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RESUMO

E evidente o importante papel da familia no processo de crescimento e desenvolvimento da
crianga, principalmente aquela que possui alguma deficiéncia, como a surdez. Conhecer um
pouco mais sobre 0 contexto familiar e a surdez, as reacdes dos familiares ao receberem o
diagndstico e conhecer quais as expectativas que a familia tem para o futuro do filho surdo é
extremamente importante para o trabalho terapéutico do fonoaudiélogo com o surdo e
principalmente com a familia. Portanto, ciente da importancia da familia para a promocéo do
desenvolvimento do filho surdo, tragcamos os seguintes objetivos: Identificar como as méaes
descobriram a surdez do filho e analisar as reacGes das maes ao receberem o diagnostico de
surdez e as expectativas em relacdo ao futuro do filho surdo. Trata-se de um estudo descritivo
de abordagem qualitativa. Foi realizado no CREAECE (Centro de Referéncia em Educacdo e
Atendimento Especializado do Estado do Ceara) durante os meses de abril, maio e junho do
ano de 2011. Fizeram parte da pesquisa dez mées de filhos surdos, utilizando para a coleta das
informacdes um roteiro de entrevista semi estruturada. Para a analise do material optamos
pela anélise de conteddo proposta por Bardin (2010). O grupamento das tematicas por
semelhanca de contelido deu origem as trés categorias: a descoberta da surdez, as reacdes das
mdes frente o diagnostico e expectativas. O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara e todas as participantes do estudo
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Ao analisar o discurso das mées,
observamos que 0s principais sinais de desconfiancas para a surdez é o ndo desenvolvimento
da fala e o fato da crianca ndo se assustar com barulhos fortes ou sons. Apés as desconfiancas
e a dificuldade de acesso aos servicos de saude, a confirmacdo do diagnostico tardio de surdez
vem acompanhada por diversas reagdes como choque inicial, tristeza, choro, culpa, castigo,
conformismo, aceitacdo e até mesmo reacdo nenhuma. Diante de tantos desafios, as mées
relataram suas expectativas, ora positivas e ora negativas, para o futuro do filho surdo. Desse
modo, os resultados do estudo apontam para a real necessidade de difundir na clinica
fonoaudioldgica a importancia do trabalho com a familia dos pacientes surdos, principalmente
com a mae. Como produto desse estudo, elaboramos uma cartilha denominada: O que
precisamos saber sobre audi¢do? a fim de ser utilizada em reunides entre o fonoaudidlogo e a
familia, proporcionando momentos de prevencéo, educacao em salde e facilitando o acesso as
informacdes que os familiares tanto necessitam.

Palavras-chave: diagndéstico, surdez, emocgdes, maes.



ABSTRACT

Clearly the important role of family in the process of growth and development of children,
especially those that have a disability such as deafness. Knowing a little about the family
context and deafness, the reactions of family members to receive the diagnosis and meet the
expectations that the family has for the deaf child is extremely important for the therapeutic
work with the deaf and speech-language pathologist primarily with the family. Therefore,
aware of the importance of the family to promote the development of the deaf child, we draw
the following objectives: Identify how the mother discovered the child’s deafness and analyze
the reactions of mothers to receive a diagnosis of deafness and the expectations about the
future of the deaf child. It is a descriptive study with qualitative approach. Was conducted in
CREAECE (Reference Center for Specialized Care and Education of the State of Ceara)
during the months of april, may and june of 2011. The present study included ten mothers of
deaf children, using the data collection a semi-structured interview guide. For the analysis of
the material we chose content analysis proposed by Bardin. The thematic grouping by
similarity of content gave rise to three categories: the discovery of deafness, the responses of
mothers before the diagnosis and expectations. The research project was submitted to the
Ethics Committee in Research of the State University of Ceara and all study participants
signed a consent form. By analyzing the speech of mothers, we observed that the main signs
of distrust for deafness is not the development of speech and the fact that the child will not be
frightened by loud noises or sounds. After the mistrust and lack of access to health services,
confirmation of late diagnosis of deafness is accompanied by various reactions such as initial
shock, sadness, crying, guilt, punishment, conformity, acceptance and even no reaction. Faced
with many challenges, the mothers reported their expectations, sometimes positive and
sometimes negative, for the future of the deaf child. Thus, the study results point to the real
need to disseminate clinical speech on the importance of work with families of deaf patients
and their mothers. As a product of this study, we developed a brochure entitled: What we
need to know about hearing? to be used in meetings between the audiologist and the family,
providing moments of prevention, health education and facilitating access to information so
that family members need.

Keywords: diagnosis, deafness, emotions, mothers.
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1 INTRODUCAO

Observa-se nas familias, que a chegada de um filho representa a concretizagdo de
um sonho ou dos ideais de um casal. Desde 0 momento em que se descobre a gravidez, 0s
pais comecam a fazer planos quanto ao futuro do filho e dificilmente pensam na possibilidade
de vir a ter um bebé com deficiéncia. Os familiares esperam ansiosamente o0 momento do
nascimento da crianca e compartilham do planejamento sobre sua chegada. Qualquer
eventualidade desconhecida ou ndo planejada pode ser uma realidade dificil e dura para ser

assimilada.

O nascimento de uma crianga € sempre um acontecimento Unico, trazendo um
novo significado para a familia e para as pessoas que a recebem. Quando ha o diagnoéstico de
que a crianca tem algum tipo de deficiéncia, instala-se uma ameacadora descoberta que pode
redundar em diferenciados desdobramentos. A situacdo intensifica as expectativas, anuncia
sofrimentos e transtornos no meio familiar, sendo que, usualmente, a sobrecarga recai mais
fortemente sobre a méde (FIGUEIREDO, 2007).

Para a mulher, a maternidade significa plenitude e traz consigo uma gama de
responsabilidades em relagdo ao cuidado com o filho. O mesmo ocorre com a mée de uma
crianca especial, que é assoberbada de tarefas e ainda sofre perante a sociedade, sendo muitas
vezes culpada e estigmatizada pelo problema do filho. Em geral, a chegada do bebé que
apresenta uma deficiéncia torna-se um evento traumatico e desestruturador, que interrompe o
equilibrio familiar. O impacto inicial e a sua extensdo e profundidade estdo diretamente
ligados a dinamica interna de cada familia e de cada um de seus membros. (SILVA;
ZANOLLI; PEREIRA, 2008).

