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Abstract Deafness brings consequences to deaf
people’s life as well as to their families, who usual-
ly has its dynamic changed in the struggle to adapt
to the new needs and demands. In this sense, the
families not only use their internal resources, but
also, they look for help and support out of their
group, in their social network. The goal of this
paper is to describe the social network used by
families with a deaf member in their everyday
life. Also, it discusses the meaning of these net-
works in the framework of social protection. A
qualitative research was developed, using a semi-
structured interview to collect data. Eighteen par-
ents of deaf children or teenager assisted at a cen-
ter of rehabilitation were interviewed. Mapping
the networks of relationships and social resources
that the families of a deaf person use to deal with
deafness showed the interconnection between
family members, other relatives, friends, neigh-
bors, professionals, private and public services.
The networks play an important role of support
and social protection to the deaf person’s family
in the everyday life.

Key words Social network, Deafness, Social pro-
tection, Family

Resumo A surdez traz repercussdes na vida do
individuo que por ela é afetado, assim como na
vida da familia, que usualmente deve modificar
sua dinamica para adequar-se as necessidades e
demandas que a perda auditiva impde. Muitas
vezes, para isso, a familia mobiliza recursos in-
ternos, mas também busca apoio e ajuda fora de
seu nlcleo, em uma rede de recursos externos.
Descrever as redes sociais acessadas pelas familias
de surdos na busca de sua reproducao cotidiana é
um dos objetivos a que este texto se propde. Ainda,
busca discutir o significado dessas redes no con-
texto da protecdo social. Para isso, pesquisa quali-
tativa foi desenvolvida, através de entrevistas se-
miestruturadas com dezoito pais de criangas ou
adolescentes surdos, usuarios de programas de
atendimento em um centro de reabilita¢do. O ma-
peamento das redes de relacionamentos e de re-
cursos sociais acessados por familias de pessoas
surdas mostrou o entrelagamento de relagdes en-
tre os familiares, demais parentes, amigos, vizi-
nhos, profissionais, organizacdes privadas e ser-
vigos publicos. As redes cumprem papel de apoio e
protecdo social para a familia da pessoa surda na
reproducdo cotidiana da vida.

Palavras-chave Redes sociais, Surdez, Protecdo
social, Familia
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Introducéo

Ha no mundo quinhentos milhdes de pessoas
com alguma deficiéncia, das quais 80% vivem em
paises em desenvolvimento. Apesar de esforgos
da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) no
sentido de difundir formas para prevenir ou ate-
nuar os varios tipos de deficiéncia, no Brasil,
aproximadamente 10% dos brasileiros sdo por-
tadores de deficiéncia mental, motora ou senso-
rial'. Em relagdo a deficiéncia auditiva, a preva-
Iéncia de criangas com perda congénita, profun-
da, bilateral e sensorioneural é de 1:1000 nasci-
dos vivos e a de criangas com indicadores de ris-
co com perda auditiva moderada, severa ou pro-
funda de 6:10002. A incidéncia de perda auditiva
em criangas em bercario normal é de 3:1000 e de
criangas em UTI neonatal é de 23:1000° .

Dados da OMS informam que 40% das ges-
tantes tém alguma complicagdo no decorrer da
gravidez e 15% destas necessitam cuidados espe-
cificos para a diminuigdo do risco de vida para a
mée ou a crianga. No Brasil, 36,5% dos casos de
criangas com deficiéncia auditiva devem-se a in-
tercorréncias na gestagao*.

Em nosso meio, a deficiéncia auditiva tem sido
diagnosticada por volta de dois a trés anos de
idade, sendo que até este periodo a crianga ja
perdeu informagdes auditivas importantes, alte-
rando o processo de comunicagdo. O diagndsti-
co precoce possibilita a orientacdo da familia no
que se refere a comunicagdo, minimizando ou
até eliminando os prejuizos causados pela falta
de informagdo auditiva®.

As Ultimas décadas trouxeram importantes
conquistas no campo dos direitos sociais, recri-
ando o conceito de cidadania e associando a ela
novos temas e novas dimensdes® . Tais conquis-
tas se refletiram na area da surdez, imprimindo
um novo paradigma na questdo da identidade
do surdo como reconhecimento politico da sur-
dez enquanto diferencga. Neste contexto, a surdez
deixa de ser vista como deficiéncia e o surdo pas-
sa a ser reconhecido como parte de uma minoria
linguisticae cultural’.

