uma cidade praiana do litoral do Rio), festas de
aniversario e até natais em que partilhdvamos a mesa, o sofd ou a piscina, mas
ndo a linguagem, partilhando muito pouco de nossas subjetividades. Brincavamos
sim enquanto criangas, de pique, de corrida, de esconde-esconde. Mas nédo havia a
negociacéo de significados tipica da infancia, na qual se constroem identidades de
género, se forjam alinhamentos, se adquire lideranca e pertencimento a grupos, se
faz amigos de infancia e se criam rixas, lacos por vezes inquebrantaveis.

Na adolescéncia, nossa interacdo ndo melhorou, pelo contrario, houve um
afastamento de minha parte decorrente da percep¢do de que algo estava muito
errado naquela forma de interagir com o outro sem efetivamente conhecer seus
sentimentos, suas crencas, seus desejos, seus medos, ou seja, sem partilhar de sua
subjetividade. Quando nos encontravamos nos cumprimentavamos com afeto,
mas ja nao realizavamos atividades conjuntamente. De certa forma, nossos
encontros se espagaram bastante, visto que por algum tempo eu fugia, como
fazem muitos adolescentes, das reunides familiares.

Foi ao final do curso de fonoaudiologia, ao cursar as disciplinas
relacionadas a surdez, que pude entender através dos ensinamentos das
Professoras Cristina Aguirre® e Marcia Goldfeld* e do contato com criangas e
adolescentes surdos, as especificidades da comunicacdo e do desenvolvimento
dos surdos. Além disso, devo relatar também, ao conhecer 0 meu caminho para
viabilizar a intera¢do linguistica com os surdos, que se deu a partir do contato
com as intérpretes de Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) Gisele Cardoso®,

Claudia Jacob® e Elaine Torres’, e, principalmente, com Marlene Prado, pedagoga

Fonoaudidéloga da ARPEF que lecionou a disciplina de surdez como Professora Substituta na
UFRJ, a época em que eu era estudante, me apresentando a surdez do ponto de vista tedrico.
Fonoaudidloga, Professora Adjunta da UFRJ que supervisionou meu estagio curricular em
clinica fonoaudiol6gica | e Il — ambulatério de surdez da UFRJ no ultimo ano da graduagéo,
partilhando comigo seus conhecimentos tedricos e clinicos relativos a surdez e me fazendo
apaixonar definitivamente por esse campo de estudos.

Psicologa intérprete que foi bolsista FAPERJ no ambulatério na época da minha graduacéo e
hoje comp®e a equipe do Programa de Atengdo a Salde Auditiva, atuando no ambulatorio.
Pedagoga intérprete que foi bolsista FAPERJ no ambulatério durante a minha graduacéo,
intérprete do Jornal Visual, na TVE.

Profissional de Educacdo Fisica intérprete que foi bolsista FAPERJ no ambulatério durante a
minha graduacao.
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surda do Ambulatério. Foi, sobretudo, mediante a observacdo distante que eu
fazia da interagdo em Libras que fluia natural e prazerosamente entre elas, que
decidi me aproximar novamente e efetivamente do meu primo surdo.

Minha experiéncia propria com a surdez, hoje completamente ressignificada
através do contato com a Libras e seu aprendizado, me faz entender de forma bem
pessoal o qudo dificil é para familiares ouvintes, ao menos de inicio, alcangarem
uma plena comunicacdo com pessoas surdas. Em primeiro lugar, pela dificuldade
de decidir aprender essa lingua, por vezes ainda evitada por profissionais de
salde. Até o momento, fui a Unica pessoa da nossa familia a aprender Libras. Em
segundo lugar, pelo desafio de adquirir competéncia comunicativa numa lingua
espaco visual, estando habituado apenas a linguas orais auditivas. Da mesma
forma, consigo vislumbrar as dificuldades de desenvolvimento e de inclusédo
social do surdo a partir da perspectiva da familia. Ndo me coloco como uma mae,
irm& ou avé que partilham o dia-a-dia interacional com uma crianga surda, mas
como uma prima, que passou a partilhar do mundo interior de experiéncias de seu
primo, através da Libras, um mundo antes em grande medida desconhecido.