Nesse contexto, 0s pais se encontram em um cendrio diferente daquele que
haviam imaginado e planejado. Precisam se desfazer do sentimento de perda frente ao
diagnostico e enfrentar os desafios que virdo pela frente, acreditando nas possibilidades de

uma vida com qualidade e nas oportunidades de um futuro promissor.
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E evidente o importante papel da familia no processo de crescimento e
desenvolvimento da crianca, especialmente aquela que possui algum tipo de deficiéncia, como
por exemplo, a deficiéncia auditiva, pois a descoberta de uma crianca surda afeta a familia,
criando a necessidade de apoio aos pais e aqueles que estardo proximos da crianga. Trata-se
de um momento delicado, pois muitas ddvidas e angustias estardo presentes no seio da

familia, vindo a precisar de atengdo, orientagdes e apoio profissional.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2003), por meio da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), define deficiéncia como
“problemas nas fungdes ou nas estruturas do corpo, como um desvio significativo ou uma
perda”, enquanto que a perda auditiva ¢ uma deficiéncia que altera a funcionalidade e a
estrutura do corpo, uma incapacidade que limita a atividade e restringe a participacdo do

individuo nas situacdes de vida diéaria.

A surdez é uma deficiéncia que ndo é visivel fisicamente, embora suas
conseqliéncias sejam grandes no que diz respeito ao desenvolvimento emocional, social e
educacional. (AMARAL, 2005).

A etiologia da surdez, no Brasil, segundo o Instituto Nacional de Educagédo do
Surdo (INES) € distribuida em 23% para a forma congénita (pré-natal), 42% para a adquirida
(pds-natal), 4% para hereditariedade e 31% para causas desconhecidas. A rubéola como causa
congénita ocupa um percentual de 74% frente a 26% em relacéo a outras etiologias do periodo
pré-natal (YAMAZAKI; VOLPATO, 2010).

O conceito de surdez e da pessoa surda vem sofrendo modificacbes e constantes
avancos nas ultimas décadas. No Brasil, é difundida a idéia da pessoa surda com énfase na
diferenca e ndo mais na deficiéncia. Segundo Limeira de Sa (2002) o reconhecimento politico
da surdez pode ser traduzido em acGes que considerem os direitos dos surdos enguanto

cidadados, com os recortes de suas identidades, lingua, comunidade, cultura entre outros.

Estudos recentes revelam que o problema da saude auditiva cresce a cada dia no
Brasil e no mundo. Dados do British MRC Institute of Hearing Research, do Reino Unido,
mostram que, hoje, mais de 560 milhGes de pessoas sofrem de problemas auditivos no

planeta, nimero que deve chegar a 700 milhdes em 2015, e 900 milhdes em 2025. No Brasil
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sdo, atualmente, 9 milhdes de pessoas que apresentam algum grau de deficiéncia auditiva
incapacitante. (BEVILACQUA; MARTINEZ, 2010).

Os resultados do senso 2000 mostram que, aproximadamente, 24,6 milhGes de
pessoas, ou 14,5% da populacdo total, apresentaram algum tipo de incapacidade ou
deficiéncia. Sao as pessoas com ao menos alguma dificuldade de enxergar, ouvir, locomover-
se ou com alguma deficiéncia fisica ou mental. Entre os 5,7 milhdes de brasileiros com algum
grau de deficiéncia auditiva, aproximadamente 170 mil se declararam surdos. A surdez é
apontada como a segunda maior deficiéncia da populacdo (IBGE, 2005). Até o final do ano de
2011, o IBGE ainda néo tinha divulgado os dados do censo realizado em 2010 sobre pessoas

portadoras de deficiéncia.

Estima-se que a prevaléncia da perda auditiva neonatal é de 3 a 5 para cada 1000
nascimentos em bebés que ndo apresentam riscos para perda auditiva, aumentando para 2 a 4
em cada 100 nascidos quando provenientes de UTI Neonatal (BORGES, 2006). Podemos
observar que a prevaléncia da perda auditiva em neonatos é freqliente, principalmente para
aqueles que apresentam fatores de risco. Segundo Azevedo (2005) a deficiéncia auditiva é
uma das alteracbes mais freqlientes em recém-nascidos, ocorrendo em cerca de 3:1.000
nascimentos. A perda auditiva ao nascimento € muito mais frequente do que a fenilcetondria
(1:1.000), hipotireoidismo (2,5:10.000) e anemia falciforme (2:10.000), para 0s quais a

triagem é realizada na rotina dos bercarios.

A epidemiologia da deficiéncia auditiva na infancia pode variar amplamente, de
acordo com os fatores geograficos e econdmicos. A prevaléncia da deficiéncia auditiva é
menor em paises cuja populacdo tenha um padréo de vida mais alto e que conte com sistema
de satde bem desenvolvido. A falta de vacinacdo e de acompanhamento pré-natal, o abuso de
agentes ototoxicos e o tratamento inadequado das infec¢Ges agudas do trato respiratorio,
certamente contribuem para 0 aumento da incidéncia da deficiéncia auditiva em nossa
realidade. E provavel que esse niimero elevado deva-se a rubéola congénita, que ainda no foi
erradicada e é observada com certa freqliéncia, (cerca de 20% dos deficientes auditivos
congeénitos), levando a perdas auditivas de grau severo a profundo (RUSSO, 2009).

Em média, as criancas sdo diagnosticadas em torno dos dois anos de idade, o que

de acordo com o Joint Committee on Infant Hearing (2007) é considerado tardio, uma vez que
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se preconiza que o diagndstico da perda auditiva deve ser realizado antes dos 3 meses de

idade e a intervencdo até os 6 meses de idade.

Visto a impossibilidade da deteccdo da perda auditiva antes do nascimento, faz-se
necessario a realizacdo da triagem auditiva neonatal, que pode ser realizada dias apos o
nascimento do bebé. Visando a prevencédo e o diagndstico correto e precoce das deficiéncias
auditivas, foi sancionada pelo Presidente da Republica Luiz Inacio Lula da Silva, a Lei N°
12.303 de 02 de agosto de 2010, que dispde sobre a obrigatoriedade de realizacdo do exame
denominado Emissfes Otoacusticas Evocadas, em todos os hospitais e maternidades do pais,
nas criangas nascidas em suas dependéncias (BRASIL, 2010).

