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RESUMO

Este trabal ho discute as necessi dadesfamiliaresdas criangas sur-
do-cegas, principalmente considerando asrelacbes queafamilia
desenvolve com seus filhos e suas habilidades comunicativas,
enfatizando que os profissionai stém muito aaprender com asfami-
lias e devem estabel ecer parcerias, parapoder auxiliar ascriangas
portadoras de deficiéncias sensoriaismltiplas.
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Umade minhas mai ores preocupactes atual mente, ndo apenasemtermosde
pesquisa, mas como posi¢ao éticaefilosdfica, diz respeito aformapelaqual nossa
sociedade parece estar lidando com o fenémeno da paternidade e maternidade.

Cadavez mais, podemosobservar que 0sjovens estdo menos preparadose
realmenteincapazes de se defrontarem com os desafios e dificul dades que achegada
deumfilhotraz.

Asconsequiénciasdetal despreparo variam, desde situaces comicas que se
tornam parte das croni casfamiliares, at€ momentostragicos, nosquai sascriancas S8o
submetidas aabusos por pai s que simplesmente ndo sabem (ou ndo desgjam) lidar
comelas.

Defato, o nimero de criancas abusadas tem aumentado assustadoramente.
Segundo dados daA merican Psychol ogica Association (1999), anua mente 3 milhdes
de criangas sdo abusadas, de variasformas, nos Estados Unidos daAmérica, amaio-
riapelospropriospais, ou parentes proximos.

Ora, 0 queisso tem aver com criangas surdo-cegas e seus pais?
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Em primeirolugar, pesquisasmosiram que criangas deficientestém muito mai-
or chance de sofrer abusos. Naverdade, criancas que apresentam qual quer transtor-
no, sgjafisico ou mental, tém maiores chances de serem abusadas maisdeumavez”
(SULLIVAN; KNUTSON, 2000).

Além disso, apropriasociedadetem esterettipos sobre adeficiénciasensoria
0 que édemonstrado num estudo em que estudantes universitari os categori zam pesso-
assurdasou cegasdeformadiferente daquel as sem deficiéncias sensoriais, no quediz
respeito apersonalidade, acreditando que pessoas cegas ou surdas S50 menos soci &
vels, macantese pouco comunicativas(CAMBRA, 1996).

Todaaliteraturasobre surdo-cegueiranos mostraumacontradi cao muito grande
nasavaliacdes realizadas por profissionais, quando comparadas as percepcdes dos
pais (ANDREW, 1988; MURDOCH, 1994; WATKINS; CLARK; STRONG;
BARRINGER, 1993). E sobre este ponto que desejo focar minhareflex&o.

Emgera, osprofissionaisutilizam técnicasque séo limitadasparaavaliar toda
agamade situagdes comunicativas vivenciadas pel acriancasurdo-cegaem suasrel a
¢Oescom ospaise seu ambiente.

Namai oriadasvezes, os profissionai s categorizam o desempenho comunica-
tivo dascriancas como inferior, considerando apenas as Situagdes padroni zadas e pre-
vistasnostestes.

Por outrolado, ospai srel atam habilidades comuni cativas muito maiselabora-
dase complexas, com nuancessutisedificels, sendo impossive's, de serem avdiadas
por testes padronizados da Psicol ogia, Educacéo e Salide.

A pressdo paraobter informagdesfidedignas e objetivas, inclusive como parte
de€elaboracdo de projetos sociais, acabapor deixar osprofissionaisnumaencruzilha-
da. Osprofissionais, contudo, tendem adesva orizar ergjeitar asavaiacbesdospais,
considerando-as, namaioriadasvezes, como produto dedeliriosfamiliares, sem utili-
dade ou propésito parahabilitar ascriancasaviver independentemente.