Eu precisei de mediadores para interagir significativamente com meu
familiar surdo. Precisei de mediadores para ressignificar a surdez, deixando de
ver 0s surdos como deficientes auditivos. No meu caso, a mediacdo nao foi
apenas teorica, cientifica, mas houve sim uma mediacdo geradora de novos
sentidos, que ressignificou minhas experiéncias e meu posicionamento em relagéo

aos surdos.

“Quando eu fui pro INES®, minha irmA... ia pra aprender a lingua de sinais. E eu ficava toda
orgulhosa, >0, minha irmd, minha irmd, essa aqui € minha irma<. Entdo ela sabe alguma
coisa de libras, né?... Ela ndo domina lingua de sinais, mas o que ela sabe da pra gente se
comunicar... Até pela intimidade que a gente sempre teve. A gente vive colada, sempre
colada. A gente é muito unida.” (Marlene Prado)

Se hoje minha interagdo com meu primo € menos intensa do que
gostariamos, ndo € mais por falta de intersubjetividade, mas talvez seja por falta
de tempo ou por qualquer uma dessas desculpas que encontramos para nao
estarmos mais frequentemente em contato com as pessoas que amamos. Ja

sabemos que podemos compartilhar sentimentos, pensamentos, desejos, medos e

& INES - Instituto Nacional de Educacéo de Surdos. Instituicdo de referéncia na educagéo de

surdos no Brasil, fundado em 1857, situado no bairro das Laranjeiras.
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sonhos quando estamos juntos. Como esclarece Bondia (2002),
“Se a experiéncia ¢ o que nos acontece ¢ se o saber da experiéncia tem a ver com a
elaboracdo do sentido ou do sem-sentido do que nos acontece, trata-se de um saber finito,
ligado a existéncia de um individuo ou de uma comunidade humana particular; ou, de um
modo ainda mais explicito, trata-se de um saber que revela ao homem concreto e singular,
entendido individual ou coletivamente, o sentido ou sem-sentido de sua propria existéncia,
de sua propria finitude. Por isso, 0 saber da experiéncia é um saber particular, subjetivo,
relativo, contingente, pessoal. Se a experiéncia ndo é o que acontece, mas 0 que nos
acontece, duas pessoas, ainda que enfrentem 0 mesmo acontecimento, ndo fazem a mesma

experiéncia”. (Bondia, 2002:27).

Minha relacdo pessoal com os surdos hoje vai além desse contato com meu
primo; posso afirmar que tenho, além dele, duas pessoas surdas de fato amigas
minhas, além de outras pessoas surdas com quem mantenho relacdo de
coleguismo, com certa proximidade. Uma delas é a Marlene, a pedagoga do
Ambulatério, que j& apresentei antes. Nossa convivéncia no trabalho nos
aproximou e passamos a conviver em outros espacos da vida. A outra € a
Auxiliadora, uma Assistente Social conhecida como Dodora, que foi a mim
apresentada pela Marlene por ser vegetariana, assim como eu. A ideologia vegana®
nos aproximou muito e hoje somos amigas.

Minha relacdo profissional com os surdos diz respeito a meu trabalho atual
na UFRJ, supervisionando o Ambulatério de surdez e lecionando disciplinas
tedricas relacionadas ao tema, além de minha temética de pesquisa.

Considero essa contextualizacdo relevante por situar minha motivacao
pessoal em pesquisar este tema relacionado a surdez e aos surdos, bem como as
familias de surdos e ao papel preponderante que a Libras pode ter na vida dessas

pessoas. A seguir, falarei do interesse profissional no tema.
1.2 O lugar do aconselhamento familiar na surdez

Muitos estudos apontam para a importancia dos servigos que atendem a
criangas surdas e suas familias no sentido de procurarem favorecer o
envolvimento da familia no processo de desenvolvimento dessas criangas
(Calderon, 2000; Moeller, 2000; Traci & Koester, 2003), como forma de tornar

% Veganismo é uma filosofia de vida motivada por convicgdes éticas, com base nos direitos

animais, que procura garantir vida, liberdade e dignidade a eles pelo principio da néao
discriminacdo, seja por sexo, raca, ou espécie. Veganos evitam a exploragdo ou o abuso de
seres senscientes, que tem sensagdes conscientes, através do boicote a atividades e produtos
especistas, ou seja, que exploram animais com base na selecdo por espécie.
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relevante a interacdo entre mdes ouvintes e filhos surdos no desenvolvimento
linguistico e discursivo das mesmas. O préoprio Conselho Regional de
Fonoaudiologia destaca a importancia da interacdo mae-filho para o

desenvolvimento da crianca surda:

“A surdez ¢ uma condig@o de privagdo sensorial que mesmo sendo detectada precocemente
por especialistas, acarreta uma restricdo no desenvolvimento da crianga, tanto no que se
refere aos aspectos afetivos (com a mée) e sociais (informacdes do meio em que vive),
como também em seus aspectos linguisticos (falta ou demora na aquisicao de uma lingua),
levando a prejuizos nos processos de integragdo social, comunicagdo e no proprio

desenvolvimento de linguagem. O atraso de linguagem por sua vez, pode levar a

dificuldades em determinadas areas da cognicdo, de aprendizagem e nas suas relagdes

sociais e emocionais.” (CREFONO 1 — 1997:1%%)

Além disso, estudos indicam a necessidade de educar (Kelly e Bernard,
1999; Bodner-Johnson, 2001), conhecer e informar as familias visando que suas
decisbes e acOes sejam fundamentadas (Fitzpatrick et al., 2008), de forma a
propiciar empoderamento (Desjardim, 2006; Hintermair, 2004, 2006).

Ainda, aconselhar familiares de surdos € considerado primordial por muitos
profissionais da area, que encaram o aconselhamento como uma tarefa dificil de

ser aprendida pelos profissionais (Schmeltz, 2012).

“Aconselhar familias, especialmente familias de criangas surdas ou deficientes auditivas, é
uma habilidade extremamente dificil para os profissionais desenvolverem. Se existe um
conceito chave a ser aprendido em relacdo ao aconselhamento, seria ouvir o que as familias
estdo tentando te dizer. Ouvindo mais, falando menos e sendo sensivel as emocdes e
necessidades expressas, vocé dard passos gigantes no caminho de se tornar um recurso mais
efetivo para criangas e suas familias.” (Schmeltz, 2012:8)*

Sabemos que a surdez envolve singularidades e requer o desenvolvimento
de recursos de interagdo e comunicacdo diferenciados. Uma das principais
caracteristicas que permitird uma mudanca concreta nos programas de atencdo a
criangas surdas é, efetivamente, estender o cuidado as suas familias de modo a
promover empoderamento e envolvimento ativo dos familiares no processo de
desenvolvimento dessas criancas. E desejavel que o projeto terapéutico
contemple, portanto, as familias.

Para que o cuidado abranja as familias e suas relagcfes, possibilitando

10" CREFONO1 — Parecer N° 001/97. Competéncia do fonoaudiélogo no processo de avaliagéo e
terapia com a pessoa portadora de deficiéncia auditiva. Acesso em: 18/01/2013. Disponivel em:
http://www.crefonol.gov.br/Noticias.aspx?n=311&t=11

1 Traducéo minha, aqui e em outras citacdes ao longo do texto.
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modificar o ambiente em que a crianca se desenvolve, é necessario acolher essas
pessoas e suas familias (Sass-Lehrer & Bodner-Johnson, 2003), conhecer
profundamente esse grupo e as peculiaridades de cada diade familiar-crianca,
como forma de acessar os pontos fortes das pessoas surdas e de suas familias, e
nos familiarizarmos com suas visdes da vida, experiéncias, medos e desejos.
Partilhar da vida cotidiana das familias dos surdos possibilita integrar essas
experiéncias aos nossos conceitos educacionais, de apoio e de tratamento, de uma
maneira construtiva (Hintermair, 2006).

Nossa proposta tedrica envolve o questionamento das relagdes profissionais
fonoaudioldgicas, através de uma reflexdo interdisciplinar, com posicionamento
critico em relacdo a saude e a surdez. Entendemos que o trabalho com os
familiares é fundamental na elaboracdo e implementacdo de propostas terapéuticas
para criangas surdas. Porém, identificamos no Ambulatério dificuldades de adeséo
precoce ao tratamento, com casos de abandono, muitas vezes com retorno
posterior quando ja ha dificuldades interacionais observadas nas criancas.
Percebemos também dificuldades de aprendizado consistente de Libras. Muitos
familiares desconhecem sinais basicos para a comunicagdo, outros aprendem
apenas sinais utilitarios para o cotidiano de cuidados com a crianca, embora
alguns aprendam o suficiente para uma comunicacdo mais efetiva. Notamos,
ainda, que o grau de envolvimento das familias a proposta terapéutica do servico,
no qual inscreveram suas criangas, nem sempre é o desejavel. Ha faltas, atrasos e
casos de familias que, embora assiduas, ndo aderem as atividades propostas para
casa ou a proposta terapéutica do servico.