Em termos do exercicio de direitos, a Consti-
tuicdo de 1988, imprimiu profunda transforma-
¢do no padrdo de protecéo social brasileiro, inau-
gurando um periodo em busca da universaliza-
¢éo da cidadania® . Estes avancos se refletiram na
implementacéo de politicas publicas em diversas
areas, em especial naquelas que dizem respeito a
protecdo social, ou seja, salide, previdéncia e as-

sisténcia social e também no campo da educacdo.
A protecdo social destina-se a populagdo que vive
em situagdo de vulnerabilidade social decorrente
da pobreza, privacdo e/ou fragilizagdo de vincu-
los afetivos, como discriminacdes etarias, étnicas,
de género ou por deficiéncias entre outras®.

Na area da salide, os direitos da pessoa surda
véo se consolidando, visto a magnitude e impac-
to social da deficiéncia auditiva na populacdo
brasileira e suas consequéncias, culminando com
a instituicdo da Politica Nacional de Atengdo a
Salde Auditiva (Portaria n°® 2.073 de 28/09/2004).
Tal politica prevé o desenvolvimento de estraté-
gias de promocdo da qualidade de vida, educa-
¢do, protecdo e recuperacdo da salide e preven-
¢do de danos, protegendo e desenvolvendo a au-
tonomia e equidade de individuos e coletivida-
des, organizando cuidados integrais com assis-
téncia multiprofissional e interdisciplinar.

Na area da assisténcia social, a Lei Organica
da Assisténcia Social — LOAS (Lei n° 8.742 de 07/
12/1993) prevé o Beneficio de Prestacdo Conti-
nuada (BPC) aquelas pessoas com deficiéncia cuja
familia ndo tem como prover suas necessidades
em funcdo de renda insuficiente. Representa a
garantia de um salario minimo mensal & pessoa
portadora de deficiéncia e ao idoso que compro-
vem serem incapazes de prover a sua manuten-
¢éo ou té-la provida por sua familia.

A despeito destes avangos legais, sabe-se que
os direitos sociais sdo dificeis de se materializar
em compromissos entre o Estado e a sociedade,
e ndo garantem sua imediata implementacéo.
Assim, a cidadania enfrenta tensGes paradoxais,
necessitando mecanismos da sociedade para fa-
zer valer tais direitos e romper com certos pre-
conceitos ligados a este grupo populacional.

Neste sentido, familias com pessoas surdas
buscam superar as barreiras impostas pela defi-
ciéncia auditiva, valendo-se de recursos variados
e COM maior ou menor sucesso na empreitada.
Para os profissionais que trabalham com essas
familias, torna-se necessario conhecer como 0s
pais e demais familiares sdo afetados e como li-
dam com as repercuss@es e demandas ligadas a
situacdo da perda auditiva. Pensar esta questdo
remete a protecdo social, seja ela relacionada ao
Estado ou a sociedade civil. Neste trabalho, a
questdo da surdez e a protecdo social serdo dis-
cutidas a partir das redes sociais que compreen-
dem tanto os relacionamentos como 0s recursos
utilizados cotidianamente pelas familias que con-
vivem com a surdez.



Redes sociais

As relagdes do sujeito com seu meio social envol-
vem processos dindmicos, que requisitam conti-
nuas adaptagdes. Inimeros recursos sao mobili-
zados para suprir as necessidades de reproducéo
cotidiana, ou seja, a maneira pela qual possa ga-
rantir-se 0 minimo necessario a sobrevivéncia
individual ou de um grupo domeéstico. Dessa
maneira, o arranjo de redes sociais apresenta-se
como um dos recursos fundamentais.

InvestigagOes correlacionando redes sociais e
familias ha tempos sdo pautadas em diversos
campos de estudo, tais como a antropologia,
sociologia e psicologia e interessam a pesquisa-
dores na tentativa de se compreender seu impac-
to sobre a vida social. Os conceitos desses ter-
mos sdo usualmente tributarios de permanentes
discussdes nas ciéncias sociais®.

A idéia de rede admite a complexidade do
social, constituida por atores e organizacoes he-
terogéneas, nas quais além do conflito existente
em razdo do grande nimero de contradigdes,
opera também o principio da solidariedade. Este
pode ser compreendido como fundamento ético
na construgdo de inGmeras redes, significando
responsabilidade com o bem comum, unindo
interesses individuais e coletivos®!.