Nessa perspectiva, esperamos que a referida lei, mais conhecida como Teste da
Orelhinha, seja cumprida em todas as maternidades e hospitais publicos e privados, a fim de
que seja realizada a detecgdo precoce da perda auditiva, permitindo uma intervencao
adequada e um progndstico mais favoravel ao desenvolvimento e minimizando as sequelas

organicas, cognitivas e emocionais.

Somente em Fortaleza, existem cerca de 24 mil surdos, nimero que pode ser bem
maior se levarmos em conta as dificuldades de dar exatiddo a quantidade de surdos do
municipio, ja que os dados sdo coletados baseados nos diversos atendimentos aos quais esta
populacdo é submetida, o que podemos prever que podem existir nimeros ainda maiores
(FARIA, 2007).

Em estudos como o de Lopes (2010) e Araujo (2009) observamos que a maioria
dos estudos cientificos realizados e publicados no Brasil sobre a deficiéncia auditiva infantil
tem como foco a abordagem da analise etioldgica e quantitativa. No entanto, faz-se necessario
conhecer a dindmica de funcionamento das familias no periodo inicial, desde a descoberta da
deficiéncia, realizando orienta¢cfes quanto ao processo de adaptacdo a nova situacgdo,
acompanhando o processo de escolarizacdo e orientando a familia quanto as perspectivas de
vida futura almejadas para o filho surdo. Vale ressaltar que uma das tematicas que vem
despertando o interesse dos fonoaudiologos relaciona-se com as implica¢des psicossociais da

perda auditiva na vida do individuo.
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Para os profissionais envolvidos com as familias de pessoas portadoras de
deficiéncia, é de suma importancia que tenham o maior conhecimento possivel das dindmicas
pelas quais passam estas familias para se instrumentalizarem emocional e racionalmente
(EUCIA; PETEAN, 1999).

Diante de uma perspectiva de atuacdo mais humanizada, € estabelecido um
desafio, que precisa ser enfrentado pelos profissionais fonoaudidlogos em parceria com outros
profissionais de saude, os quais tém como o centro de suas atividades a crianca e/ou a familia.
Deve-se dar maior importancia a familia do surdo ou do portador de qualquer outra
deficiéncia, pois nem sempre esse publico recebe nas discussdes clinicas e nas propostas de

atendimento o papel de destaque que merecem.

Em razdo das observacGes na nossa pratica profissional, com a realidade de um
segmento da populacdo menos favorecida economicamente, notamos que 0s pais possuem
dificuldades para lidar com a nova realidade, pois estes pais ndo foram adequadamente
socializados para a situacdo de criar e educar uma crianca surda. Além disso, as maes que
possuem filhos surdos relatam episddios de abandono ou descaso por parte dos companheiros
ao saber que o filho é especial, levando desarmonia e a desestrutura da familia. Geralmente
elas enfrentam sozinha a responsabilidade de criar, educar e acompanhar os tratamentos do
filho, sendo presenca marcante no acompanhamento das atividades e necessidades do filho

surdo.

Por meio da experiéncia como Fonoaudi6loga Educacional em uma Creche Escola
em Fortaleza e como Fonoaudidloga Clinica, atuante em um Nucleo de Atendimento
Pedagogico Especializado (NAPE) no municipio de Itapitna, interior do Estado do Cear3,
observamos que quando é possivel repassar as orientacdes referentes ao diagndstico, releitura
de laudos e exames, do plano de tratamento e quanto as questdes técnicas da area, estas sao
realizadas com seguranca. J& as questbes de cunho emocional dos pacientes ou dos seus
familiares ndo sdo tratadas com facilidade devido as davidas e receios em como conduzir com
seguranca certas situacfes. Nessa perspectiva, € fundamental aprofundar estudos sobre a
relacdo entre a familia e o filho especial, particularmente o surdo, a fim de entender melhor
essa dindamica e de acolher com mais seguranca e firmeza as expectativas da familia

depositadas no profissional.
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O objeto do estudo consiste em compreender como as méaes suspeitaram da surdez
do filho e quais as reacOes e as expectativas delas em relacdo a surdez, considerando que se
trata de um tema essencial para a elaboracdo e o planejamento de orienta¢des, assim como €
importante para incentivar a formacao de grupos de orientacdo familiar como forma de apoio.
E fundamental que os pais tenham suas duvidas esclarecidas para que possam decidir com

seguranca as condutas essenciais para o bom desenvolvimento do seu filho.

Partiu-se para a tematica deste estudo por meio de uma reflexdo critica e
questionadora sobre as duvidas, anseios e expectativas da méde quanto ao desenvolvimento da
crianca surda, pois € evidente a preocupacdo, falta de perspectivas e muitas vezes o
desestimulo da familia em relacdo a crianca. Muitas vezes, esse desestimulo passa a existir
mediante a falta de uma assisténcia humanizada no momento do diagndstico, deixando essas
familias solitarias e sem esperanc¢as. Nesse sentido, podemos partir para uma perspectiva de
ampliacdo de um trabalho educativo com as familias dessas criangas por parte do

fonoaudidlogo, o qual pode ser compartilhado com a equipe de saude.

Numa perspectiva de conhecer e entender melhor como foi descoberta a surdez, as
reaces das maes ao receber o diagnostico e quais as expectativas idealizadas para o filho
surdo, essa pesquisa torna-se relevante, uma vez que o fonoaudi6logo e a equipe de saude
poderdo ajudar melhor no desenvolvimento da crianca e no trabalho de orientacdo e

aconselhamento as maes.

O envolvimento do fonoaudidlogo com as familias de criangas surdas deve ser
uma estratégia importante no desenvolvimento do trabalho terapéutico, pois trabalhar com
criancas surdas implica, antes de tudo, trabalhar com as familias delas, conhecendo suas
reacOes e expectativas, tornando mais facil desenvolver intervencdes educativas e praticas na

conducdo do desenvolvimento da crianca.

