REDES SOCIAIS PESSOAIS
DE FAMILIAS COMPOSTAS POR PAIS
SURDOS E SEUS FILHOS OUVINTES

PERSONAL SOCIAL NETWORKS OF FAMILIES COMPRISED
OF DEAF PARENTS AND THEIR HEARING CHILDREN

REDES SOCIALES PERSONALES DE FAMILIAS COMPUESTAS
POR PADRES SORDOS Y SUS HIJOS OYENTES

RESUMO: as demandas da surdez e das familias CODA sdo historicamente preteridas e pensadas sob
a perspectiva do ouvinte. A sobrecarga dessas familias, diante do precario auxilio das redes institucionais
e comunitarias, mostra-se um importante desafio a ser entendido. Diante disso, este trabalho tem por
objetivo descrever qualitativamente caracteristicas da Rede Social Pessoal de familias CODA. Ressalta-se
ainda a tradugdo, adaptagao e utilizagao de um instrumento de Rede Social Pessoal. As versoes do instru-
mento em LIBRAS e portugués foram respondidas por integrantes de quatro familias compostas de pais
surdos e filhos ouvintes. Os dados obtidos foram analisados a luz da teoria de Redes Sociais Pessoais.
Dentre os resultados, destacam-se questGes como a garantia da inclusao ser calcada em solugdes oriun-
das da propria familia, o apoio precdrio por parte da comunidade e de instituigdes formais devido a falta de
intérpretes, acarretando sobrecarga do subsistema filial. Sugerem-se mais estudos focados na compreen-
sdo antropoldgica da surdez, qualificando agoes efetivas de inclusdo.
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ABSTRACT: the demands of deafness and CODA families are historically neglected and thought from the
listener perspective. The overload of such families in the face of the precarious help of institutional and
community networks is an important challenge to be understood. This paper aimed to describe qualitati-
vely the characteristics of the Personal Social Network of CODA families. Thus, a Personal Social Network
instrument was translated, adapted and used. The LIBRAS and Portuguese versions of the instrument
were answered by members of 4 CODA families. The data was analyzed with the Personal Social Network
theory. Among the results, issues as the guarantee of inclusion being based on solutions from the family
itself, precarious support by the community and formal institutions due to the lack of interpreters, resulting
in overload of the parent-child subsystem, are highlighted. More studies are suggested, focused on the
anthropological understanding of deafness, qualifying effective inclusion actions.

Keywords: families; deaf; Personal Social Network; CODA.

RESUMEN: las demandas de familias con sordera y CODA historicamente han sido descuidadas y pen-
sadas desde la perspectiva auditiva. La carga de estas familias, dado el precario apoyo de las redes
institucionales y comunitarias, es un importante desafio de comprension. Este estudio tuvo como objetivo
describir cualitativamente las caracteristicas de la Red Social Personal de las familias CODA. Se tradujo,
adapto y utilizé un instrumento de Red Social Personal. Las versiones LIBRAS y portuguesa del instrumen-
to fueron respondidas por miembros de cuatro familias CODA. Los datos fueron analizados por la teoria de
las Redes Sociales Personales. Entre los resultados, cuestiones como la garantia de inclusion a partir de
soluciones desde la propia familia, el precario apoyo de la comunidad y de las instituciones formales por
falta de intérpretes, provocando una sobrecarga del subsistema filial. Se sugieren mas estudios dirigidos
a la comprension antropologica de la sordera, calificando acciones de inclusion efectivas.

Palabras clave: familias; sordo; Red Social Personal; CODA.
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Em todo o mundo ha aproximadamente 466 milhdes de pessoas que nascem
sem o recurso sensorial da audigdo ou que o perdem devido a fatores ambientais
(World Health Organization [WHO], 2018). Contudo, embora tais dados facam
referéncia ao impacto do ndo ouvir, ao nos determos na anélise aprofundada deles,
nao encontramos informagoes aproximadas a respeito do numero de sujeitos com
perda auditiva profunda e que se identificam culturalmente como surdos.

Neste estudo, entdo, compreende-se a surdez ndo como uma deficiéncia,
mas como uma diferenga cultural, adotando-se visdo antropoldgica a respeito do ser
surdo (Perlin, 2016). De modo a esclarecer esse ponto, Reagan (2019) e Singleton
e Tittle (2000) postulam que ser surdo significa partilhar a experiéncia da surdez,
identificando-se com a comunidade surda e com a subjetividade dessa populagao,
e usar a lingua de sinais do local onde vive.

