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Resumo

O diagnéstico de deficiéncia em um filho pode gerar sentimentos de luto e in-
seguranga, especialmente quando nio hd suporte adequado. Durante a pande-
mia da covid-19, a suspensio de servigos de satide e educagio agravou a situagio,
dificultando o acesso a informagdes e redes de apoio. Este estudo investigou a
relagio entre o senso de competéncia parental e outros fatores, como a manu-
teng¢io do tratamento, o apoio social e 0 acompanhamento profissional durante
a pandemia. Participaram 74 pais de criangas com (n= 37) e sem deficiéncia au-
ditiva (DA) (n = 37) que responderam a Escala Parenting Sense of Competence
Scale (PSOC) e um Protocolo de dados gerais. Os resultados indicaram que pais
de criangas com DA tiveram escores mais baixos na percepg¢io de eficicia.Con-
tudo, aqueles que mantiveram o tratamento domiciliar demonstraram maior
satisfagdo e confianga. Esses achados corroboram com a necessidade de agoes vol-
tadas para promover o senso de competéncia parental, sobretudo em contextos
em que seja importante valorizar as diferengas e superar priticas excludentes.
Conclui-se, assim, que agdes intersetoriais e a formagio adequada de profissio-
nais sao indispenséveis para apoiar as familias, oferecer orientagdes acessiveis e
garantir a continuidade do cuidado, promovendo uma parentalidade mais se-
gura e contribuindo para o desenvolvimento pleno de criangas com deficiéncia
auditiva e neurodivergentes.
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Abstract

A diagnosis of Hearing Loss (HL) in a child can disrupt parental expectations,
generating feelings of grief and insecurity, especially in the absence of adequate
support. During the COVID-19 pandemic, the suspension of health and educa-
tion services worsened the situation, limiting access to information and support
networks. This study investigated the relationship between parenting sense of
competence and factors such as continuity of treatment, social support, and
professional follow-up during the pandemic. A total of 74 parents of children
with (n = 37) and without HL (n = 37) participated, responding to the Paren-
ting Sense of Competence Scale (PSOC) and a general data protocol. Results
indicated that parents of children with HL had lower scores in perceived paren-
ting efficacy. However, those who maintained home-based treatment showed
greater satisfaction and confidence. These findings support the need for actions
that promote parenting sense of competence, especially in neurodiverse con-
texts where it is essential to value differences and overcome exclusionary prac-
tices. It is concluded that intersectoral actions and proper professional training
are essential to support families, provide accessible guidance, and ensure conti-
nuity of care, fostering safer parenting and contributing to the full development
of children with hearing loss and neurodivergent profiles.

Keywords: Hearing loss; Parenting; Neurodiversity; PSOC; Public policy;
Trained professionals.
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Introdugao

A parentalidade ¢ um processo profundamente atravessado de expectativas,
representagdes e afetos que se constroem antes mesmo do nascimento da crianga
(Lebovici, 1987; Stern, 1997). Quando os pais se deparam com o diagnédstico de
deficiéncia de um filho, a distincia entre o “bebé imaginado” e o “bebé real” pode
gerar sentimentos ambivalentes, como medo e inseguranga, e deflagrar um proces-
so de luto pela crianga idealizada (Houzel, 1999; Stort ez 4/., 2018). Particularmente
quando a crianga nasce neurodivergente ou com deficiéncias, isso se soma as cren-
¢as dos pais sobre sua capacidade de cuidar do filho e tomar decisées importantes
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sobre os tratamentos terapéuticos e as abordagens educacionais, tornando o perfo-
do pés-diagnéstico um momento de vulnerabilidade emocional.

Historicamente, a deficiéncia auditiva (DA) tem sido abordada sob uma pers-
pectiva médica de reabilitagio, cujo foco estd em “corrigir” a perda auditiva por
meio de dispositivos tecnoldgicos (como aparelhos auditivos e implantes coclea-
res) e métodos de oraliza¢io (Lima, 2018). Essa visio, ainda predominante, des-
considera, em muitos casos, a dimensio cultural e identitéria das pessoas surdas,
refor¢ando a ideia de que a surdez deve ser “resolvida”. A maioria dos pais opta
pela reabilitagio, reforgando a hegemonia de uma abordagem médica no processo
de decisao familiar, muitas vezes em razio da ansiedade gerada pelo diagnéstico e
pela falta de informagbes sobre alternativas de tratamento. Dessa forma, o presente
artigo nomeard como deficientes auditivos, compreendendo as identidades dessa
populagio, registrando que o grupo pesquisado nio optou pela Libras, mas man-
tendo a correlagio do tema com as lutas histéricas da comunidade surda, visando
buscar caminhos e possibilidades para melhor atender este recorte populacional.