A metafora rede diz respeito a sistemas sem
barreiras, articulado por nés e elos, representa-
dos por sujeitos sociais (individuos, grupos, or-
ganizac0es, etc.) que unem objetivos e recursos
em torno de interesses e valores comuns®.

Fernandes*?discute a equivaléncia das unida-
des que compdem a rede, ndo havendo entre elas
hierarquia e centralidade: todas se voltam parasi
e interagem com as demais, por meio de relagdes
ndo necessariamente equivalentes, entretanto
bem definidas.

A familia ndo é uma totalidade isolada, es-
tando ligada a outros individuos e a outros gru-
pos através dos individuos que a comp&em e dos
seus relacionamentos®, Numa perspectiva seme-
Ihante, vemos que a familia ndo deve ser com-
preendida como uma somatdria de suas partes,
visto que ocorre uma reestruturacdo do todo
guando surge um movimento que afete um dos
seus componentes* .

Portanto, conforme Bowling, citado por Gri-
ep et al.’, na dinamica da sociedade, as redes so-
ciais definem-se como um grupo de pessoas com
as quais o individuo mantém contato ou alguma
forma de vinculo social ou, ainda, como a rede
de relacionamentos sociais que envolvem um in-
dividuo e as caracteristicas destas ligacGes. Entre

estas, pode-se citar o nimero de pessoas com as
quais interagem a partir de pertencimento fami-
liar, da vizinhanga, do trabalho e circulo de ami-
zades; a frequéncia desses contatos sociais; a for-
ma pela qual se encontra estruturada a familia,
ser membro de alguma organizacéo e atividades
realizadas em grupos.

As redes proporcionam o apoio social que
ressalta os aspectos positivos das relagdes so-
ciais, como o compartilhar informacdes, o auxi-
lio em momentos de crise e a presenca em even-
tos sociais®®.

Carvalho'” aponta que as sociabilidades so-
ciofamiliares e as redes de solidariedade, para as
camadas populares brasileiras, sdo a condicdo
de resisténcia e sobrevivéncia. Esta resisténcia
pode ser transferida para a Otica do enfrenta-
mento de uma deficiéncia na esfera familiar, as-
sim como de cuidado de longo prazo. Dessa for-
ma, a familia inserida numa rede de relaciona-
mentos que une objetivos em torno de anseios
comuns, assumindo um compromisso de cui-
dado mutuo, tera toda sua dinamicidade altera-
da. Isto resultaria em uma redefinicdo de papeis,
atitudes e valores, caso um fator impactante,
como a deficiéncia auditiva em um de seus mem-
bros, venha a afeta-los.

Métodos
O perfil das familias entrevistadas

As informagdes aqui discutidas sdo resultan-
tes de pesquisas qualitativas realizadas com fa-
miliares de usuarios surdos de programas de re-
abilitagdo, tendo como cenario um centro de re-
abilitacdo. Foram entrevistados dezoito sujeitos
que aceitaram participar voluntariamente do es-
tudo, respeitando-se o protocolo ético. O proje-
to foi aprovado pelo Comité de Etica.

Por meio do contato com um membro da
familia, foi possivel delinear alguns tracos do per-
fil familiar e conhecer aspectos da sua estrutura.
As entrevistas foram realizadas quase em sua to-
talidade com mées dos usuérios, exceto em um
caso, no qual era o pai quem acompanhava o
filho aos atendimentos. Os progenitores apresen-
tavam, na sua maioria, unido legal ou consensual
e encontravam-se na faixa etaria entre 26 e 45 anos.
Todos os familiares entrevistados eram ouvintes.
O sustento financeiro da casa se dava em grande
parte pelo marido, provedor de recursos do lar. A
maioria das maes néo exercia atividades remune-
radas, tendo como atividade basica o cuidado da
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familia e do lar, sendo figuras centrais no proces-
so de reabilitagdo do filho surdo. As familias resi-
diam predominantemente na regido préxima ao
centro de reabilitagdo. A maioria das familias ndo
possufa parentes ou outras pessoas morando na
mesma residéncia, sendo considerada nuclear, ou
seja, constituida por pai, mae e filhos. Mais da
metade das familias era composta por quatro a
cinco pessoas; portanto, eram familias pequenas.