Sob esse ponto de vista, entende-se que a experiéncia de ser surdo muda confor-
me a localidade do sujeito. E importante salientar, por exemplo, que cada nagdo tem
sua propria lingua de sinais, e a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) ¢é a lingua uti-
lizada pelos surdos no Brasil (Lei 10.436, 2002). Possivelmente por ser circunscrita
ao uso nas comunidades surdas e também por nao substituir o uso do portugués
escrito, poucos ouvintes brasileiros conhecem e/ou sdo fluentes em LIBRAS (Brasil,
2002; Westin, 2019). Tal circunsténcia é igualmente apontada em estudo de revisao
de literatura realizado por Souza et al. (2017), em que a questao do desconheci-
mento da lingua de sinais mostra-se como principal barreira da populagao surda ao
acesso a saide no Brasil e no mundo.

Tais obstaculos sdo percebidos pela caréncia de intérpretes especializados nas
institui¢oes, fato esse que obriga os surdos a encontrarem recursos proprios para
transpor essa adversidade, como a utilizagdo de intérpretes informais de sua pro-
pria rede de contatos (Bezuidenhout & Borry, 2009). Alguns desses, geralmente,
sao os filhos ouvintes de pais surdos. Destaca-se que esses filhos tém especial de-
signagdo dentro da cultura surda, sendo referidos como Children of Deaf Adults
(CODA) (Hoffmeister, 2007). Uma importante particularidade desse arranjo
familiar é destacada por Moroe e Andrade (2018a, 2018b): de forma ndo nego-
ciada ou intencional, os filhos tornam-se responsaveis pela interpretacdo da lin-
gua de sinais para a lingua oral na comunicagao entre os pais surdos e as demais
pessoas ouvintes. Em estudo qualitativo realizado no Paquistdo, Malik e Jabeen
(2016) apontam a frequente assimilacdo desse intercambio entre o sistema cultural,
social e linguistico exercido pelo CODA como consequéncia do déficit de intérpretes
de Lingua Paquistanesa de Sinais nas instituigoes.

Assim sendo, as familias, ao se organizarem para resolver contingéncias de
carater macrossistémico, evidenciam importantes questoes de pesquisa, dentre elas
a sobrecarga no sistema familiar. Embora, dentre as produgdes cientificas sobre essa
temética, se pesquise a familia no contexto da surdez (Camargos & Avila, 2019),
tais estudos geralmente refletem os subsistemas parentais e filiais de modo frag-
mentado, preterindo a compreensao das interagdes e das contingéncias dos diferen-
tes arranjos de familias surdas.

Logo, ao refletir sobre as diversas vicissitudes possiveis ao ciclo de vida da familia
CODA, estressores tipicos das etapas de vida da familia somam-se a falta de acessi-
bilidade e apoio, visto que, conforme ja citado, poucos conhecem a LIBRAS (Chua,
2019; McGoldrick & Shibusawa, 2016). De acordo com o que postula Walsh (2016),
a familia tem potencial de enfrentamento e de desenvolvimento de resiliéncia.
Esse processo, porém, desenvolve-se como fruto de combina¢des importantes, tais
como a conexdo e o sentimento de apoio para o fomento da percepgao da forca
da familia para lidar com adversidades. Portanto, a capacidade de produgdo de
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saude familiar ¢ um potencial que nédo se restringe exclusivamente a esse sistema
e articula-se a uma Rede Social Pessoal (RSP), com capacidade de auxiliar durante
momentos de maior vulnerabilidade (Sluzki, 1997). A RSP pode ser conceituada
a partir da integracao de relagdes significativas, as quais os individuos considerem
diferenciadas da massa andénima da sociedade (Sluzki, 1997). Assim, Sluzki (1997)
trata da importancia das Redes Sociais Pessoais, compreendendo-as como possiveis
fontes de produgao de saude ou de adoecimento. Com a finalidade de sistematizar
essa ideia, foi postulado o mapa minimo de pessoas e/ou instituigoes que estio em
interagdo com o individuo, sendo constituido por quatro quadrantes: a) amigos;
b) familia; c) trabalho e/ou estudo; e d) comunidade, servico ou credo.
Na avalia¢do da rede, Sluzki (1997) considera como caracteristicas estruturais as
fungoes exercidas por ela e os atributos do vinculo, buscando uma avaliagdo qua-
litativa dos integrantes que a compdem. Rangel (2007), em sua tese de doutorado,
aprimorou o mapa minimo, como um instrumento de avaliacao das RSP.