Diante desse cendrio, ¢ fundamental que os pais sejam acolhidos por profis-
sionais de satide, educagio e assisténcia social que estejam sensiveis e preparados
nio apenas para oferecer suporte técnico, mas também para acolher o impacto
emocional do diagnéstico. Esse acolhimento deve contemplar informagdes claras
e plurais sobre as diferentes possibilidades de comunicagio, escolarizagio e convi-
véncia social. A auséncia disso pode levar a decisdes precipitadas e 4 manutengio
de sentimento de culpa e inseguranga por parte das familias (Narigio, 2019; Skliar,
2022). Isso gera uma vulnerabilidade emocional que se agrava em tempos de crise,
como aconteceu no periodo pandémico iniciado em 2020.

Durante a pandemia, essa vulnerabilidade foi potencializada pela suspensio
dos servigos de satde e educagio, com a interrupgio dos tratamentos e pela difi-
culdade de acesso a informagoes qualificadas. Familias de criangas com deficiéncias
ou neurodivergentes vivenciaram, nesse contexto, maior sobrecarga emocional e
social, refor¢ando as desigualdades e desvalorizando estes grupos ji vulnerédveis.
Ao mesmo tempo, a luta histérica da comunidade surda pela valorizagio da lingua
de sinais e da identidade surda dialoga com as pautas contemporineas da neurodi-
versidade, movimento que questiona a patologizagio das diferengas e defende que
condi¢des, como TEA (Transtorno do Espectro Autista), TDAH ( Transtorno
de Deficit de Atengio e Hiperatividade) e dislexia, entre outros, sejam compreen-
didas como variagoes legitimas da experiéncia humana (Singer, 2016; Armstrong,
2021).

Desse modo, o presente estudo tem como principal foco discutir a relagio en-
tre o senso de competéncia parental e a manutengio dos tratamentos, a presen-
¢a de rede de apoio e do acompanhamento profissional durante a pandemia da
covid-19. Os achados desta pesquisa visam contribuir nio apenas com a atuagio
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junto a comunidade surda, mas também aos neurodivergentes, uma vez que ana-
lisa 0 senso de competéncia parental, mensurado pela Escala Parenting Sense of
Competence Scale (PSOC), para avaliar o impacto da condi¢io de um filho para o
sentimento de eficdcia e satisfagio com sua parentalidade por pais de criangas com
DA. Inquestionavelmente, hd impactos para a saide mental dos pais e sua prética
parental (Lopes et al., 2023). Assim, este artigo traz evidéncias sobre a importincia
de profissionais capacitados e de politicas publicas intersetoriais no fortalecimento
da parentalidade no contexto da neurodiversidade e deficiéncias, a fim de se cons-
truir ambientes mais inclusivos para todos.

Fundamentagao tedrica

Politicas puiblicas e a formagao de profissionais capacitados

As politicas ptblicas podem ser compreendidas como conjuntos de diretrizes
e agoes planejadas pelo Estado com o objetivo de garantir direitos sociais e redu-
zir desigualdades (Souza, 2006). Sao mecanismos fundamentais para assegurar
a efetivagio de direitos previstos em legislacoes, como a Constitui¢io Federal de
1988 € a Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com Deficiéncia (Lei n. 13.146/2015).
Elas incluem desde estratégias de detecgio e diagndstico precoce até o acesso a
servicos de satde, educagio bilingue, reabilitagio auditiva e apoio psicossocial.
No entanto, sua efetividade depende diretamente da atuagio de profissionais ca-
pacitados, aptosa aplicar os principios e diretrizes propostos de forma concreta
na vida das familias (Paz, 2021).

Um aspecto central é que as politicas pablicas nio se restringem aos servigos
publicos: elas estabelecem diretrizes e normativas que também devem ser segui-
das na esfera privada, de forma a padronizar critérios minimos de qualidade e
assegurar os direitos dos usudrios (Brasil, 2015). Isso significa que hospitais, cli-
nicas particulares, escolas privadas e institui¢oes filantrépicas devem se alinhar
as diretrizes nacionais de inclusio e acessibilidade. Por exemplo, protocolos de
triagem auditiva neonatal, formagio de profissionais em Libras e disponibiliza-
¢ao de recursos de acessibilidade em institui¢des educacionais nio sio opcionais,
ainda que em servigos privados, pois derivam de regulamentagdes publicas.