No que se refere ao conhecimento do diag-
ndéstico, em mais da metade dos casos, 0s pais
relataram desconhecer totalmente a causa da
surdez. J& quanto a informacdo sobre o grau da
surdez de seus filhos, explicaram detalhadamen-
te o grau da perda auditiva (profunda, severa,
moderada).

Resultados e discussdes
Rede de relacionamentos e protecado social

O mapeamento da rede de relacionamentos
das familias que tém entre seus membros um
individuo surdo entrelaca os proprios membros
familiares, parentes distantes, amigos, vizinhos
(mecanismos extradomésticos), com maior ou
menor grau de envolvimento, configurando o que
se pode entender, nas palavras de Guimardes®,
como os canais informais, ndo institucionais. Ja
a ajuda de profissionais, vinculados a institui-
¢Oes privadas, servigos publicos, que também
aparecem como parte da rede, podem ser cha-
mados de canais formais, institucionais.

Os familiares

A presenca de uma crianga surda em uma
familia de ouvintes gera um impacto importan-
te, pois as relagdes mutuas e as interagbes entre
0s membros da familia mudam, exigindo, mui-
tas vezes, de cada membro, redefini¢des de pa-
péis de maneira a buscar novo equilibrio®®?,
Assim, quando mencionada ajuda por parte de
membros da familia, esta ocorreu predominan-
temente entre aqueles que residiam em localida-
des proximas, configurando um sistema de tro-
cas que inclui o cuidado as criangas, apoio emo-
cional e também, algumas vezes, ajuda financei-
ra. Gerhardt? descreve que quanto mais proxi-
mos geograficamente forem os lacos de paren-
tesco, mais probabilidade de encontrar o desen-
volvimento de estratégia que envolva a rede fa-
miliar, enquanto que um distanciamento pro-
move a mobiliza¢do de redes comunitarias: Tra-

balhava (airma) e eu ficava em casa as vezes olhan-
do afilha dela, que ela tem uma filha também, ai a
gente se ajudava. Ela ia trabalhar e eu ficava na
casa dela, olhava a filha dela. Ai depois eu arrumei
um trabalho também, comecei a ajudar financei-
ramente também, ai a gente foi levando.

Quem eu deixo pra olhar quando preciso, que
peco alguma ajuda assim é pra minha cunhada.
Quando a gente tem parente, assim a gente procu-
ra mais os parentes.

Durante o processo de adaptagdo a situacdo
da deficiéncia, a avé desempenha papel prepon-
derante no auxilio a familia, sendo a primeira
pessoa a ser lembrada pelos entrevistados. Nybo
et al.2 explicam que geralmente os avds forne-
cem apoio ap6s o diagndstico da surdez, tendo
significativa atribuicdo ao auxilio afetivo no pro-
cesso de dissolugdo das dificuldades: Pra falar a
verdade, assim, tem minha mde, ela ta junto com a
gente, é pau pra toda obra, inclusive ela tava com
emprego que ela ia ficar com o P. (filho surdo),
enquanto que nos duas (referindo-se a outra fi-
Iha) vamos pra aula de sinais. Ai a hora que termi-
na, ela vai embora, entdo minha mae é assim, ela é
ajuda mesmo.

No tocante ao sistema de trocas, as ajudas
referem-se principalmente aos aspectos de apoio
e suporte no enfrentamento da surdez e a algum
suporte financeiro: Ele (pai) ndo é muito assim,
até que ele ajuda, mas agora ele ta mais ajudando a
parte financeira, quando ela (filha) precisa de al-
guma coisa, fala pramim falar pra ele, mas assim de
acompanhar néo, de acompanhar, de vim aqui nao.

Ajuda financeira de material foi essa minha
irma que eu vejo de vez em quando e até hoje ela da
uma forca ainda.

A ajuda de amigos, vizinhos
e colegas de trabalho

As ajudas provenientes de canais informais
(amigos, vizinhos, colegas de trabalho, clientes)
também apareceram como uma das formas de
suporte social, fornecendo apoio no cuidado das
criancas, nas finangas ou prestando informacdes:
S6 na época que foi pra comprar o primeiro aparelho
pra ela que meus irmaos, amigos, turma da fabrica,
fizeram uma vaquinha pra comprar o aparelho.

As clientes todas me deram o maior apoio, to-
das eram preocupadas. Um cliente meu falou as-
sim: se vai manda os papéis pra la (para obtencédo
do aparelho), eu vou pagar o dia, a semana como
se voceé tivesse trabalhado, vou pagar pra vocé ir e
pra vocé fica la. O pessoal se mobiliza pra caramba
I& no meu trabalho.