Certamente € compreensivel que filhos que ndo falam nem brincam com
outras criangas, ndo respondem a comandos verbais e ndo se ajustam na escola,
preocupam mais suas mdes e demandam cuidado de forma mais perceptivel do
que criangas que mamam, choram, balbuciam e sorriem para a mée, mesmo que
essas criangas tenham sido identificadas como surdas por um audiologista.
Entendo as dificuldades objetivas em se aprender uma segunda lingua de
modalidade diversa da sua primeira lingua, até porque me deparo com elas em
meu proprio processo de aprendizagem. Percebo que por vezes é complicado, para
os familiares, criar sentido nas propostas terapéuticas planejadas para a crianga, ja
que eles ndo compartilham os fundamentos das bases tedricas. Sei, ainda, que a

participacdo das familias exige esforgos em encontrar tempo no dia a dia para
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brincar com as criancas e contar-lhes histdrias, ainda mais utilizando dois turnos
semanais para trazé-las para a terapia no Ambulatério da UFRJ.

Mas, penso que, para além das dificuldades de prever dificuldades futuras
relacionadas a privacdo de comunicacdo, aprender uma segunda lingua,
compreender as atividades propostas pelos terapeutas e encontrar tempo em meio
aos afazeres domeésticos para realizar tais atividades, h& outras questdes
envolvidas. Acredito que hd a dificuldade de se tornar, conscientemente e
efetivamente, agente no processo de desenvolvimento dos filhos.

Acredito que muitas das orientagfes dadas pelos profissionais ainda sejam
pouco eficazes, que o papel da Libras e das atividades propostas em parceria com
a familia ndo tenham tido ainda sua importancia ressaltada de maneira
suficientemente adequada e necessaria pela equipe do nosso préprio ambulatorio.
Talvez ndo tenhamos encontrado ainda modos satisfatérios de construir, junto as
familias, um projeto educacional e terapéutico para as criancas, que faca sentido
para as familias e corresponda as suas expectativas. Talvez muitos dos pais ainda
ndo tenham percebido o importante papel que podem e precisam exercer como

mediadores do desenvolvimento dos filhos.

1.3 Perguntas norteadoras da pesquisa

Pesquisadores da area da surdez se perguntam quais sdo as caracteristicas de
intervengdo que possibilitam o desenvolvimento das criangas surdas e como a
intervencdo interage com as especificidades das familias e das criancas (Spencer e
Marschark, 2010:47). Ha aqueles que se preocupam em evidenciar as variaveis
que predizem o envolvimento das familias na terapia (Yoshinaga-Itano, 2003:22).
Outros orientam suas pesquisas para compreender como as intervencdes podem
ser configuradas para resultar em uma participacao ativa da maioria das familias
(Moeller, 2000:7). Ha, ainda, os que questionam como é possivel encontrar
maneiras de conhecer as expectativas e necessidades de todas as criangas e
familias, considerando isso um desafio para os profissionais (Benedict e Sass-
Lehrer, 2009).

De acordo com Margolis (20042 ap. Schmeltz, 2012:2), dependendo das

12 Margolis, R. (2004). What do your patients remember? The Hearing Journal, 57(6).
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condic@es de interacdo, de 40 a 80% das informagdes que o profissional de saude
fornece aos pais pode ser esquecida imediatamente, além de parte da informacéo
lembrada poder ser incorreta. Para Schmeltz (2012), o esquecimento e os mal-
entendidos indicam a necessidade de repeticdo frequente e verificacdo da
compreensdo. Para além da repeticdo, porém, ha outros aspectos que devem ser
considerados.