Profissionais de satide, educagio e assisténcia social constituem a principal
interface entre o poder publico e os cidadios. Quando preparados, podem iden-
tificar barreiras comunicacionais, oferecer informag()es plurais € promover um
acolhimento humanizado. Por outro lado, a falta de formagio técnica e sensi-
bilidade cultural pode perpetuar praticas centradas no modelo médico da defi-
ciéncia, levando familias a escolhas marcadas pela inseguranga (Narigio, 2019;
Ribeiro; Barbosa, 2019). Profissionais com formagio adequada sio mediadores
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essenciais entre as politicas ptblicas e as familias, pois sio capazes de oferecer
informagoes plurais, apoiar emocionalmente os cuidadores e promover redes de
apoio comunitrias e escolhas seguras (Paz, 2021).

Além disso, a pandemia da covid-19 exp0s as fragilidades das politicas pd-
blicas ao evidenciar a desarticulagio entre os servicos e a auséncia de protocolos
claros de continuidade do cuidado em momentos de crise. Familias de criancas
com DA relataram a suspensio de atendimentos e a dificuldade de acesso a in-
formagoes qualificadas, o que gerou sentimentos de abandono e aumento da so-
brecarga parental (Lopes et al., 2023). Assim, politicas publicas robustas devem
incluir planos de contingéncia e apoio remoto, com equipes multidisciplinares
treinadas para garantir a continuidade do cuidado em qualquer contexto.

A Escala PSOC e os conceitos de satisfagao e eficacia parental

Este estudo utiliza como parimetro o senso de competéncia parental, ava-
liado por meio da Escala PSOC. Criada por Gibaud-Wallston ¢ Wandersman
(1978) e adaptada por Johnston e Mash (1989), a PSOC avalia a percep¢io dos
pais em relagio ao préprio desempenho no cuidado com os filhos, sendo com-
posta por dois fatores:

* Satisfagio: avalia a dimensio afetiva da parentalidade, incluindo senti-
mentos de prazer, realizagio e autoconfianga no exercicio do papel de pai
ou mae.

* Eficdcia: refere-se 2 percepgio de capacidade para lidar com os desafios
didrios da criagio dos filhos, envolvendo habilidades de manejo, tomada
de decisio e solugio de problemas.

Altos escores de satisfagao indicam que os pais vivenciam a parentalidade
de maneira mais prazerosa, enquanto altos escores de eficicia estao associados
a confian¢a em suas habilidades parentais. Estudos apontam que o senso de
competéncia parental é um preditor importante do bem-estar emocional, do
engajamento em préticas educativas positivas e da capacidade de enfrentar ad-
versidades (Johnston; Mash, 1989; Seabra-Santos ez 4l., 2015).

Importante ressaltar que diversos estudos utilizaram a PSOC como ferra-
menta para investigar as repercussoes emocionais do diagnéstico de deficiéncia
nos cuidadores. Os achados indicam que baixos escores de eficicia estio direta-
mente associados a sentimento de impoténcia, ansiedade e inseguranga diante
das demandas parentais (Johnston; Mash, 1989; Seabra-Santos ez a/., 20155 Lopes
et al., 2023).

Assim, a dissertagio que origina este artigo destaca que pais de criangas com
deficiéncia auditiva apresentaram escores significativamente mais baixos no fa-
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tor eficicia quando comparados aos pais de criangas sem deficiéncia (Lopes et
al., 2023). Esse dado refor¢a pesquisas como as de Johnston e Mash (1989) e Stort
et al. (2018), que associam a percep¢io de baixa eficicia a0 medo de nio conse-
guir suprir as necessidades da crianga, a dificuldade de comunicagio e 2 auséncia

de rede de apoio.

Sentimentos parentais diante do diagnostico de um filho

A parentalidade pode ser compreendida como um processo psiquico e
relacional que se inicia antes mesmo do nascimento da crianga e que so-
fre continuas transformagdes a partir da experiéncia concreta de ser pai ou
mie. Segundo Lebovici (1987), a parentalidade se estrutura em um tripé
composto pela fungio de procriagio, protegio e transmissio cultural, sen-
do profundamente atravessada pelas representa¢des inconscientes dos pais
sobre o bebé idealizado e o bebé real. O diagnédstico de uma deficiéncia
auditiva, nesse sentido, pode provocar um rompimento dessas representa-
¢o6es, mobilizando sentimentos de luto, frustragio e inseguranga.

Stern (1997) complementa que a parentalidade envolve a construgio do
“bebé imagindrio”, uma narrativa interna sobre quem a crianga serd, que
vai sendo ajustada conforme a realidade se impoe. A noticia da surdez fre-
quentemente desafia essas narrativas, fazendo emergir um sentimento de
medo do futuro, uma certa ansiedade em rela¢io a comunicagio e algumas
ddvidas sobre a capacidade de oferecer o melhor para a crianga. Esses senti-
mentos podem afetar tanto o vinculo quanto a percep¢io de competéncia
parental (Stort e al., 2018; Cunha et al., 2021).