A vista dessa breve introducio acerca do tema, o objetivo deste trabalho é des-
crever caracteristicas da RSP de familias CODA, com base na teoria proposta por
Sluzki (1997). Destaca-se a importancia de estudos nacionais e internacionais so-
bre o assunto, uma vez que a produgdo cientifica se faz fundamental, tanto para
dar visibilidade a essa realidade, quanto para pensar estratégias para a inclusao da
populagéo surda.

DELINEAMENTO

Para descrever as caracteristicas da RSP dessas familias, foi realizado estudo
transversal de carater qualitativo, por entender-se que esse modelo de coleta de da-
dos pode trazer melhor panorama dos desafios atuais e das singularidades dos siste-
mas familiares em questdo. Baseados nisso, utilizou-se o método de estudo de casos
multiplos, para condugdo da pesquisa com os participantes (Pope & Mays, 2009).

PARTICIPANTES

A sele¢do dos participantes foi determinada por conveniéncia: quatro familias
CODA, com filhos maiores de 18 anos. Para a obteng¢do do fechamento do numero
de pesquisados, utilizou-se o critério de amostragem por satura¢ao, ou seja, a partir
da observacao de que as informagdes fornecidas pelos participantes da pesquisa
pouco acrescentaram ao material ja obtido (Fontanella et al., 2011). Como critério
de inclusdo, foram selecionadas familias com filhos ouvintes e ambos os pais surdos.
Também foi considerado como critério de inclusdo o fato de o(s) filho(s) ter(em)
coabitado com os pais dos 0 aos 15 anos de idade. Como critérios de excluséo,
foram considerados: os filhos que nao coabitaram com ambos os cuidadores/pais
surdos, as situagdes de recasamento, a deficiéncia intelectual que impedisse a com-
preensdo dos objetivos da pesquisa e a situagdo de os participantes surdos nao usa-
rem LIBRAS para se comunicarem.

A fim de apresentar mais informagdes a respeito das familias, nos paragrafos
subsequentes serdo mencionadas pequenas vinhetas apresentando esses sujeitos.
Com objetivo de tornar a leitura mais fluida e de preservar a identidade dos par-
ticipantes, foram atribuidos nomes ficticios a eles, bem como realizadas algumas
supressoes de dados nao essenciais da historia dessas familias.

Redes sociais pessoais
de familias compostas

por pais surdos e seus

filhos ouvintes

Maria Carolina Abianna
Mariana Gongalves Boeckel
Emanuelle Plotzky de Castro
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Familias participantes
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Familia 1

Figura 1. Genograma Familia 1
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Mariana

Simone e Mariana
participaram da pesquisa

Legenda:

*_ Divércio

------ Coabitagdo

A familia 1 é formada por Simone, surda de 65 anos, casada ha mais de 30 anos,
aposentada, e por Mariana, filha ouvinte de 32 anos que, ha cerca de cinco anos,
nao reside mais na casa de seus pais. O marido de Simone nao desejou participar da
pesquisa. Mariana é filha tnica, funciondria publica e concluiu o nivel de formagao
no grau de pés-graduagao. Nessa familia, a renda da filha é superior a dos pais.
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Familia 2
Figura 2. Genograma Familia 2
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Sonia, Viviane e Rafael
participaram da pesquisa

Legenda:
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«esses  Coabitagdo

A segunda familia pesquisada é composta por Sonia, 54 anos, e seus dois filhos,
Viviane, 24 anos, e Rafael, 21. Sonia é casada ha, aproximadamente, 25 anos com
Carlos, pai de Viviane e Rafael. Sdnia tem um filho mais velho que também ¢é ou-
vinte. Atualmente, somente Rafael vive na casa de seus pais; hd cerca de 2 anos,
Viviane deixou a residéncia para morar com seu companheiro. Sonia trabalha como
auxiliar administrativo, seu filho Rafael estuda e também trabalha na 4rea adminis-
trativa. Viviane cursa o ensino superior e trabalha na universidade em que estuda.