Entendo que, se a informacdo for ofertada de forma contextualizada, de
acordo com a demanda de cuidado trazida pelo usuario, as chances de
compreensdo e aprendizado serdo maiores. Schmeltz (2012:8) também reconhece
que aprender a ouvir as expressdes de emocdes e necessidades dos familiares € de
suma importancia para que o aconselhamento seja bem sucedido. O autor
descreve um aconselhamento efetivo como uma "comunicacdo quente, aberta e
honesta”, com “recomendacdes educacionais significativas” (p.3). Para ele, esse
tipo de aconselhamento é acolhido pelos pais com entusiasmo, como pode ser
percebido pelas perguntas que eles formulam, indicando compreensdo e

engajamento com o processo educacional.

“Eles precisavam saber que eu era capaz de fazer o que precisava ser feito, mas também
ajuda-los a compreender o que todos nos precisavamos fazer. Eles precisavam da garantia
de que seus sentimentos estavam sendo considerados.” (Schmeltz, 2012:3-4).

Muitas questes estdo ainda sem resposta no estudo da interacdo entre
familiar ouvinte e crianca surda, bem como no estudo da mediacdo profissional
junto esses usuarios dos servicos de saude.

A partir do escopo delineado para a pesquisa, trataremos de questdes tanto
em relagdo ao grupo focal de familiares junto a mediadora, quanto referentes a
mediacdo em si. Além disso, levantamos questdes de ordem social sobre as
politicas publicas na area da surdez e seus impactos na vida dos surdos e de seus
familiares e na atuagéo dos profissionais que lidam com criangas surdas. A seguir,

sdo elencadas as perguntas da pesquisa.

A) Sobre a mediadora fonoaudiologa

1. Como o grupo focal de familiares se torna uma proposta de pesquisa e

transformacéo social nas atividades do ambulatorio em que atuo?
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Como, enquanto mediadora, atuo junto aos familiares no grupo, na
coconstrugédo das narrativas e em minha intervengéo?

Como, na atividade profissional de mediacdo, procuro promover o
envolvimento dos familiares e sua agéncia no processo de
desenvolvimento das criangas surdas?

Que valores, atitudes e vivéncias emergem das praticas da mediadora no
grupo, considerando sua realidade de trabalhadora de saude e mée de

ouvintes, nas atividades de coconstrucdo interacional?

B) Sobre o grupo focal de familiares

Como os familiares se manifestam no grupo focal, em narrativas
cocontruidas, em relagdo ao cotidiano de cuidado de uma crianca surda?
Que conhecimentos e memodrias de experiéncias dos familiares séo
selecionados para compartilhar, nas narrativas contadas, e em que
contextos se tornam relevantes?

Como cada familiar compartilha conhecimentos, adquiridos em suas
vivéncias, com outros familiares no grupo, seja através da contagem e
coconstrucdo das narrativas, seja através da fala-em-interacdo com tais
participantes?

Que mudancas ha em relagdo aos entendimentos, projetos e a construgédo
de coeréncia ao longo da participagdo no grupo focal?

Tais perguntas, que abarcam minhas indagacGes como profissional e as

atividades do grupo focal, irdo guiar o capitulo de andlise, além das reflexdes que
faco em capitulos anteriores. Através desses questionamentos, procuraremos
conhecer melhor as experiéncias das familias e seus entendimentos sobre a surdez
e contribuir para a compreensdo do papel do fonoaudiélogo junto a familiares de

surdos.

C) Sobre as politicas publicas na area da surdez

1. Como a proposta de um grupo focal com familiares e a mediadora dialoga

com as politicas publicas que o governo vem implementando na area da
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surdez?
2. De que forma essas politicas impactam a vida dos surdos?

3. Como tais politicas interferem na atuacao profissional na area da surdez?

Todas essas questdes, relacionadas a orientacdo familiar de criancas surdas,
que envolvem tanto as experiéncias e a participacdo dos pais, quanto a mediacéo
dos profissionais e as politicas publicas da area da surdez, merecem nossa atencao
e devem ser investigadas. Esta pesquisa busca responder a esses questionamentos
e gerar inteligibilidades acerca da orientagdo familiar na &rea da surdez.

As perguntas sobre politicas publicas na area da surdez séo importantes para
refletirmos sobre a realidade atual e sobre as necessidades da area, bem como
sobre experiéncias ja existentes. Procuramos, ainda, relacionar nossa proposta do
grupo focal com familiares de surdos em mediacdo com a fonoaudi6loga com as

politicas publicas vigentes.