Houzel (1999) amplia a discussio ao destacar que a parentalidade ¢ cons-
tituida por trés eixos: o exercicio (fungdes praticas do cuidado), a experién-
cia subjetiva (vivéncia emocional do ser pai ou mie) e a pratica social (di-
mensdes culturais e institucionais que moldam a parentalidade). Quando o
diagnéstico de deficiéncia auditiva se insere nesse contexto, ele pode desor-
ganizar esses trés eixos, especialmente se a familia nio contar com redes de
apoio que legitimem suas emogdes e oferecam suporte técnico adequado.

Diversos estudos apontam que pais de criangas com deficiéncia relatam
sentimentos como choque, tristeza, impoténcia, medo do futuro e culpa
ap6s o diagnéstico (Stort ez al., 2018; Cunha ez al., 2021). No caso de pais
ouvintes, as barreiras comunicacionais podem intensificar a sensa¢io de
afastamento do préprio filho, j4 que a auséncia de uma lingua comum di-
ficulta a construgio do vinculo inicial (Skliar, 2022). A literatura mostra
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que a falta de informagbes claras sobre meios de melhor educar e conduzir
questdes do cotidiano contribui para essa insegurancga da familia (Ribeiro;
Barbosa, 2019; Narigio, 2019).

Essa relagdo entre parentalidade, suporte emocional e acompanhamen-
to técnico também ¢ evidenciada por pesquisas internacionais. Young et
al. (2019) e Jackson ez al. (2020) destacam que o acolhimento profissional
no momento do diagnéstico é determinante para que os pais reorganizem
suas representagoes do bebé imaginirio, construam expectativas realistas
e fortalegam seu senso de competéncia. Quando esse apoio falha, a paren-
talidade pode ser marcada por sentimentos persistentes de inadequagio e
baixa autoconfianga, refletindo em escores menores de satisfagio e eficicia
na PSOC (Seabra-Santos ez 4l., 2015).

Assim, fortalecer a parentalidade em familias de criangas com deficién-
cia auditiva exige a¢oes intersetoriais que envolvam nio apenas os servigos
de satide, mas também politicas publicas de educagio e assisténcia social.
E fundamental que essas familias recebam acolhimento emocional desde
o momento do diagndstico, acesso a informagdes claras e plurais, além de
redes de apoio que as auxiliem a lidar com os desafios cotidianos. Essa abor-
dagem contribui ndo apenas para a construgio de vinculos mais sauddveis,
mas também para o bem-estar global da familia.

Deficiencia auditiva e neurodiversidade: convergéncias no debate

A compreensio da deficiéncia sempre esteve vinculada a perspectivas mé-
dicas e sociais em constante tensio. Canguilhem (1966), ao discutir o conceito
de normal e patolégico, aponta que a medicina tende a considerar a deficiéncia
como um desvio do “funcionamento normal” do corpo, um erro a ser corrigido.
Essa visio normativa e biologizante sustenta a légica do modelo médico, que se
perpetua em muitas priticas contemporineas, especialmente quando a énfase
estd na reabilita¢io auditiva como tnico caminho possivel para a crianga com
deficiéncia auditiva.

Vygotsky (1997) contribui para superar essa visio ao introduzir o conceito de
deficiéncia primdria e secunddria. A deficiéncia primdria estd relacionada as limi-
tagdes orginicas — por exemplo, a perda auditiva em si —, enquanto a deficiéncia
secunddria se refere as barreiras sociais, culturais e comunicacionais impostas ao
individuo. No caso da deficiéncia auditiva, a deficiéncia primdaria pode restrin-
gir o acesso auditivo aos sons, mas ¢ a deficiéncia secunddria — traduzida pela
auséncia de acessibilidade comunicacional, falta de profissionais capacitados e
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desconhecimento da Libras — que potencializa a exclusio social. Essa leitura dialoga
diretamente com as pautas da neurodiversidade, que problematizam a tendéncia
de medicalizar e corrigir as diferengas em vez de criar ambientes sociais inclusivos.

A luta histérica da comunidade surda ilustra bem essa transformagio de pa-
radigma. Skliar (2022) destaca que a surdez nio deve ser compreendida apenas
como uma limitagio auditiva, mas como uma experiéncia cultural e linguistica. A
conquista do reconhecimento da Libras como lingua oficial (Lei n. 10.436/2002)
e a defesa da educagio bilingue evidenciam a resisténcia ao modelo exclusivamen-
te reabilitador. Essa trajetéria tem pontos de convergéncia com o movimento da
neurodiversidade, surgido no final da década de 1990, que propde que condigoes
como TEA, TDAH e dislexia sejam vistas como variagoes legitimas da experiéncia
humana e ndo como patologias a serem eliminadas (Singer, 2016; Armstrong, 2021).