Nessa familia, a renda da mae é superior a de seus filhos.
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Figura 3. Genograma Familia 3
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Legenda:
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Na familia 3, foram entrevistados ambos os pais e a filha mais velha.
Heraldo, 56 anos, e Nélia, 57 anos, sdo aposentados e divorciados ha 10 anos.
Lucia trabalha como autdénoma, prestando servigos na drea da saide, e ja concluiu
o ensino superior. Seus pais cursaram o ensino médio. O pai de Lucia ndo quis
informar seus rendimentos e a renda da filha é superior a de sua mae.
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Familia 4

Figura 4. Genograma Familia 4
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Na familia 4, foram entrevistados a mae e o filho mais velho. Lais tem 57 anos
e trabalha em uma empresa de sua familia no ramo de gestdo; tem nivel de forma-
¢do de pos-graduacgao. Davi tem 23 anos, é recém-graduado e trabalha como au-
tonomo, prestando servicos na area da satide. A renda de Lais é maior que a renda
de seu filho.

INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS PARA ADEQUAGAQ

Com intengdo de caracterizar os sujeitos da pesquisa, foi elaborado um questio-
nario de dados sociodemograficos, o qual, além da versdo impressa, teve seu con-
teudo traduzido para a LIBRAS. Ademais, também foi utilizado o Instrumento de
Rede Social Pessoal, sistematizado por Rangel (2007), a partir da teoria de Sluzki
(1997), e adaptado para contemplar as necessidades da populagdo pesquisada.
Quanto a sua aplicacdo, optou-se por fazé-la em momentos diferentes para cada
membro da familia participante da pesquisa.

A primeira parte do instrumento possui tabela dividida em quatro colunas, nas
quais constam quatro categorias: amigos, familia, comunidade e trabalho. Os parti-
cipantes escreveram, em cada coluna, as pessoas correspondentes aquela categoria,
numerando-as a partir do grau de proximidade, sendo o numero 1 o critério para
descrever “muita proximidade” e, assim, sucessivamente, em ordem numérica cres-
cente, até o nimero que corresponderia ao menor grau de proximidade.
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O instrumento também possui um questionario complementar para explorar
estrutura e fungdes da Rede Social Pessoal. Tal questiondrio também foi ajustado
(Rangel, 2007) para contemplar o foco da presente pesquisa. Desse modo, em vez
de serem aplicadas as 10 perguntas originais, foram suprimidas as trés primeiras
perguntas, o que resultou na versdo final, composta por sete questdes, com foco
nas funcdes da Rede Social Pessoal (Sluzki, 1997). Desse modo, faz-se importan-
te sinalizar que os arranjos no instrumento também foram pensados a partir da
necessidade de tradugdo do contetido das perguntas do portugués para a LIBRAS.
Da mesma forma, com objetivo de garantir a uniformidade da transmissao das in-
formacdes aos participantes surdos, toda a sinalizagdo de tal tradugdo foi gravada
em video, o qual, posteriormente, foi usado com os participantes. Embora Andrade
e Castro (2016) preconizem que a validagao e a tradugdo de instrumentos para a po-
pulagdo surda seja o caminho ideal para pesquisas com essa populagao, neste estudo
realizou-se somente a traducio direta dos instrumentos.

Dessarte, seguindo a nogao de garantia de participagdo cidada, langada por
Muiioz-Baell, Ruiz-Cantero, Alvarez-Dardet, Ferreiro-Lago e Aroca-Fernandez
(2011), nao obstante o dominio da lingua apresentado pela pesquisadora,
antes de sua aplicacdo na amostra estudada, a tradu¢do dos materiais foi acompa-
nhada e conferida por intérprete profissional e CODA, bem como passou por pro-
cesso de conferéncia, realizado por juiza psicéloga bilingue em Portugués/LIBRAS.
Além dos passos listados, foi realizada entrevista-piloto, na qual foi possivel iden-
tificar ajustes finais para garantia do pleno entendimento do contetido dos instru-
mentos pelos participantes surdos.

PROCEDIMENTOS PARA ANALISE DOS DADOS

Neste estudo, com objetivo de descrever caracteristicas da RSP de familias CODA,
com base na teoria proposta por Sluzki (1997), foi realizada a descri¢do e a analise
dos casos (familias) estudados, a partir dos resultados advindos do levantamen-
to dos dados sociodemograficos e da aplicagdo do instrumento de RSP, adaptado
de Rangel (2007). Das informagoes oriundas desses instrumentos, sistematizou-se
triangulagdo dos dados (Yin, 2005) com a teoria de Sluzki (1997), avaliando a RSP
em termos de estrutura, fungio e atributos do vinculo, e com informagdes dos ques-
tionarios de dados sociodemograficos.