1.4 Sobre os objetivos da pesquisa:

Os objetivos tracados para a presente pesquisa, no grupo focal, estdo

relacionados a mediacéo profissional junto aos familiares:

(i) Coconstruir, a partir de narrativas, experiéncias vivenciadas entre 0S
responsaveis e seus filhos, no cotidiano da familia, que se tornem

relevantes na fala-em-interacéo;

(ii) Orientar, gerar reflexividade, conscientizacdo e empoderamento, através
da mediacdo, de modo que os familiares possam se constituir como
participantes ativos no desenvolvimento linguistico e discursivo das

criangas.

O principal objetivo proposto nesta pesquisa é assim possibilitar, através da
mediacgdo, junto ao grupo focal, momentos de interacdo entre os familiares.
Nesses momentos, procuramos gerar oportunidades de troca de vivéncias e
informacdes sobre a interagdo e comunicagdo com as criangas surdas, refletindo

sobre aspectos que impactam o desenvolvimento infantil. Procuramos avancgar na
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investigacdo sobre o tema proposto e possibilitar a geragéo de inteligibilidades
(Moita Lopes, 2006) para construir caminhos de intervengdo mais efetivos.

Os objetivos em relacdo aos familiares estdo relacionados a sua participacao
efetiva no Grupo Focal, na coconstrucdo das narrativas e no partilhamento de

experiéncias entre si e junto a mediadora de forma a:

) Trazer as experiéncias vivenciadas junto aos filhos, através das
narrativas;
i) Discutir as experiéncias, duvidas e conflitos, bem como pontos

cruciais para o desenvolvimento infantil envolvidos na criagcdo de criancas
surdas e aspectos da interacdo cotidiana entre familia ouvinte e crianca

surda.

Procurarei analisar as narrativas e discursos construidos pelos familiares no
grupo focal, suas performances e inter-relagbes. A partir dos relatos dos
familiares, observarei percepcbes e vivéncias sobre a atuacdo da familia junto a
crianca no que diz respeito tanto a interacdo e, principalmente, sobre a qualidade
da interacdo com a criancga. Projetos e experiéncias em relacdo a crianca surda e
ao papel dos familiares, narrados no grupo, serdo focalizados.

As experiéncias dos familiares serdo tematizadas e buscarei compreender
mais profundamente as responsabilidades e os papeis envolvidos na tarefa de criar
criancas surdas, procurando associar o conhecimento fonoaudiolégico aos
conhecimentos decorrentes das experiéncias familiares que vivenciam a criagcéo de
criancas surdas.

A ideia é que os familiares possam aproveitar o espaco do grupo para
discutir davidas, compartilhar experiéncias, apresentar problemas, discutir pontos
do desenvolvimento infantil e aspectos de sua interacdo cotidiana com a crianga
surda. Atraveés da interacdo, procurarei propiciar a agéncia e 0 empoderamento das
familias.

O intuito é que o grupo seja palco de orientacdes e debates sobre atitudes e
acOes que possam impulsionar o desenvolvimento linguistico das criangas. A
proposta principal €, portanto, favorecer a conscientizacdo dos familiares no grupo

sobre seu papel interacional no processo de desenvolvimento dos surdos,
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privilegiando também a reflexividade e a troca de experiéncias e entendimentos
entre os familiares e a mediadora.

Os objetivos em relacdo a mediacdo focalizam as intervencGes da
mediadora. Procuraremos identificar quais praticas interacionais sdo estabelecidas
pela mediadora no grupo, e com quais objetivos interacionais. Ainda, iremos
observar os valores e vivéncias emergentes das praticas da mediadora no grupo,
considerando sua realidade de trabalhadora de satde e mée de ouvintes.

Sobre as praticas da mediadora em sua participacdo efetiva no Grupo Focal,
na coconstrucdo das narrativas e ao partilhar experiéncias entre si e junto a

mediadora, procuraremos:

i) Identificar as préaticas utilizadas pela mediadora, atraves da
participagao no grupo.
i) Discutir os objetivos interacionais e interpretar os efeitos de suas

intervencdes.