Assim como na comunidade surda, o discurso da neurodiversidade enfatiza a
importincia de reconhecer a diferenca e oferecer apoios adequados em vez de for-
¢ar a adaptagio ao padrio considerado “normal”. No entanto, apesar dos avangos
conceituais, observa-se que praticas marcadas pela hegemonia do modelo médico
ainda prevalecem tanto na deficiéncia auditiva quanto na neurodiversidade (Lopes
et al., 2023; Singer, 2016).

Essa realidade refor¢a que a transformagio do paradigma médico no depende
apenas da conscientiza¢io das familias, mas exige politicas ptblicas intersetoriais e
a formagio de profissionais capazes de atuar em diferentes perspectivas. Quando
os servigos (publicos e privados) oferecem apenas um caminho as familias podem
se sentir pressionadas a seguirem esse modelo, mesmo que ele nio contemple suas
necessidades e expectativas.

Dessa maneira, a conexio entre deficiéncia auditiva e neurodiversidade eviden-
cia que o desafio é estrutural: é necessirio romper com a légica do déficit e construir
uma sociedade que reconhega a pluralidade humana. Isso implica garantir a acessi-
bilidade comunicacional, formar profissionais preparados para acolher a diferenca
e assegurar que as familias tenham acesso a redes de apoio que as auxiliem a exercer
a parentalidade com seguranga e satisfagio.

Método

Este artigo deriva de um estudo descritivo-quantitativo com dados coletados
para a dissertagio do mestrado, intitulada “Parentalidade na Pandemia da co-
vid-19: Senso de Competéncia Parental de Pais de Criangas com e sem Deficiéncia
Auditiva e suas Relagoes com Aspectos Clinicos e Psicossociais” (Lopes et al., 2023).
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa da UFR] (CAEE n.
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41758920.2.1001.5582.), com registro aprovado em 2021

Participantes e instrumentos de coleta

Participaram do estudo 74 pais ou responsdveis de criangas entre 3 ¢ 6 anos de
idade, sendo 37 cuidadores de criangas com deficiéncia auditiva (DA) e 37 cuida-
dores de criangas sem deficiéncia auditiva. A selecio dos participantes foi realizada
de forma nio probabilistica, por conveniéncia, com base no banco de dados do
projeto “Novas Realidades para Antigas Prdticas: efeitos da pandemia da covid-19
sobre o desenvolvimento infantil considerando a parentalidade e satide mental de
pais de criangas tipicas e atipicas”, conduzido sob coordenagio da segunda autora
pelo Laboratério de Estudos, Pesquisa e Interven¢io em Desenvolvimento e Sad-
de (LEPIDS), da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFR]). Os critérios de
inclusio e exclusio ja foram previamente descritos em Lopes ez al. (2023), destacan-
do-se: (a) ter filhos com ou sem deficiéncia auditiva; (b) ser pai, mie ou cuidador
primdrio; (c) ter vivenciado mudangas significativas no cotidiano familiar durante a
pandemia. Durante os meses de abril de 2021 2 margo de 2022, por meio de um for-
mulirio eletrénico (Google Forms), os pais responderam aos seguintes instrumen-
tos: 1) Protocolo de Dados Gerais, para coleta de informagoes sociodemogrificas,
clinicas e psicossociais dos participantes e suas criangas; e 2) Escala Parenting Sense
of Competence Scale (PSOC), versio brasileira proposta por Linhares e Gaspardo
(2017) para avaliar o senso de competéncia parental em uma escala tipo likert de 4
pontos (“Concordo totalmente” e “Discordo totalmente”), divididos em 17 fato-
res: Satisfagio parental (itens 2, 3, 5,7, 8, 9, 12, 14 € 15); € Eficicia parental (itens 1, 4,
6,10, 11,13 € 16).

Procedimentos

Os dados foram coletados de maneira presencial e on-line, quando os parti-
cipantes eram convidados a participar da pesquisa, quer seja por busca ativa em
unidades hospitalares no Estado do Rio de Janeiro, quer seja por convites digitais
enviados por e-mails e/ou divulgagio em redes sociais (e.g., Facebook e Instagram).
Os participantes também foram recrutados adotando-se a técnica de amostragem
“bola de neve” (Vinuto, 2014), com a qual os préprios participantes divulgavam a
pesquisa e a indicavam a outros possiveis respondentes.