Mas, nem sempre a solidariedade entre vizi-
nhanca é estabelecida, caracterizando um modo
de vida no qual as pessoas ndo expdem suas difi-
culdades. Esses dados coincidem com os achados
de Guimaraes®®, nos quais se acentua um desapa-
recimento de um estilo de vida configurado por
tranquilidade e confianca, no qual as relagfes de
vizinhanca eram préximas a ponto de terem as
calcadas como extensdes do lar, onde todos se
conhecem. As relacOes de vizinhanca sdo vistas
primeiramente de maneira positiva; no entanto,
ha aqueles que referiram dificuldades nas rela-
¢Oes, seja por falta de tempo para estabelecer con-
tatos, seja por desconfianga: N&o, nunca deixei
com ninguém! Se ndo tiver como, que nem hoje ndo
tinha quem levasse essa aqui (referindo-se a filha)
pra escolinha, tive que trazer, mas nunca deixei
meus filhos na casa de ninguém, néo confio.

Novos relacionamentos

Algumas vezes sdo exigidas da familia estra-
tégias e ajustamentos para suprir as necessida-
des do sujeito surdo. Em busca de melhores tra-
tamentos para a surdez, familias mudaram de
cidade, tendo assim que iniciar nova rede de rela-
cionamentos: A gente se afastou porque teve que
sair de perto deles (familia) para vir ca para cui-
dar do M., porque é melhor pra ele, eu fui correr
atras do que é melhor e 1 na minha cidade n&o
tinha recursos, ndo tinha tratamento.

Dessen e Braz?® explicam que a composigdo
da rede social de apoio, bem como as funcdes
exercidas por seus membros, modifica—se com o
contexto sociocultural, periodo historico, esta-
gio do desenvolvimento do individuo e fase da
familia enquanto grupo, e sdo alteradas quando
ha o nascimento de filhos.

Os grupos de pais

Adicionado a nova rede de relacionamentos,
ha o grupo de pais de usuarios da instituicdo
como uma das formas de ajuda acionadas pelas
familias. Os discursos mencionam que o contato
com outros pais que vivenciam situacGes seme-
Ihantes tem servido como uma das fontes de
apoio para minimizar as dificuldades da chegada
de um membro surdo na familia. Por meio de
lacos de amizade e cumplicidade que se firmam
com os contatos semanais entre eles, os sistemas
de trocas configuram-se tanto no &mbito emo-
cional, de apoio como também na orientacédo a
recursos sociais. Nessas situagdes, eles dizem com-

partilhar sentimentos e dificuldades, experiéncias
de vida, informacéo sobre a surdez e sobre bene-
ficios a serem buscados, sendo esta uma forma
de amenizar o sofrimento: Eu converso bastante
com elas (outras maes). Elas dizem: vai atras me-
nina, que tu vai conseguir. Ai quando uma tinha
conseguido no advogado, ela me indicou ele, ela me
levou I4. E bom que elas conversam bastante comi-
go, me da forca também. As vezes eu to quase desa-
nimando e elas: ndo menina, ndo desanima nao,
vai dar certo!

A importancia desta partilha de experiéncias
trazida por alguns pais é apontada também em
alguns estudos®2*que mencionam que este con-
tato contribui para uma maior aceitacdo mutua
da surdez, tanto para aquele que oferece a ajuda,
quanto para quem a recebe. Boscolo e Santos®
afirmam sobre o incentivo a formagéo de gru-
pos de pais como maneira de apoio e local de
troca de experiéncias, que podera de alguma for-
ma oferecer solidariedade aqueles pais que en-
frentam situacgdes similares.

Os profissionais

Como parte dos canais formais, encontram-
se 0s profissionais da satide que participam da
rede de relacionamentos das familias desde o
momento em que se instala a suspeita da surdez,
durante a confirmacédo do diagndstico e perma-
necem, muitas vezes, ao longo de toda histéria do
sujeito surdo, atuando seja no @mbito educacio-
nal, terapéutico ou assistencial. Rodrigues e Pi-
res?® ressaltam a importancia do papel que os
profissionais exercem na vida da crianca e da fa-
milia, uma vez que ¢ através dos conhecimentos e
informac0es transmitidos por eles que as famili-
as fazem suas escolhas. Houve pais que referiram
nao ter buscado outros auxilios por julgarem aco-
Ihedoras e suficientes as informagdes e apoios
dados pelos profissionais (assistentes sociais, psi-
c6logos, fonoaudidlogos), os quais muitas vezes
tornam-se referéncias para eles na instituicéo:

Eu procurei assistente social, porque toda vida
eu procuro. Ai eu fui la ela deu uma forca grande,
a Unica que eu conto é com a assistente social.