A partir das narrativas dos familiares, hd& o objetivo de aprofundar o
conhecimento da fonoaudiologia sobre modos interacionais e comunicativos
existentes as criancas surdas atendidas no Ambulatério e suas familias ouvintes,
visando, inclusive, melhorar a orientacdo dada as familias em relacdo aos modos
mais eficazes de interagdo para um desenvolvimento infantil adequado.

Os objetivos gerais da mediadora, ja conhecidos desde o principio, se
relacionam aos familiares, consistindo em orientar, gerar reflexividade,
conscientizacdo e empoderamento. Através da mediacdo, o intuito geral é que os
familiares possam se constituir como participantes ativos no desenvolvimento
linguistico e discursivo das criancas. Os objetivos das intervencdes da mediadora
constituirdo uma busca por compreensdo e conscientizacdo sobre experiéncias,
estratégias, dificuldades e habilidades, interacionais e comunicativas, nas relacdes
familia-crianca e familia-escola, emergentes no relato dos familiares. Através da
mediacdo fonoaudioldgica junto aos familiares, procuraremos possibilitar a
transformacdo do meio social em que a crianca surda esta inserida, confiando na
possibilidade de mudanga das condi¢fes ambientais oferecidas a crianca através
da interagcdo com os familiares.

Esse objetivo educacional que permeia o encaminhamento do grupo se
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relaciona com o papel institucional de Supervisora do Ambulatério de Surdez
desempenhado pela mediadora enquanto professora do Curso de Fonoaudiologia
da UFRJ. As intervengdes da mediadora terdo, portanto, o objetivo educacional de
incentivar a agéncia dos familiares (Freire, 1987; Kamberelis and Dimitriadis,
2005) para otimizar a qualidade da interagdo com as criangas e, com isso,
favorecer que tenham um desenvolvimento adequado (Goldfeld, 2006; Peterson e
McCabe, 2004; Minami, 2002; Hudson, 2006; Lacerda, 2004; Sass-Lehrer &
Bodner-Johnson, 2003) através da construcdo progressiva e colaborativa de
conhecimento, desenvolvida no grupo.

Tais intervencdes consistem numa acgdo intencional, que visa construir
reflexdes e promover mudancas no ambiente social das criancas surdas, através da
conscientizacdo das mées e da mediadora sobre suas praticas intersubjetivas junto
a essas criangas. Sabe-se que as intervencdes da mediadora irdo se originar dos
dados etnograficos da pesquisa, que consistem do meu metaconhecimento da
relacdo familiar com a crianca observado no dia a dia do Ambulatério e da
perspectiva dos familiares, evidenciada na interacao.

Desse modo, os objetivos especificos da mediadora e suas praticas
interacionais, procurardo ser identificados ao longo da anélise de dados. Apenas a
partir das demandas de cuidado trazidas pelo usuario, a mediadora podera ofertar
informacdo de forma contextualizada e significativa, propiciando melhor
compreensdo e aprendizado. Assim, ao ouvir as necessidades dos familiares, a
mediadora poderé realizar o aconselhamento e a partir dai poderemos, na analise,
identificar suas intervencdes e interpretar seus objetivos interacionais especificos.

A relevancia da pesquisa em foco se coloca, entre outros aspectos, por
muitas vezes percebemos que a participacdo de alguns familiares no que diz
respeito a terapia e a educacao de seus filhos se restringe a leva-las e trazé-las do
Ambulatério e da escola. Considerando 0s recursos objetivos e subjetivos que
precisam ser mobilizados pelas familias para aderir ao tratamento de criangas
surdas, sabemos que essa decisdo implica um grau de envolvimento dos
familiares. Porém, muitas vezes esses familiares acreditam que apenas o0s
profissionais de saude e educacéo irdo favorecer o desenvolvimento de seus filhos
e assumem uma postura passiva nesse processo.

Por outro lado, ha profissionais que ndo incentivam a participacéo ativa dos

familiares. Contrariamente, sabe-se que o0 sucesso de desenvolvimento das
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criancas surdas é em grande medida relacionado com o processo de socializagdo
familiar. Desse modo, a participacdo consciente dos familiares no processo de
desenvolvimento das criancas surdas deve ser um objetivo central dos servicos de
salde e educacionais.