Analise dos dados
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Os dados quantitativos originais foram processados no programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versio 19.0, utilizando-se estatistica descritiva
(frequéncias, médias e desvios-padrio) e testes de comparagio entre grupos (teste
t de Student e Qui-Quadrado). Para a anilise reflexiva deste artigo, foram mobi-
lizados também trechos qualitativos do protocolo de dados gerais, com enfoque
nas percepgdes parentais sobre o diagndstico, a tomada de decisio em relagio a re-
abilitagio e a rede de apoio disponivel durante a pandemia. Dessa forma, os dados
foram revisados e reinterpretados a luz de novas categorias analiticas, em especial
para identificar a predominincia do modelo médico de reabilitagio, as escolhas
parentais diante do diagnéstico de DA e as implicagbes para as politicas publicas
voltadas ao publico neurodivergente e com deficiéncias.

Resultados

Baseado na hipétese de que o senso de competéncia parental de criangas com
deficiéncia auditiva ¢ menor a pais sem deficiéncia, os achados deste estudo con-
firmam tal hipétese e mostram a relagio positiva quando hd um acompanhamen-
to com um profissional. Em termos de senso de competéncia parental (PSOC)
os resultados demonstram haver diferengas relevantes entre os grupos de pais de
criangas com e sem deficiéncia auditiva. De modo geral, pais de criangas com DA
apresentaram escores mais baixos no fator eficicia da PSOC, quando comparados
aos pais de criangas sem deficiéncia, como pode ser observado na figura 1.

Grafico 1 - Comparativo da PSOC Total entre pais de criangas com deficiéncia auditiva (DA) e pais de criangas
sem DA
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Fonte: Lopes ez al., 2023
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Essa diferenca levanta questionamentos importantes: por que esses cuidadores
se sentem menos eficazes no exercicio da parentalidade? E, principalmente, como
prevenir que o diagnéstico da deficiéncia auditiva impacte negativamente a con-
fianca dos pais em suas préprias habilidades parentais?

Um dado que ajuda a compreender essas diferengas estd presente Tabela, a se-
guir, que mostrou variagoes signiﬁcativas nos escores de PSOC entre os préprios
pais de criangas com DA, especialmente no grupo que foi solicitado a realizar tra-
tamentos em casa durante a pandemia ou tiveram atendimento remoto. Aqueles
que mantiveram os tratamentos de forma remota ou, principalmente, fizeram ati-
vidades domiciliares apresentaram escores mais altos na PSOC total, sugerindo que
a continuidade das atividades terapéuticas no ambiente doméstico pode fortalecer
a percepgao de eficdcia parental. Por outro lado, pais que nio realizaram atividades
domiciliares relataram menores escores de PSOC, o que aponta para a influéncia do
acompanhamento profissional na seguranca e na confian¢a do cuidador.

Tabela 1. Diferengas das médias dos escores da PSOC entre as varidveis do perfil clinico das criangas com DA
durante a pandemia pelo Teste t de Student (N=37).

Pais de criancas com DA (n=37)

PSOC- Total PSOC- Satisfacao PSOC - Eficacia

M = DP M = DP M = DP

Tratamento especializado suspenso pela pandemia

Sim 38,07%2,7 23,90+1,90 14,93+1,51
Né&o 38,90+4,14 23,80 +2,87 15,50+2,06
t: 0,705 p: 0,486 t:0,355 p: 0,725 t: 0,925p: 0,361

Tratamento especializado no formato remoto (online) durante a pandemia

Sim 38,90+2,36 23,45+1,98 15,20+1,60
Né&o 37,59+3,82 22,88+2,39 14,94+1,78
t:-1,276 p: 0,210 t:-0,788 p: 0,436 t: -0,464 p:0,646
Foi solicitado a realizar os tratamentos da crianca em casa?
Sim 39,09+3,00 23,69+1,85 15,23+1,70
Nao 36,45+2,77 22,00+£2,49 14,73+1,61
t:-2,480 p: 0,018* t:-2,292 p:0,028* t:-0,833p: 0,410

*=p < 0,05 ™ = p < 0,005.
Fonte: Lopes et al., 2023.
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Ao apresentar a andlise de varidncia (ANOVA) dos escores da PSOC em rela-
¢do ao perfil clinico das criangas com DA (N=37) essa ideia foi reforcada. Embo-
ra a maijoria das varidveis nio tenha apresentado diferengas estatisticamente sig-
nificativas, observou-se que a avaliagio dos pais sobre a frequéncia/quantidade
dos tratamentos em casa foi determinante para o senso de competéncia parental.
Os pais que consideraram a frequéncia das atividades domiciliares “adequada”
obtiveram escores mais altos no PSOC total (p=0,013) e no fator Satisfagio
(p=0,032) do que aqueles que avaliaram como “pouco adequada” ou que nio
foram solicitados a realizar atividades. Veja:

Grifico 2. Avaliagio da Frequéncia de Tratamento domiciliares
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Fonte: Lopes et. al., 2023.