Sobre triangulagdo dos dados, diz-se que consiste em uso de multiplas fontes
de comprovagao, intencionando adquirir maior robustez aos achados, uma vez
que contempla variacdo maior de aspectos histéricos e comportamentais. Em es-
pecial em estudos de caso, a utilizagdo da estratégia de triangulacao confere um
ponto forte da coleta de dados do estudo e, posteriormente, de sua andlise (Yin,
2005), trazendo o entendimento das semelhancas e singularidades entre as quatro
familias escutadas.
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PROCEDIMENTOS ETICOS

Este estudo foi submetido a Plataforma Brasil, para anélise do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Ciéncias da Satide de Porto Alegre
(UFCSPA). As coletas de dados foram realizadas apos a aprovagido em comité, con-
forme parecer de numero 16783819.5.0000.5345. Antes do inicio da coleta de dados,
foi apresentado e explicado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
aos participantes. Faz-se importante destacar que, devido a condi¢ao linguistica da
LIBRAS de lingua gestual/visual, as explicagdes, bem como as tradu¢des do TCLE
do portugués para LIBRAS, também foram gravadas e exibidas no momento da
aplicagdo da pesquisa, de modo a garantir a padroniza¢ao das informacdes entre
os participantes surdos. Além da gravagdo, o termo foi disponibilizado de modo
impresso, em duas vias, para leitura e assinatura dos participantes, caso desejassem
seguir com a participagdo na pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAOQ

Os Mapas de RSP, oriundos das informagdes coletadas por meio do instrumen-
to de RSP (Rangel, 2007), foram sistematizados, por intermédio de duas figuras
(Figura 6 e 7). Esses mapas abrangem as informagdes de todos os participantes en-
trevistados e estdao organizados pelas categorias “pais” e “filhos”. Podem-se identifi-
car os membros que pertencem aos distintos nucleos familiares, por intermédio do
nimero que prossegue a letra ‘P> De modo subsequente, os dados das RSP, descritos
por pais e filhos no questiondrio complementar, juntamente ao detalhamento das
caracteristicas sociodemograficas familiares, contribuem para a compreensdo de
como essas redes se organizam em cada nucleo. A discussao de tais dados foi agru-
pada por estrutura e fungdo dos integrantes dessas redes ao longo dos resultados.
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Figura 6. RSP Filhos
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Figura 7. RSP Pais
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Considerando as informagoes fornecidas por todos os participantes, observaram-
-se diferentes padroes nas respostas de pais e filhos quanto a estrutura das redes.
Das caracteristicas estruturais listadas por Sluzki (1997), ressalta-se a compara-
¢do a respeito do tamanho das redes (Figuras 6 e 7), visto que, no subsistema pais,
essa rede dispde de, no maximo, até 10 pessoas, levando-se em consideragdo todos os
quadrantes (familia, trabalho, amigos e comunidade). Por conseguinte, é frequente,
no subsistema parental, a presenca de cinco pessoas, ou menos, compondo tal rede,
marcada a figura dos filhos nessa composi¢do. Portanto, com relagao a rede parental,
podemos classifica-la como minima (Sluzki, 1997), no que se refere ao tamanho.

Assim sendo, ao ponderarmos o tamanho das redes, com objetivo de olhar para
os atributos de tais vinculos, deparamo-nos com o fato de que ha pouquissimas ins-
tituicdes ou individuos na sua composi¢do. No conceito dos atributos do vinculo,
Sluzki (1997) descreve as fung¢des da RSP da seguinte maneira: a) multidimensio-
nalidade, isto é, quantas fungdes distintas um mesmo individuo ocupa na rede;
b) reciprocidade; ¢) intensidade (grau de intimidade); d) frequéncia de contatos;
e e) historia da relagdo. Diante de tal contexto, como pensar a fungéo, a reciprocidade,
a intensidade, dentre outras, em redes que sio compostas por menos de 5 pessoas?

Nas familias pesquisadas, ha clara presenca de sobrecarga, no que concerne ao
desempenho de fung¢oes de rede, principalmente no subsistema filial, provavelmente
pelo exposto por Moroe e Andrade (2018a, 2018b), a respeito da responsabilidade da
interpretagao. Embora alguns filhos tenham mais individuos compondo suas redes,
eles sempre sao citados pelos pais como protagonistas multidimensionais, visto que,
além da fun¢io de filhos, também cabe a eles a tarefa da interpretacio. Ademais,
observa-se caréncia, concernente as funcoes de reciprocidade. Verificam-se também
grande intensidade e frequéncia de contatos, devido, possivelmente, ao histérico da
relagao de pais e filhos (Sluzki, 1997).