A ideia é que sejamos profissionais incentivadores da agéncia dos
familiares. Para tal, precisamos aprofundar as percepcdes que temos, familiares e
mediadora, sobre a crianca surda. Assim, poderemos favorecer a conscientizagdo
dos familiares para que se tornem ativos no processo de desenvolvimento das
criangas, a partir da compreensdo da importancia de sua interagdo com elas para

seu desenvolvimento.

“a minha mae sempre lutou muito, sempre me estimulou muito. se ela fosse uma mae que
deixasse pra la ou que ficasse quietinha, né? eu ndo seria estimulada. ela acordava cedo... se
ela ficasse “a: ndo, mas ¢ longe. eu t6 cansada.” ela nunca fez isso. “ndo, eu vou, eu vou
correr atras”. e assim, todo mundo precisa correr atras, seja numa deficiéncia fisica ou
auditiva, o importante é que a familia estimule a crianga.”

(Marlene Prado, em entrevista para as maes do ambulatoério)

15 A organizacgao do estudo

A seguir, no Capitulo 2. Politicas em salde e educacdo na area da surdez:
uma reflexdo, fazemos uma discusséo sobre a realidade e as necessidades da area,
abordando aspectos politicos relacionados a surdez e suas consequéncias para 0s
surdos e os profissionais de salude e educacdo que atendem criangas surdas. No
Capitulo 3. Surdez, familia e mediacédo profissional, fazemos uma revisdo na qual
apresentamos estudos sobre mediacao profissional junto a familiares de surdos, no
contexto internacional e do Brasil. Abordamos a Socializagdo da crianga no
contexto da familia, no item 3.1. Descrevemos Servicos centrados na familia de
criangas surdas, em 3.2. Falamos de Redes sociais disponiveis as familias de
criangas surdas, no item 3.3. No item 3.4, ressaltamos experiéncias sobre a
parceria entre profissionais e familias. Por fim, apresentamos meu
Posicionamento como profissional de fonoaudiologia em uma Instituicdo com
praticas hibridas em saude e educagao, no item 3.5.

Fundamentamos teoricamente a pesquisa, abordando Interfaces tedricas no
discurso profissional na &rea da surdez: praticas hibridas entre a saude e a

educacdo, no item 4. No subitem 4.1, ancoramos a pesquisa no ambito da
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Linguistica Aplicada das Profissfes. O subitem 4.2, é destinado a uma revisdo e
reflexdes sobre as praticas profissionais em saude e surdez, evidenciando a
perspectiva da salde coletiva no trabalho. A mediacdo enquanto pratica
profissional no Grupo de pais é abordada no subitem 4.3, onde apresentamos a
teoria Antropoldgica como referencial tedrico.

Passamos entdo a discutir pressupostos tedrico-metodologicos e analiticos
na ordem da interacdo, no item 5. Iniciamos com contribuicbes da
Sociolinguistica Interacional em 5.1. A Andlise da Narrativa ¢ abordada no
subitem 5.2. Em seguida, no subitem 5.3, trazemos a perspectiva da Analise da
Conversa, finalizando a contribuicéo tedrica relacionada as interacGes face a face.

A construcdo metodologica da pesquisa € abordada no Capitulo 6. Situo o
contexto da pesquisa no subitem 6.1, apresentando o Ambulatério bilingue de
surdez da UFRJ. No subitem 6.2 apresento os grupos focais e em seguida falamos
do processo de criagdo do grupo focal em 6.3.

A analise das interacdes em grupo focal esta localizada no Capitulo 7., onde
interpreto os dados. Iniciamos pela auto apresentacdo da mediadora e do grupo,
em 7.1. Em seguida, analisamos a intera¢do focalizando Ana em 7.2 e em seus
subitens. Por fim, analisamos a interacdo com Gldria, em 7.3 e nos subitens.

Finalmente, no Capitulo 8. Apresento as Considera¢des Finais, 8. Discuto 0s
resultados da andlise de dados em relacdo aos familiares, a mediacdo
fonoaudioldgica e a produtividade no grupo em 8.1. Em 8.2 discuto resultados em
relagdo a perspectiva tedrico-analitica do estudo, abordo o hibridismo entre saude
e educacdo na area da surdez e o papel da mediacdo, o instrumental tedrico e
analitico na ordem da interacdo no Grupo Focal e as contribuicdes do estudo para

a discussdo de politicas na area.
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