Esses achados indicam que a percep¢io de eficdcia parental estd fortemen-
te relacionada ao acompanhamento profissional e a rede de apoio disponivel.
Quando os pais recebem orientagdes claras, suporte técnico e recursos adapta-
dos para dar continuidade as atividades terapéuticas em casa, sentem-se mais
confiantes em suas habilidades parentais. Em contrapartida, a auséncia desse
apoio contribui para a inseguranga e para o sentimento de desamparo, especial-
mente em contextos de crise, como aconteceu com a pandemia da covid-19.

Discussao

Baseado na hipdtese de que hé diferenga no senso de competéncia parental
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em pais de criangas com e sem deficiéncia auditiva, os achados deste estudo re-
velam que pais de criangas com deficiéncia auditiva (DA) parecem se perceber
menos eficazes quando comparados aos pais de criangas sem deficiéncia. Consi-
derando que os pais de criangas com deficiéncia ou neurodiversidade nem sem-
pre contam com uma sélida rede de suporte, tanto pessoal como profissional
(Rodrigues et al., 2022), os achados deste estudo corroboram resultados de pes-
quisas anteriores (Johnston; Mash, 1989; Seabra-Santos ez 4l., 2015) que apon-
tam que o senso de competéncia parental estd diretamente relacionado ao su-
porte social e profissional disponivel. Baseado em autores, como Lebovici (1987)
e Stern (1997), que afirmam ser a parentalidade atravessada por representagoes
inconscientes sobre o “bebé idealizado” que sio confrontadas com a realidade
de um “bebé real” nascido com uma condi¢io diferente, as diferencas nos esco-
res de eficdcia entre os grupos parecem refletir essa confrontagio, que tende a
mobilizar inseguranga, especialmente quando os cuidadores nio recebem apoio
adequado. Isso também refor¢a a ideia de que a parentalidade nio se constréi de
forma isolada, mas em um contexto relacional e social (Houzel, 1999), no qual,
nestes casos, o diagndstico de DA pode estar associado também a auséncia de
informacdes claras e acessiveis.

Pais com menos acesso a informagdes sobre a condigio do filho podem se
sentir menos capazes de manejar as demandas didrias do cuidado. Neste estu-
do, os pais que nio receberam orientagdes para realizar o tratamento em regime
domiciliar parecem ter se percebido menos eficazes, comparados aos que manti-
veram o acompanhamento profissional de forma remota ou mesmo presencial
durante a pandemia. Essa relagio indica que o acompanhamento profissional
qualificado atua como um fator protetivo. Profissionais capacitados podem va-
lidar os sentimentos dos pais, oferecer informagdes plurais (oralizagio, Libras,
bilinguismo) e apoiar a reorganizagio das expectativas parentais ap6s o diagnés-
tico (Young et al., 2019; Jackson ez al., 2020). Ao contrdrio, quando isso nio
existe, os pais podem se sentir desamparados, o que refor¢a a 16gica do modelo
médico centrado no déficit e amplia a sobrecarga emocional dos cuidadores (Na-
rigdo, 2019; Ribeiro; Barbosa, 2019).

A continuidade das atividades de tratamento em regime domiciliar duran-
te a pandemia foi um elemento importante para o fortalecimento do senso de
competéncia parental. Pais que avaliaram a frequéncia dos tratamentos em casa
como “adequada” obtiveram escores significativamente mais altos na Escala
PSOC, tanto no escore total como no escore de satisfagio parental. Isso eviden-
cia que a manutengio do vinculo com profissionais e a existéncia de uma rede
de apoio estruturada podem minimizar os impactos negativos de contextos ad-
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versos, como foi a suspensio dos atendimentos presenciais durante a pandemia
da covid-19.

Esses resultados devem ser compreendidos a luz das discussoes sobre defici-
éncia e neurodiversidade. Conforme aponta Vygotsky (1997), a deficiéncia pri-
mdria — neste caso, a perda auditiva — pode gerar limitagdes objetivas, mas ¢ a
deficiéncia secunddria, relacionada as barreiras sociais e comunicacionais, que
intensifica a exclusdo. Da mesma forma, Canguilhem (1966) questiona a visio
normativa da medicina que associa deficiéncia a desvio e anormalidade. Essa 16-
gica se expressa no predominio do modelo médico, que ainda orienta muitas
decisdes familiares, como fica evidenciado pelo alto percentual de pais que opta-
ram exclusivamente pela reabilitagio auditiva.