O compromisso com uma pratica mais humanizada no campo profissional somado
ao conhecimento tedrico-reflexivo adquirido nas aulas do Mestrado Profissional em Saude da
Crianca e do Adolescente despertou a necessidade de orientar um trabalho voltado para o
desenvolvimento infantil, na linha do conhecimento das praticas familiares e maternas, no
sentido de desenvolver uma conscientizagdo critica sobre o tema, de modo a contribuir para a

melhoria da assisténcia fonoaudioldgica junto aos pacientes e as familias.
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Portanto, ciente da importancia da familia para a promocdo do desenvolvimento
do filho surdo, foram tracados os seguintes objetivos: Identificar como as maes descobriram a
surdez do filho e Analisar as reacfes das maes ao receberem o diagnostico de surdez e as

expectativas em relacdo ao futuro do filho surdo.

Nessa perspectiva e em culminancia com a nossa pratica profissional, voltada ao
atendimento de criancas e adolescentes portadores de necessidades educacionais especiais,
entre eles os surdos, propomos como contribuigéo e produto final do mestrado, a confeccao de
uma cartilha contendo tematicas sobre audicdo. Esta devera ser uma proposta de intervencdo
nos servicos de reabilitacdo fonoaudioldgica, uma vez que o material devera ser trabalhado

em reunides entre o fonoaudiologo e os familiares de surdos.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 A surdez e o contexto familiar

Sociologicamente, a familia é definida como um sistema social pequeno e
interdependente, dentro do qual podem ser encontrados temas ainda menores, dependendo do
tamanho da familia e da definicdo de papéis. Em geral, o pai e a mde formam a unidade
central e mais significativa, mas existem também outros relacionamentos intrafamiliares tais
como pai-filho, pai-filha, mée-filho, filha, irmdo-irma, que exercerdo influéncia uns sobre os
outros. Todos os membros da unidade familiar conhecem seus papéis e sabem como devem
desempenhéa-lo (BUSCAGLIA, 2006).

Em geral, o nascimento de uma crianca € cercado de muitas expectativas e
comemoracdes, bem como davidas e ansiedades em relacdo a saude, a vida e ao futuro do
bebé. Tais sentimentos se intensificam quando os pais séo notificados de que tiveram uma
crianca com deficiéncia. Nessa situacdo, os pais freqiientemente enfrentam periodos dificeis,
devido a fatores emocionais, numa experiéncia de intensa frustracdo. A deficiéncia quase
sempre causa sofrimento, desconforto, embaraco, lagrimas e confusdo para todos os
integrantes da familia (LEMES; BARBOSA, 2007).

No grupo familiar, cada membro representa um determinado papel, e quanto mais
flexivel for a alocacdo de papéis, mais facilmente fluira o relacionamento entre eles. Na
familia chamada “especial”, entretanto, essa flexibilidade raramente acontece, porque um dos
membros ja tem de nascenca, ou adquiriu no decorrer da vida, um estigma, uma condicdo
marcada que implica em um papel especifico predeterminado. Ele € o doente, o deficiente, o
problema da familia. Ele se torna o cartdo de visitas da familia, o rétulo que identifica todos
os demais membros: “pais do surdo” (GOFFMAN, 1988).

A presenca de uma crianga especial na familia faz com que todos os membros
vivenciem o choque e o medo com relagdo ao evento, bem como a dor e a ansiedade de
imaginar quais serdo as implicagdes futuras. Dessa maneira, exercer a fungdo de pais de uma
crianca com deficiéncia se apresenta como um papel novo e complexo, sendo imprescindivel

que se proporcione um diagnostico medico compreensivel; conforto no que se refere a
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sentimentos de culpa, medo e incerteza; alguma idéia de futuro para pais e filhos; e muita
esperanca e encorajamento (BUSCAGLIA, 2002).

Quando nasce um bebé com alguma malformacdo ou sindrome congénita, as
deficiéncias e deformidades logo séo visualizadas, havendo o impacto e o choque inicial por
parte dos familiares e da equipe médica. No caso do bebé que apresenta uma surdez, esta ndo
é percebida e nem visualizada com facilidade, podendo passar os primeiros meses de
desenvolvimento da crianca despercebidos da deficiéncia. A surdez se configura como uma
deficiéncia silenciosa e por essa razao ha a demora no diagnostico precoce. Dai a importancia

da realizacdo do teste da orelhinha nos primeiros dias de vida.

Silva; Zanolli; Pereira (2008) ao se referir especificamente a surdez, afirma que,
por ndo ser visivel ao nascimento, 0s pais comecam a suspeitar de que algo estd errado um
pouco mais tarde. Em um primeiro momento, apresentam uma reacao inicial de descrenca,
sendo resistentes em pensar que qualquer coisa possa estar errada. Pode aparecer algum
mecanismo psicoldgico, como a negagdo, em que a mde ignora a observacdo da crianca que
falha ao responder a sua voz, e interpreta qualquer movimento da crianga como resposta a sua
VOz OU a0 som; ou como a racionalizacdo, na qual os pais créem em alternativas ficticias que
substituam a dor realista, buscando explicacdes para fatos observados, como a crianga ouve o
que quer ouvir, ou justificam o fato da crianca ndo estar falando com a histéria da familia de

‘falar tarde’.

Os pais sdo os primeiros a suspeitarem da deficiéncia auditiva do filho,
representando uma unidade importante de triagem. Eles comecam inconscientemente a testar
a crianca, o que é, no entanto, dificil, porque raramente a surdez é total; e, como toda pessoa
surda tem uma audicdo residual, a crianca também pode responder a vibragdo, ao estimulo
visual, ou a pressdo do ar criada pela batida de objetos barulhentos, dando pseudo-respostas
(SILVA; ZANOLLI; PEREIRA, 2008).