Se a qualidade do apoio pode ser preditora de maus desfechos de saude e qualida-
de de vida nas familias CODA (Chaveiro et al., 2014; Nunes & Ayala-Nunes, 2015),
urge refletir sobre o efeito de redes minimas na satide dos surdos e de seus filhos,
ja que a falta de uma dessas pontas da rede pode ter impacto muito significativo,
na comparagdo entre aqueles que dispdem de mais pessoas para prestagdo de su-
porte. Nesse interim, ao compreender a saude mental como um construto fluido
atravessado por questdes multifatoriais, o livro Cultura, Diversidade e Satide Mental
- Melhorando a Prdtica Clinica apresenta um capitulo exclusivo sobre melhorias da
saide mental na surdez. No capitulo traduzido aqui como “Satide mental para surdos:
melhorando a pratica clinica, a partir de aporte linguistico culturalmente apropriado’,
Bone (2019) aponta que as desigualdades que afetam a satide mental na populagao
surda sdo distintas daquelas observadas em outras minorias culturais. Desse modo,
elas precisam ser contextualizadas quanto ao estabelecimento de vinculos com profis-
sionais da drea, que garantam a qualidade da prestagao das estratégias de satide mental
para os surdos, de modo a arrefecer a histdrica exclusio dessa populacdo ao acesso
a saude mental, com bons niveis de efetividade. Em atinéncia a questdo da saude men-
tal, pesquisa realizada na Austria sobre redes sociais e qualidade de vida com surdos
idosos e de meia idade demonstrou que uma rede social maior esta significativamente
associada a melhores indicadores de qualidade de vida (Gerich & Fellinger, 2012).

Conforme Figura 7, a rede dos filhos mostra-se maior se comparada a dos pais,
entretanto somente em dois participantes ha a presenca de mais de 10 pessoas com-
pondo cada quadrante da RSP. Ressalta-se, portanto, que alguns dos participantes
do subsistema filhos tém rede classificada como minima, semelhante a dos pais e,
talvez, possam sofrer impactos negativos na qualidade de vida, andlogos aos viven-
ciados por seus pais, corroborando Gerich e Fellinger (2012) e Bone (2019).
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Realizada por Cabral, Muhr e Savageau (2013), outra pesquisa qualitativa, esta-
dunidense, a respeito da experiéncia de surdos e deficientes auditivos com servigos
de saude mental, pautada na recuperagio através de apoio mutuo entre os usuarios,
expde sentimentos demarcados por forte exclusdo. A partir dos resultados emergen-
tes de entrevistas e grupos focais, relata-se que sao frequentes as sensagoes de isola-
mento e estigma nessa populagao e nos contextos em que, em tese, deveriam receber
tratamento. Apesar de a proposta de apoio entre usudrios ser um desenho de atendi-
mento institucional, os locais ainda carecem de implementagdes de adaptagdes cul-
turais que facilitem a promogao de inclusao entre os individuos (Cabral et al., 2013).

Com tantos entraves para o estabelecimento de novas ligagdes afetivas, dados da
presente pesquisa trazem o subsistema pais com participantes que listaram somente
cinco pessoas em sua RSP como um todo; seus quadrantes da rede com maior falta
sao os correspondentes ao trabalho e @ comunidade. O tamanho da rede e, por con-
sequéncia, o modo de se relacionar correspondem aos intercimbios feitos entre os
pais e os agentes de sua RSP. As referidas trocas sdo classificadas por Sluzki (1997)
como: companhia social, apoio social, apoio emocional, guia cognitivo, regulagao
emocional, acesso a novos contatos e ajuda material.

Consoante ao exposto, os poucos participantes surdos com apoio comunita-
rio listaram a associagdo dos surdos como instituicdo mais proxima a desempe-
nhar as fung¢des de acesso a novos contatos e de companhia social. Possivelmente
pela validag¢ao do sentimento de autoeficacia dos espagos de interagdo informal,
como féruns de bate-papo on-line, direcionados para pessoas surdas em Israel,
surgem condig¢des propicias para a construgao de vinculos significativos (Shoham
& Herber, 2012). Assim como ocorrem nos encontros da Associacdo dos Surdos
do Rio Grande do Sul, Shoham e Herber (2012), ao analisarem o conteudo de con-
versas em salas de bate-papo on-line usadas por surdos, observaram que os temas
frequentemente abordados eram de apoio informativo, apoio emocional e amplia-
¢do da rede de suporte social. Pode-se refletir, portanto, que ainda nao hd espagos,
na sociedade ouvinte, que prestem sensac¢do de pertencimento e acolhida semelhan-
te aquela vivenciada em espagos exclusivos da comunidade surda.