A rede de relacionamentos oferece uma ma-
Iha de protecdo social, servindo em varios cam-
pos: no cuidado das criangas, na ajuda financei-
ra, na orientagdo e no apoio emocional. Obvia-
mente, depende das caracteristicas pessoais e fa-
miliares para que esta rede se constitua de fato
como algo de efetiva protecdo — depende das tro-
cas existentes entre as pessoas que formam a rede.
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Rede de recursos sociais e prote¢do social

Os primeiros recursos buscados pelas fami-
lias em termos de protecdo social foram os da
area de saude e de reabilitagdo com vistas ao tra-
tamento propriamente. No geral, nessas mesmas
instancias, sdo encaminhados para a obtengdo
de beneficios assistenciais e, dependendo do caso,
para instituicBes educacionais.

Situacdo recorrente nas falas dos entrevista-
dos foi a descrenga nos recursos publicos e a
morosidade na obtengao de recursos sociais. Den-
tre os recursos especificos para pessoas com defi-
ciéncia, os mais apontados foram o transporte
gratuito, doacdo de prétese auditiva e beneficio
de prestagdo continuada. Outros beneficios tam-
bém demandados pelas familias foram os pro-
gramas bolsa-escola, bolsa-familia e alguns tipos
de auxilios oferecidos pelas prefeituras.

Transporte gratuito

A Legislagdo Federal (Lei n° 8.899 de 2906/
1994) concede as pessoas portadoras de defici-
éncia o passe livre no sistema de transporte cole-
tivo interestadual, ficando sob vigéncia de lei es-
tadual e municipal os passes intermunicipais e
municipais. O transporte para a locomogéo até
as instituicdes foi uma das dificuldades mais evi-
dentes relatadas pelas familias, sendo que a mai-
oria utilizava o transporte gratuito. Algumas fa-
milias ainda aguardavam a solugéo de entraves
burocraticos para obtencdo do passe, entraves
esses muitas vezes referentes a prépria compro-
vacdo da deficiéncia: A assistente social falou tudo
sobre a carteirinha, ai eu fui atras, acho que foi
trinta dias pra dar entrada nos papéis, tudo o que
eles pedem e mais vinte dias pra vir a carteirinha.

A carteirinha do dnibus eu tenho, porque nao
teria como eu vir aqui.

O Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC)

Muitas familias ndo tinham clareza quanto
ao BPC, que era confundido como uma aposen-
tadoria para deficientes ou compreendido como
direito de todas as pessoas com alguma deficién-
cia, independente de renda. Algumas familias re-
feriram que o BPC lhes foi negado, desconhe-
cendo as raz0es para tal: Eu t6 recebendo faz pou-
cos meses. Foi muito dificil conseguir. Eu tentei
duas vezes, sofri muito em fila de INPS pra conse-
guir, quando chegava na hora o perito ndo dava o
direito pra ela. Entrei com recurso, fiquei um ano

esperando, ai o recurso foi negado novamente, ai
eu ja tinha procurado uma advogada. Ela deu en-
trada, o perito negou o beneficio, ai ela tentou no-
vamente, ai ela conseguiu. S6 que foi muito dificil.

Foi que nem o beneficio que ela tem direito e
eu ndo consegui até hoje. Ja dei entrada uma vez, e
0 médico nem sequer olhou pra cara dela e indefe-
riu. Ele perguntou se ela andava, eu falei que an-
dava, perguntou se ela, claro ndo é débil mental.
Simplesmente indeferiu.

Tal beneficio tem se mostrado importante
mecanismo para a sobrevivéncia de algumas fa-
milias, sendo em alguns casos, a Unica renda fa-
miliar: Auxilia bastante. Até hoje ajuda bastante,
como meu marido ndo tem trabalho fixo, quando
aparece, aparece. Quando ndo aparece, nossa, aju-
da bastante mesmo. Até mesmo assim, ele ajudou
pra reabilitacdo dela, mas em muitos casos até na
alimentacdo da gente.