A aceitacdo de uma crianca surda na familia é lenta e muitas vezes tardia, pois na
maioria dos casos, a méde concebe o seu bebé normal, o aceita e s6 depois, no decorrer dos
primeiros meses de desenvolvimento, comeca a suspeitar que algo esta errado. Parece ser
ainda mais complexo aceitar o bebé nascido normal e s6 depois descobrir que possui alguma

deficiéncia, afinal, ninguém espera que a crianca nasca ou venha a adquirir alguma deficiéncia
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ou uma imperfeicdo. O nascimento de um bebé com uma deficiéncia, ou a ocorréncia de uma
deficiéncia em uma crianga até entdo ‘normal’, ¢ um impacto psicoldgico forte para qualquer
familia, por mais informada (0 que a maioria da populacdo ndo é) e estruturada que seja esta
familia (GLAT, 2003).

Diante de observagdes na nossa pratica profissional, com a realidade de um
segmento da populacdo menos favorecida economicamente, notamos que 0S pais possuem
dificuldades para lidar com a nova realidade, pois estes pais ndo foram adequadamente
socializados para a situacdo de criar e educar uma crianca surda. Além disso, as maes que
possuem filhos surdos relatam episddios de abandono ou descaso por parte dos companheiros
ao saber que o filho € especial, levando desarmonia e a desestrutura da familia. Geralmente
elas enfrentam sozinha a responsabilidade de criar, educar e acompanhar os tratamentos do
filho, sendo presenca marcante no acompanhamento das atividades e necessidades do filho

surdo.

O atendimento de familias de criancas com necessidades especiais,
particularmente no caso de deficiéncia auditiva, permite observar a presenga marcante da
mé&e, um maior distanciamento do pai € modos peculiares com que genitores masculinos
lidam com o diagndstico e as necessidades de reabilitacdo do filho (CANHO; NEME;
YAMADA, 2006).

Para Lamb; Billings (1996) as reacfes do pai sdo particularmente importantes e
pode atingir outros membros da familia, especialmente a mde. Por exemplo, quando o
envolvimento do pai com a crianca deficiente decresce e ele deixa para a mée a tarefa de
cuidar da crianca em suas diversas necessidades, ele pode, com isso, causar efeitos adversos
em seu casamento. Como forma de refugio ou fuga, o pai tende a afastar de si o sofrimento,

diminuindo o seu contato familiar até resultar num divércio ou mesmo o abandono da familia.

Apds o choque inicial do diagnostico, Buscaglia (2002) relata que ndo existe uma
forma dnica de a familia encarar o problema, diz que h& muitos padrdes de reacOes e
emoc0Oes. Paulatinamente, os pais vdo comecando a aceitar o filho e incorpora-lo na rotina
familiar, afinal, muita coisa pode ser feita e alternativas vao surgindo. A familia comeca a se

adaptar a presenca desse membro especial, aprendendo a conviver com essa nova realidade.
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A familia é o primeiro e o principal contato entre a crianga e 0 mundo ouvinte no
qual ird se desenvolver, dessa forma, a interagdo com a crianga necessita ser realizada dentro
de um contexto familiar propicio e estimulador para o desenvolvimento das suas habilidades
de comunicagc&o e linguagem. E através da linguagem que a crianga consegue organizar o seu
universo, entender o mundo que a cerca, compreender o outro, transmitir e abstrair seus
pensamentos e sentimentos. As dificuldades que tera uma crianga com deficiéncia auditiva
sdo multiplas. Toda essa percepcédo e desenvolvimento da linguagem estardo comprometidos,
prejudicando diretamente sua relacdo com as pessoas em seu meio. Além do prejuizo da
linguagem ou da fala, haverd, também, dificuldades sociais e de escolarizacdo (AMARAL,
2005).

No trabalho com surdos é necessario desenvolver a habilidade de ouvir os pais,
conhecendo a organizagdo familiar, seu funcionamento, seus valores culturais, sociais e
crencas e respeitando seus sentimentos e ideais. Os familiares sé&o, de fato, parte fundamental
no processo de reabilitacdo dessas criancas, e dessa forma, o estabelecimento de aliangas entre

pais e profissionais é o ponto chave de todo o trabalho (RIBEIRO, 2008).

De acordo com Bess; Humes (1998) o aconselhamento aos pais constitui um
aspecto importante no programa de acompanhamento a crianca surda e, muitas vezes, 0s
supervisores dos programas ndo lhes ddo a devida atencdo. Esquece-se que os pais também
necessitam receber assisténcia e orientacdo especial, para que possam entender e lidar com

seus filhos surdos.

Os profissionais devem levar em consideracdo, que mesmo que sua atuacdo
prioritaria seja no atendimento direto ao individuo especial, a familia também faz parte da sua
clientela. Muito importante, tambem, é o papel exercido pelos grupos e associacdes de pais,
que podem tecer para a familia uma rede de apoio e ajuda mutua de valor inestimavel e que

deve ser incentivado pelos profissionais (GLAT, 2003).

Diante desse contexto, faz-se necessario colocar a familia como unidade
primordial no atendimento fonoaudioldgico, evitando coloca-la em segundo plano. A familia
ndo pode ser ignorada ou somente fazer parte da clientela, ela precisa ser inserida ativamente
nos programas fonoaudioldgicos, sendo um agente ativo na compreensdo da problematica, no

auxilio e incentivo da integracdo e insercdo social do filho surdo na comunidade.
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Uma das estratégias de atuacdo diante da crianca surda tem sido propiciar aos
familiares o acesso a informaces sobre a surdez e facilitar seu contato com outros familiares
que vivenciam a mesma realidade, constituindo-se grupos de apoio para que no cotidiano
tenham mais condicdes de ajudar seus filhos a desenvolver suas capacidades. Portanto, atuar

com criangas surdas, € antes de tudo, agir juntamente com a familia deles.

2.2 Reac0es familiares frente o diagnostico de surdez

A perda auditiva pode ser percebida logo nos primeiros meses e anos de vida
pelos pais ou profissionais que trabalham com a crianga. O diagnostico envolve avaliacOes
médica e audioldgica, bem como orientacOes criteriosas a familia. Quanto mais cedo for
diagnosticada a deficiéncia, maiores as possibilidades de intervencdo e auxilio no
desenvolvimento sociocognitivo da crianca, visto que a audicdo é essencial a organizacdo do
pensamento, a compreensdo do mundo e do outro, fazendo parte de uma das funcdes
superiores mais nobres do ser humano, que é a comunicacdo (GOMES-MACHADO;
SOARES; CHIARI, 2009).