Embora os surdos encontrem amparo na comunidade surda, enquanto perten-
centes a uma distinta cultura, é frequente a falta de inclusdo efetiva em espagos
de dominancia da cultura ouvinte, como no trabalho e na comunidade em geral
(Hersh, 2012; Wilson & Schild, 2014). A razdo pela qual se evidencia essa falta de
apoio pode estar calcada no fato de que, no processo de aculturagdo, os predito-
res de melhor adaptagdo estao circunscritos a integracao e a adaptagao bicultural
(Falicov, 2016). Tal perspectiva vai ao encontro de estudo realizado por Hintermair
(2007) a respeito da autoestima de mais de 600 participantes surdos e deficientes
auditivos. Dentre os resultados, os participantes que demonstraram bom repertdrio
comunicacional e capacidade de relacionamento bicultural relataram elevado senso
de autoeficacia.

De maneira congruente, conforme postulam Mugeere, Atekyereza, Kirumira
e Hojer (2015), enquanto a sociedade ouvinte nao levar em conta as questdes tnicas
subjacentes as epistemologias surdas, no que tange a implementagdo de iniciativas
de politicas e programas de apoio, os surdos tenderdo a nao abertura e permanece-
rdo com a rede restrita a locais como a associa¢do de surdos. Como consequéncia,
a falta de ampliagdo de repertorio relacional das familias surdas pode eliciar possivel
sobrecarga naqueles responsaveis pelos intercambios culturais e linguisticos.

Em se tratando do estabelecimento de pontes de conexao, outro importante dado,
oriundo das analises da atual pesquisa, trata da fun¢ao desempenhada pelos filhos
na RSP dos pais, haja vista que eles sdo listados como pessoas que desempenham
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o papel de companhia social, apoio emocional e guia cognitivo. Dessa forma, sendo
os filhos os principais lagos sociais e emocionais dos pais, faz-se importante refletir
a respeito de como ¢ a efetividade de tais relagdes para dar apoio, prover enfrenta-
mento e estimular a superacgdo de situagdes estressoras. Consequéncias de tais con-
tingéncias talvez possam ser encontradas em pesquisa realizada no Reino Unido,
cujo objetivo consistiu em comparar a saide de surdos e ouvintes (Emond et al,,
2015). Os resultados mostram piores indicadores de saude na populagdo com sur-
dez (Emond et al., 2015); logo, ¢ possivel inferir que o apoio ou a solugdo da inclu-
sao efetiva, circunscrita a familia, também pode ser fator subjacente aos resultados
negativos de tais indicadores de satde, visto que uma rede pequena e sobrecarrega-
da nao prové apoio efetivo e pode adoecer.

No que diz respeito as respostas emitidas pelos filhos sobre as fun¢des de suas
RSP, devido a presenga de mais integrantes na composi¢ao da rede, observa-se
variabilidade no desempenho dos papéis na sua RSP. Entretanto, faz-se importante
destacar, em relagdo ao “guia cognitivo’, que a maior parte dos filhos participantes
da pesquisa nédo referiu os pais, no que se designa a tal funcdo, citando irmaos,
avos e amigos e, em casos especificos, citando a si mesmos ou ndo citando ninguém
que ocupe tal espago.

Algumas pesquisas a respeito das dinamicas de interacdo entre pais surdos
e filhos ouvintes tendem a explicar o fendmeno da falta dos pais nessa fungio de
rede, embasando a perspectiva do desenvolvimento linguistico/educacional e dos
atributos relacionados a tal processo. Nessa perspectiva, Gianotto et al. (2018)
apontam o carater marcado da necessidade da mediacéo, feita pelos filhos CODA,
entre os mundos surdo e ouvinte, devido a falta, nas estruturas publicas, da presenga
de intérpretes institucionais. Corroborando essa observagao, Silva e Barbosa (2017)
destacam o papel dos filhos como intérpretes na vida pessoal e profissional de seus
pais. Em contraposi¢do a visdo de um relacionamento familiar propicio ao desen-
volvimento de competéncias linguisticas, bem como da assung¢do de responsabili-
dades tinicas da experiéncia de ser CODA, qual pode ser o impacto de ndo possuir,
como guia cognitivo, a figura parental e de assumir a responsabilidade de dar voz
aos seus cuidadores?