A prétese auditiva

A prdtese auditiva é um dos recursos tecno-
I6gicos para amplificar os sons, fornecendo ao
usuério a acessibilidade aos sons da fala audivel
para, dependendo da perda auditiva, viabilizar o
desenvolvimento e manutencdo da oralidade?.
Algumas familias tiveram acesso a proétese audi-
tiva através de doacdo, relatando as dificuldades
para obté-la. Outros referiram ter comprado a
protese com a prépria renda ou utilizando-se de
outros expedientes como organizacéo de eventos
para arrecadacdo de fundos, a busca de organi-
zacOes ndo governamentais e associacao de pais:
A médica falou que o aparelho era muito caro. Ai
eu falei: muito caro o0 que? Se eu vender a minha
casa da para comprar?

Consegui o aparelho através da Apascamp. Um
foi doado e o outro foi pago. O médico, fez um
exame, falou vamos conseguir, vamos por um apa-
relho, vamos fazer um aparelho nela. Agora vai ter
o retorno. Nossa, melhorou! Ela t& conseguindo
escutar, se comunicar com as pessoas,assim, mui-
tas coisas ndo entendem ainda, mas ta melhor.

S6 a A. (ONG) quando eu preciso de 14, pra
fazer molde do aparelho, pra fazer audiometria.

A descrenga nos programas e politicas sociais
é fator que desmotiva a busca por recursos e
beneficios: Partido politico? Sindicato? (balan-
¢ou a cabeca dizendo que ndo) Ja procurei a pre-
feitura mas pra conseguir dinheiro pra ir pra ou-
tra cidade (para fazer a prétese), conseguir é muito
dificil, ta louco. S6 da canseira.

A pouca utilizagdo dos recursos, no entanto,
acaba sendo perda de oportunidade para am-



pliar também a rede de relacionamentos. Como
explica Melman?: Quando pensamos em rede, nao
devemos esquecer que os vinculos interpessoais que
se estabelecem no cotidiano dos servigos de sadde
também passam a fazer parte dessa trama. A mul-
tiplicidade de pessoas e rela¢des que compdem uma
instituicdo pode gerar um grande mercado de pos-
sibilidades para a tessitura de uma rede maior, mais
forte, com mais nds, capaz de gerar mais possibili-
dades, mais suporte afetivo e material, melhoran-
do a qualidade de vida de todas as pessoas partici-
pantes do processo.

A rede de recursos sociais configurou-se como
uma malha flexivel, vazada, ndo suficientemente
conhecida ou utilizada pela populacéao. Presta-se
como fonte de protegdo social, especialmente em
termos de beneficios as pessoas com deficiéncia,
mas ndo de forma ampla, universal. Depende
muitas vezes do esforco individual e familiar e da
insisténcia daqueles que requerem beneficios ou
direitos.

Considerac0es finais

Embora a familia tenha sofrido transformagdes
em suas caracteristicas, funcdes e dinamica, ain-

da hoje cumpre papel fundamental no cuidado,
protecdo e bem-estar de seus membros.

O mapeamento da rede de relacionamentos e
de recursos sociais acessados por familias de pes-
soas surdas evidenciou o entrelacamento de rela-
¢Oes entre os familiares, demais parentes, ami-
gos, vizinhos, profissionais, organizagdes priva-
das e servicos publicos.

A rede cumpre papel de apoio e prote¢do so-
cial para a familia em sua busca de qualidade de
vida para a pessoa surda e na reproducdo cotidi-
ana da vida, estabelecendo uma teia de solidarie-
dade social que substitui algumas intervencdes
do Estado. Apoia-se mais frequentemente nas
relagdes pessoais (familiares, de vizinhanga ou
de amizade) que na rede de recursos sociais pu-
blicos, traduzida nos direitos e beneficios sociais.
Estes Gltimos sdo pouco acessados, seja pela fal-
ta de informagcdo ou ainda pelas dificuldades em
sua obtengdo. Em consequéncia, ha um descré-
dito nas politicas publicas.

Este estudo mostrou a importancia de que
profissionais da satide utilizem estratégias e acdes
orientadas para o fortalecimento das redes soci-
ais de apoio e protecdo social, apontando, tam-
bém, para a necessidade da ampliagdo do acesso
as informagdes com vistas a autonomia das pes-
soas surdas e suas familias em seu cotidiano.
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