O diagnostico precoce de deficiéncia auditiva permite a intervencdo e o ideal é
que ambos ocorram nos primeiros seis meses de vida. A triagem auditiva neonatal universal é
recomendada, pois avalia todos os recém-nascidos e ndo apenas aqueles com indicadores de
risco para perda auditiva. Embora existam testes comportamentais para a avaliacdo auditiva,
0s exames ideais sdo 0s objetivos, tais como as emissdes otoacusticas (EOA) e 0s potenciais
evocados auditivos de tronco cerebral (BERA), pois sdo exames eletrofisioldgicos que nédo
dependem da participacdo da crianca, sendo Uteis em recém-nascidos e criancas pequenas. As
emissdes otoacusticas avaliam a fungéo coclear e o potencial auditivo evocado avalia a funcao
auditiva até o tronco cerebral. Ambos sdo usados na triagem auditiva neonatal embora o
registro das EOA seja o mais comum por ser de aplicacdo mais facil e rapida (AMARAL,
2005).

A identificacdo e o diagnostico das perdas auditivas em criangas ndo se encerram
em apenas uma etapa. Pelo contrario, inaugura-se um extenso periodo durante o qual se
buscam os caminhos especificos a serem trilhados por cada crianca num longo e uUnico

processo terapéutico. A partir do diagnostico de surdez, é importante que a familia seja ouvida
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nas suas angustias, por ter um filho diferente do esperado, e nas suas esperangas e
expectativas em relacdo ao futuro do filho (AMARAL, 2005).

O momento de receber o diagndstico de alguma deficiéncia pode ser decisivo na
vida da crianca e dos familiares. Iniciam as duvidas, apreensdes e preocupagfes quanto ao
crescimento, desenvolvimento e aos procedimentos que deverdo ser adotados. As reagcdes dos
genitores na ocasido do diagndstico pode ser um momento confuso, cheio de imprecisdes e de

incertezas quanto ao futuro do filho e da familia.

Quando algum profissional da equipe de salde possui alguma suspeita ou certeza
do diagndstico de surdez, € natural que 0 momento de comunicar a familia seja dificil, mas
essa fase pode ser mais tranqlila e aperfeicoada quando o profissional dispée de bons
conhecimentos sobre a problematica em questdo. O que podemos observar é que a maioria
dos profissionais parece ndo estar preparada para realizar esse trabalho de forma adequada e
tendo o devido manejo e o bom senso que a ocasido exige. Falta capacitacdo da equipe médica
para enfrentar tal situacdo, o que € coerente com uma sociedade mecanicista que privilegia a
eficiéncia e o aproveitamento de tempo (HOHER; WAGNER, 2006).

Os médicos e demais profissionais encarregados de transmitir a noticia,
geralmente tém dificuldade em comunicar o diagnéstico, tomando uma atitude considerada
pelos pais como “pouco cuidadosa” ou “defensiva”, tornando a situacdo ainda mais

desesperadora para a familia (GLAT, 2003).

Comumente, encontramos referéncias que nos direcionam a refletir que, a forma
como o diagndstico serd transmitido para a familia, podera repercutir negativamente ou
positivamente, influenciando nas expectativas que os pais terdo em relacdo as perspectivas de
futuro do filho surdo. Poderd ainda, ter influéncia decisiva nas reacfes vivenciadas pelos pais.

A forma como € transmitida a noticia da deficiéncia do filho pode ter influéncia
decisiva nas reacfes vivenciadas pelos pais, uma vez que o diagnostico de deficiéncia parece
gerar uma situacdo critica de impacto, caracterizada por sentimentos de desconforto, como

angustia, medo, culpa e vergonha (SINASON, 1993).
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O modo como sera fornecido o diagndstico para os pais, interfere diretamente na
aceitacdo ou ndo da surdez. Segundo Nufies (1991) se o momento do diagnostico ndo for
encaminhado adequadamente, havera repercussdes sérias nas expectativas e acdes familiares
quanto ao futuro do filho. Brito (2000) afirma que quanto mais adequada for a revelacdo do

diagndstico, menor serd a situacdo de desamparo enfrentada pelos pais.

Na fase diagnostica, a negacédo da deficiéncia pode possibilitar aos pais um tempo
necessario para superar o impacto. A aceitagdo ocorre quando 0s pais superam Seu pesar e
aceitam-se novamente como pais (IERVOLINO; CASTIGLIONE; ALMEIDA, 2003).

O que se observa normalmente € que as familias reagem de forma parecida ao
receberem o diagndstico, porém, com expectativas diferentes em relagdo as possibilidades da
crianca com deficiéncia de audicdo (BOSCOLO; SANTQOS, 2005).

Silva; Zanolli; Pereira (2008) descrevem as reacdes que 0s pais de crianca surda
experimentam imediatamente ap06s receber o diagnéstico. Em um primeiro momento a reacdo
é de choque, caracterizada por um divorcio de si mesmo frente a situagdo de crise. O segundo
estdgio é o de reconhecimento, em que 0s pais reconhecem a calamidade da situacdo e
comecam a admitir a situacdo emocional. No entanto, pode aparecer alguma rea¢ao, como 0s
pais se sentirem oprimidos e inadequados para a tarefa de criar um filho surdo, e/ou o
sentimento de confusdo total, por ndo compreenderem muitos termos e procedimentos
desconhecidos em um curto periodo de tempo, o que pode leva-los a uma reacdo de panico.
Outros sentimentos podem emergir nesse estadgio, como raiva, depressdo, culpa e a

superprotecao.

Luterman; Kurtzer; Seewald (1999) fazem referéncia ao sentimento de raiva que
surge nos pais logo apos o diagndstico. Descrevem que, a maior fonte de raiva é a violacdo
das expectativas. Nos pais de criancas surdas, a expectativa € inicialmente destruida por néo
terem tido a possibilidade de ter um filho “normal” e, depois, quando ndao encontram a cura
para a surdez. Desta maneira, 0s pais sentem uma perda de controle, que se traduz em perda
de liberdade pessoal, muitas vezes tendo que desistir de sonhos pessoais e profissionais por

causa da surdez.
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E fundamental que a equipe interdisciplinar de satde envolvida no diagndstico de
surdez, seja capaz de colocar sem preconceito informagdes sobre a surdez, linguagem,
comunicacdo, fala, audicdo, préteses auditivas, estimulacdo precoce, educacdo do surdo e
lingua de sinais. Os profissionais de salde precisam inserir a familia num contexto de

orientacdes e aconselhamentos.