Ao deslocarmos o olhar para uma compreensao sistémica de tal fendmeno,
outras variaveis importantes passam a compor tal discussdo, como o impacto de
assentir postura parental por parte dos filhos no seu desenvolvimento emocional.
Investigacao realizada por Mello, Féres-Carneiro e Magalhaes (2015) sobre a expe-
riéncia da crianga que adota a postura parental de seus cuidadores evidenciou que
o processo pode denotar riscos ao desenvolvimento emocional saudavel. Embora os
tilhos ocupem papéis de cuidadores e transparecam maturidade e responsabilidade,
estudo de Dellazzana e Freitas (2012) demonstra que a parentaliza¢do sendo exerci-
da pelos filhos pode estar associada a dificuldades de carater longitudinal, fato que
também po6de ser constatado nesta pesquisa. Diante disso, depreende-se que as con-
tingéncias relacionadas a parentalizagao surgirao ao longo da vida e ndo necessaria-
mente estdo circunscritas em uma fase determinada do desenvolvimento do CODA.

Mesmo que caracteristicas, como responsabilizagdo e cuidado, tendam a ser
valorizadas, é importante refletir sobre seu impacto no desenvolvimento socioe-
mocional do CODA, como ja sinalizado por Krebs e Ziesmann (2018). Atualmente,
os pais surdos da nova geragdo ja tém consciéncia das possiveis implicagdes negati-
vas da diligéncia da tarefa de interpretagdo na tenra idade e buscam, por intermédio
da intensificagdo das lutas por garantias de direitos, poupar seus filhos dessa tarefa
(Krebs & Ziesmann, 2018).
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CONCLUSOES

O presente estudo teve como objetivo mapear as Redes Sociais Pessoais de Familias
CODA. Como principais achados, aponta-se as RSP extremamente deficitarias
e o constante apoio dos filhos para a prestacio do suporte, ndo sé interpretativo,
mas também emocional. A metade dos filhos participantes da pesquisa tem rede
classificada como minima, semelhante a de seus pais. Desse fato, depreendem-se
importantes reflexdes acerca de quanto os filhos enfrentam desafios semelhantes
aqueles circunscritos ao subsistema parental.

No que concerne aos limites do estudo em questéo, faz-se importante sinalizar
a falta de instrumentos e metodologias validadas para constru¢ao de investigagdes
com familias em que hd presenca de pessoas surdas. Embora todo o processo tenha
sido traduzido e adaptado com o suporte de intérprete CODA, de psicélogos que
trabalham com a populagao surda e de surdos, produzir instrumentos para cole-
tar dados com familias de integrantes surdos mostra-se desafiador e configura drea
proficua para a produgéo cientifica.

Outro possivel limitador e produtor de viés consiste no fato de que, embora
tenha dominio da LIBRAS e proximidade com a comunidade surda de sua regiao,
a pesquisadora é ouvinte. Assim, o fato de ndo ser surda e produzir conhecimento
arespeito do tema pode preterir outros pontos importantes de analise, que um sujei-
to surdo pudesse explorar com outro olhar. No entanto, ser ouvinte e mostrar as di-
ticuldades enfrentadas pelas familias CODA diante das RSP ¢ um relevante aspecto
no alinhamento da luta por garantias de direitos dos surdos e de seus familiares.

Estudar sobre as RSP de familias CODA revela uma area a ser explorada por pro-
fissionais dedicados aos estudos da Psicologia, da familia e do surdo, visto que, apesar
de o cenario cientifico ja possuir contribui¢des a respeito de dindmicas da comuni-
dade surda, ha emergentes psiquicos inicos nessas interagdes familiares que ainda
nio foram suficientemente explorados. Perceber familias prestando solugdes que
deveriam ser de responsabilidade das institui¢oes publicas também serve de embasa-
mento para a criagao de solugdes que visem arrefecer o estigma e a exclusao do surdo.

Portanto, estima-se que o presente estudo possa trazer o fomento a diretrizes para
embasar mudangas sociais que contribuam na inclusdo efetiva. Sugerem-se mais
estudos focados na compreensdo antropoldgica da surdez, qualificando as agoes
de incluséo.
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