Assim, em vez de haver cooperacdo mituaentre paise profissionais, aten-
dénciaé o desenvolvimento derivalidade e acusagdes mituas, em franco prejuizo ao
crescimento dacrianca

Ronnberg e Borg (2001) redlizaram umarevisio sobre osestudos com surdo-
cegueira, do ponto de vistadas perspectivas de reabilitacéo, perceptua, comunicativa
esocial, concluindo que deve haver mai s pesqui sas sobre asformas de classificagéo,
sendo que aavaiacdo deve combinar métodos comportamentais com diferentesfor-
mas de comunicagdo.

Vouretornar aminhaidéaoriginal, isto € de que osjovensdehoje estdo cada
vez mais despreparados paraa paternidade. Junte atal despreparo achegadadeum
bebé com deficiénciasensoria miltiplaetemosumadificuldade muito maisevidente.

Se asfamilias estéo despreparadas paracriar osfilhos, entdo cabe aosprofis-
sionaisaresponsabilidade pelacriacao de estratégias de orientacdo paraque proble-
masfuturossegam evitados.
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N&o é possivel negar, contudo, que os paistentam fazer o melhor. Tentam
buscar 0 maior apoio possivel . Tentam acertar, mesmo diante dasdificul dades. E 16gi-
co que podem existir pai s seriamente comprometidos em seu equilibrio, causando
danosacrianca, masestes ainda sdo minoria.

Infelizmente, os profissionaisndo reconhecem tal disponibilidade dos pais,
principal mente seus esforgos comuni cativos.

Apesar do aumento das pesquisas sobre 0 assunto, aindaconhecemos muito
pouco sobre comunicacéo humanae, portanto, ndo deveriamos confiar tanto nosma-
nuas

Osprofissionaisdeveriam observar mais atentamente asrotinas parentaise
entre osmembrosdafamilia, que estabel ecem rel agBesintersubjetivas, dtamente co-
municativas. A redlidade daintersubjetividade €jabastante conhecida, como umaha
bilidade inata para estabelecer vinculos interpessoais (FIAMENGHI, 1999;
TREVARTHEN, 1979, 1993).

Um reduzido nimero de expresses comuni cativas podem adquirir variados
emultiplossignificados, dentro do contexto familiar, emboramuitosdessessinais
comunicativos ndo sejam percebidos como tais, pel osprofissionais, foradetal con-
texto.

Parece que, como diz Goode (1994), o treinamento profissiona ‘ destreina a
pessoa paraagir de formasensivel. Sensibilidade € compreendida como opostaa
técnica

Por outro lado, existeareal necess dade de se estabel ecerem formas comuni-
cativas, que possam ser compartilhadas por umapopulacéo mais extensa, se quere-
MOos que as criancas surdo-cegastenham vidaindependente.

Assim, as habilidades comunicativasintrafamiliares precisam ser adequada-
menteavaiadas e observadas, paraque sepossatilizalasem stuacbesextrafamiliares,
deformaageneraizélas.

Necessariamente, alinguagem desinaiséum meio dtamenteelaboradoesis-
temati zado paraacomunicagao.

Também é claro que os pais precisam envol ver-se nesse processo de utilizar
linguagem sistematizada. Sem tal envolvimento, éimpossivel paraacriancadesen-
volver suas habilidades comunicativas, porque 0s pais ndo iréo cooperar no proces-
0.

Mas, fundamentalmente, 0 que maisinteressano processo de desenvolvimen-
to dacriancaé que se percebasuatotal individuaidade, suaabsol utaexisténciacomo
pessoadiferenciada e suas habilidades como Unicase especiais, val orizando-aeaseus
esforcos, bem como aos esforcos e lutas empreendidas por seus pais parainseri-las
no mundo.
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Comprehension of the needs of deaf and blind children’s families

ABSTRACT

Thispaper discussesthe needsof deaf and blind children’sfamilies,
cond dering therelationshipsdeve oped between family and children
and their communicative abilities, emphasi zing theimportance of
professionastolearn with thefamiliesand establish partnershipsto
help multi ple sensory impaired children.
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