Nesse sentido, faz-se necessario que, além de obter informacgdes diagndsticas
claras, os pais precisam receber orientacGes quanto aos cuidados e procedimentos basicos em
relacdo a crianca e informacgdes sobre as oportunidades educacionais, 0S recursos de
assisténcia intelectual, emocional e financeira, bem como dos servicos de reabilitacdo

disponiveis na comunidade para criangas surdas (BUSCAGLIA, 2006).

O periodo do diagnostico €é cercado por muitos sentimentos. No momento em que
0s pais tomam consciéncia de que seu filho tem uma deficiéncia de audicdo, observa-se a
tendéncia de os pais tratarem a crianca de maneira diferente. E nesse momento que nos,
fonoaudidlogos, devemos atuar. Precisamos, inicialmente, ouvir esses pais e assim conhecer
um pouco mais sobre essa familia, sobre seus sentimentos, suas necessidades, e o que desejam
de informacdo. De acordo com Boscolo; Santos (2005) os pais precisam ser ouvidos e
compreendidos, a fim de que obtenham respostas para suas duvidas, para que encontrem
suporte e forgas para falar sobre seus sentimentos e superar suas dificuldades iniciais ante a

deficiéncia de audicdo de seu filho.

Nessa perspectiva, é fundamental que 0 momento de fornecer o diagndstico seja
um momento elaborado pela equipe de salde e repassado a familia da melhor forma possivel.
Dando-lhes, portanto, a oportunidade de questionar e extrair as ddvidas que porventura virao e

dando-lhes o apoio necessario.

2.3 Surdez: deficiéncia ou diferenga?

Deficiéncia auditiva, conforme o artigo 70, capitulo 1X, das disposicGes finais do
Decreto n° 5296 de 02 de dezembro de 2004, pode ser definida como perda bilateral, parcial
ou total de 41 dB ou mais da audicao, aferida por audiograma nas frequéncias de 500 Hz,
1000 Hz, 2000 Hz e 3000 Hz. Existem diversos tipos e graus de deficiéncia auditiva, com
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diferentes etiologias. Em geral, as pessoas com perdas auditivas de grau leve e moderado sdo
chamadas de deficientes auditivas, enquanto as que possuem perdas severas (entre 70 e 90
dB) e profundas (acima de 90 dB) séo consideradas surdas (GOMES-MACHADO; SOARES;
CHIARI, 2009).

A deficiéncia auditiva é entendida como um tipo de privagdo sensorial, cujo
sintoma comum é uma reacdo anormal diante do estimulo sonoro. Em geral, 0s varios tipos de
deficiéncia auditiva sdo classificados de acordo com o grau de perda da audi¢cdo que, por sua
vez, é avaliado pela intensidade do som, medidos em decibéis (dB), em cada um dos ouvidos
(MARCHESI, 1996).

A pessoa surda pode ser definida como aquela que vivencia um déficit de audicéo
que a impede de adquirir de maneira natural, a lingua oral/auditiva usada na comunidade
majoritaria, e que constroi sua identidade calcada nesta diferenca, utilizando-se de estratégias
cognitivas e de manifestaces comportamentais e culturais diferentes da maioria das pessoas
que ouvem (LIMEIRA DE SA, 2002).

A construcdo de uma verdadeira sociedade inclusiva passa também pelo cuidado
com a linguagem. Na linguagem se expressa, voluntariamente ou involuntariamente, o
respeito ou a discriminacdo em relacdo as pessoas com deficiéncias. Comumente as pessoas

nomeiam incorretamente os surdos, chamando-o0s mudinhos ou surdo-mudo.

De acordo com as terminologias utilizadas por Sassaki (2003) surdo € a pessoa
surda, pessoa com deficiéncia auditiva. Quando se refere ao surdo, a palavra mudo ndo
corresponde a realidade dessa pessoa. A rigor, diferencia-se entre deficiéncia auditiva parcial

(quando ha residuo auditivo) e surdez (quando a deficiéncia auditiva é total).

A respeito das definigdes sobre surdez e deficiéncia auditiva, podemos mencionar
a definicdo dada por Oliveira; Castro; Ribeiro (2002) que diz: a surdez infantil bilateral
permanente € definida como uma perda auditiva bilateral, caracterizada por limiares auditivos
superiores a 40 Decibeis (dB) no melhor ouvido, considerando as frequéncias de 500, 1000,
2000 e 4000 Hz, sem recurso a protese auditiva. Pode ser classificada quanto ao seu grau, a

data do seu aparecimento e ao nivel da lesdo auditiva.
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Varios sdo os conceitos, definicbes e classificacbes encontradas para designar a
deficiéncia auditiva e a surdez. Alguns autores asseguram que a surdez ndo é uma deficiéncia,
e sim uma diferenca. Outros, porém, afirmam que a surdez € sim uma deficiéncia, pois a
deficiéncia esta relacionada a uma imperfeicdo em alguma parte do corpo humano e esta
imperfeicdo encontra-se na audicdo. Vejamos a seguir a discussdo sobre essa tematica de

acordo com alguns autores.

"Pessoas surdas tém uma deficiéncia?" é o titulo provocativo de um texto
publicado por Lane (2008). "Claro que sim" seria, segundo o autor, a resposta largamente
difundida no senso comum, baseada na definicdo de que uma deficiéncia existe quando ha um
desvio, falta, falha ou imperfeicdo. Dentro desse raciocinio, as pessoas surdas tém uma

deficiéncia, pois lhes falta ou esta prejudicado o sentido da audic&o.

O termo Surdo € carregado, no imaginario social, de estigma, de estere6tipo, de
deficiéncia, e significa a urgéncia da necessidade de normalizacdo, em antagonismo ao
conceito da diferenca (PINTO, 2002).