A experiéncia histérica da comunidade surda ilustra que é possivel avangar
para um paradigma que valorize a diferenga. Skliar (2022) defende que a surdez
deve ser compreendida como uma experiéncia cultural e linguistica, nio apenas
clinica. O movimento da neurodiversidade (Singer, 2016; Armstrong, 2021) re-
forga essa perspectiva ao propor que diferengas neuroldgicas e funcionais sejam
reconhecidas como variagoes legitimas da experiéncia humana. Entretanto, para
que essa mudanga de paradigma ocorra de fato, é imprescindivel que politicas
publicas intersetoriais assegurem acesso a informagio de qualidade, recursos de
acessibilidade e a formacio continuada de profissionais, tanto em servigos ptbli-
cos quanto privados.

A pandemia da covid-19 evidenciou as fragilidades dessas politicas. A falta de
protocolos claros de continuidade do cuidado, a interrupg¢io dos atendimentos
e aauséncia de acompanhamento profissional remoto e de forma sistematica im-
pactaram negativamente as familias de criangas com DA (Lopes e al., 2023). Tais
lacunas refor¢am a necessidade de estratégias de contingéncia que assegurem su-
porte as familias em situagdes de crise, evitando a intensificagio de sentimento
de impoténcia e desamparo nos pais.

Sendo assim, conclui-se que a discussio aqui apresentada aponta para a ne-
cessidade de se fortalecer a parentalidade em familias cujas criangas nascem em
uma condigio de deficiéncia ou neurodiversidade, jd que as préticas parentais e
a experiéncia de ser pai e mie estio intrinsecamente ligadas a fatores individuais,
além de contextuais e estruturais. Portanto, os achados deste estudo refor¢am
que nio basta olhar apenas para a dimensio clinica da deficiéncia auditiva ou
da neurodiversidade, mas ¢ fundamental romper com a l6gica do déficit, reco-
nhecendo a diferenga como parte da diversidade humana e oferecendo os apoios
necessdrios para que familias e criangas possam viver sua diversidade de forma
plena.
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Consideragoes finais

Os resultados deste estudo evidenciam que o senso de competéncia parental,
avaliado pela Escala PSOC, estd diretamente associado 4 qualidade do acompa-
nhamento profissional e ao suporte social recebido pelas familias de criangas
com deficiéncia auditiva. Pais que foram orientados a manter atividades domi-
ciliares e avaliaram a frequéncia dos tratamentos como adequada apresentaram
escores mais altos de satisfagio e eficicia, enquanto aqueles que nio tiveram esse
acompanhamento relataram maior inseguranga em sua capacidade parental.

Essa constatagio reforga a compreensio de que a parentalidade é um pro-
cesso relacional, construido no encontro entre o bebé real e o idealizado, e que
pode ser profundamente impactado pelo diagnéstico de deficiéncia auditiva. Os
sentimentos de choque, luto e medo do futuro, descritos por autores como Le-
bovici (1987), Stern (1997) e Houzel (1999), podem ser atenuados quando os pais
sao acolhidos, escutados e informados por profissionais capacitados.

A andlise dos graficos 1 ¢ 2 e tabela 1 demonstra que a continuidade dos trata-
mentos em casa foi determinante para a manutengio do senso de competéncia
parental durante a pandemia da covid-19. Essa experiéncia evidencia que, em
contextos de crise, ¢ fundamental garantir protocolos de apoio remoto e redes de
apoio intersetoriais, capazes de assegurar a continuidade do cuidado e a redugio
da sobrecarga emocional dos cuidadores.

Mais do que uma questio individual, esses resultados apontam para a ne-
cessidade de politicas publicas robustas e articuladas, que estabelegam diretrizes
claras tanto para servigos publicos quanto privados. Essas politicas devem asse-
gurar:

1. Diagnéstico precoce e acessibilidade comunicacional (incluindo Libras,
oralizagio e bilinguismo);

2. Formagio continuada de profissionais de satde, educagio e assisténcia
social para atuagio plural e humanizada;

3. Redes de apoio intersetoriais, capazes de oferecer suporte emocional e
prético as familias em todas as etapas do desenvolvimento da crianga;

4. Planos de contingéncia, garantindo que o acompanhamento familiar e
terapéutico nio seja interrompido em situagdes emergenciais.

Sendo assim, finalmente, ao dialogar com a luta histérica da comunidade sur-
da e com o movimento da neurodiversidade, este artigo refor¢a a importincia de
romper com a légica do déficit e valorizar a diferenga como parte da diversidade
humana. Ressalta-se, portanto, que politicas publicas efetivas e profissionais ca-
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pacitados sio pegas-chave para assegurar que familias de criangas com deficiéncia
auditiva possam exercer a parentalidade de forma plena, fortalecendo vinculos
afetivos e promovendo o desenvolvimento integral da crianga.
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