Para a Medicina, a surdez é uma alteracdo organica, vista como
doenga/déficit/deficiéncia que necessita ser tratada visando a “cura”. A ciéncia desempenha
um papel importante no entendimento da surdez, pois contribui para que padrbes de
normalidade sejam estabelecidos. A “cura” nos casos de criangas que nascem surdas estd
relacionada, na maioria das vezes, ao aprendizado da linguagem oral e ao uso do aparelho de

amplificagdo sonora individual.

Essas duas acdes estdo diretamente relacionadas ao trabalho fonoaudioldgico
realizado com os surdos. Tanto o aprendizado da linguagem oral quanto a protetizacéo, sao
acbes em que o fonoaudidlogo encontra-se inserido, na visdo de um trabalho clinico-

terapéutico.

Operando nessa logica da surdez como deficiéncia esta 0 que se convencionou
chamar de modelo clinico-terapéutico de surdez (SKLIAR, 1997). O direcionamento dado por
profissionais da salde e da educacdo se centra na reabilitacdo: a perda auditiva traz

conseqliéncias ao desenvolvimento psicossocial do surdo, diminuindo sua capacidade de
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adaptacdo social. Deve-se tentar a cura do problema auditivo (implantes cocleares, proteses) e
a correcdo dos defeitos da fala por meio da aprendizagem da lingua oral.

Como podemos observar, existem meios para a integracdo do surdo no mundo
ouvinte, possibilitando torna-lo o mais parecido possivel da normalidade. Ao fazer uso da
linguagem oral, ou seja, a linguagem utilizada pelos ditos normais, e da utilizagdo de préteses
auditivas, como meio de potencializar os resquicios auditivos, o surdo torna-se um ser
inserido no meio social, dando margem a idéia de que é possivel o surdo ser normal, ser

ouvinte.

O oralismo € uma filosofia educacional que prop&e o ensino da lingua oral para
que o sujeito surdo se integre ao mundo ouvinte, pressionando o ensino da fala como
essencial ou algo que Ihe ofereca status, 0 que ndo corresponde as condi¢des ideais para que 0
sujeito surdo adquira linguagem e forme o pensamento (PINTO, 2002).

A linguagem é adquirida no meio social e é através dela que o sujeito se constitui,
com suas caracteristicas humanas, diferenciando-se dos demais animais. O sujeito adquire
linguagem através do contato e uso dela. Para as pessoas surdas, esse contato permanece
prejudicado, pois a linguagem oral é percebida através da audicdo, alterado nessas pessoas.
Parte-se do principio de que a integridade anatomofisioldgica do sistema auditivo constitui

um pré-requisito para a aquisicao e desenvolvimento da linguagem.

Os sujeitos surdos pela defasagem auditiva enfrentam dificuldades para entrar em
contato com a lingua do grupo social no qual estdo inseridos. Desse modo, no caso de
criancas surdas, o atraso de linguagem pode trazer conseqiiéncias emocionais, sociais e

cognitivas, mesmo que realizem aprendizado tardio de uma lingua (GOES, 1999).

Ao longo de muitos anos, a Educacéo dos Surdos vem assumindo uma concepgao
oralista, como ideologia dominante, através de uma visdo clinica sobre o sujeito surdo, o qual
é tratado como deficiente, ndo se pensando na sua diferenca linguistica. Em nossa realidade
cultural de ouvintes, acreditamos que a aquisi¢cdo da oralidade para o surdo é diretamente
proporcional a melhor aceitagdo desse sujeito em nosso meio, deixando de lado a importancia
da identidade e da cultura surda para o surdo. Tentamos incluir o surdo no nosso meio ao

mesmo passo que 0s excluimos da comunidade deles (PINTO, 2002).
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Em oposi¢do a concepcao clinico-terapéutica, a concepgdo sécio-antropoldgica
propde que a surdez seja vista ndo como uma deficiéncia a ser curada, eliminada ou
normalizada, e sim como uma diferenca a ser respeitada; e o sujeito surdo como pertencente a
uma comunidade minoritaria que partilha uma lingua de sinais, valores culturais, habitos e

modos de socializagdo préprios (SKLIAR, 1997).

Ser Surdo (com "S™ maiusculo) é reconhecer-se por meio de uma identidade
compartilhada por pessoas que utilizam lingua de sinais e ndo véem a si mesmas como sendo
marcadas por uma perda, mas como "membros de uma minoria linglistica e cultural com

normas, atitudes e valores distintos e uma constituicao fisica distinta" (LANE, 2008).

Diante do exposto, podemos observar que diferentemente da concepcéo clinico-
terapéutico, a concep¢do sécio-antropoldgica visa o surdo como um ser diferente, onde ele

pertence a uma comunidade e possui identidade cultural prépria.

O termo identidade, que melhor atende a tematica surdez, é usado na busca do
direito de ser surdo. Com base nesta concepcdo de identidade, Perlin (1998) apud Gesueli
(2006) considera identidade surda como sendo reprimida dentro da cultura ouvinte; ela esta
“sempre em proximidade, em situagdo de necessidade com o outro igual. O sujeito surdo nas
suas multiplas identidades sempre estd em situacdo de necessidade diante da identidade

surda”.

Para a construcdo da identidade surda, € essencial o encontro surdo-surdo. O
grupo de surdos nem sempre é uniforme, ele é heterogéneo, podendo ser considerado a

possibilidade de multiplas identidades surdas.

Dentro desta perspectiva, a discussdo sobre identidade surda ndo esta
desvinculada da cultura surda, a qual estaria relacionada ao processo de recriagdo de um
espaco cultural visual. Na medida em que os surdos legitimam sua lingua e sua comunidade,
temos como decorréncia dessa convivéncia minoritaria 0 nascimento da cultura surda (arte,
humor, teatro, poesia etc.). “E necessario manter uma posi¢do intercultural mesmo que seja de
riscos. A identidade surda se constréi dentro de uma cultura visual. Essa diferenca precisa ser
entendida ndo como uma construgao isolada, mas como constru¢do multicultural” (PERLIN,
1998 apud GESUELI, 2006).
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Diante do contexto, podemos sugerir a necessidade de uma nova visdo sobre o
sujeito surdo, pautada na diferenca, e ndo na deficiéncia. Nesse sentido, € humanamente
destrutivo para o surdo, a comunidade ouvinte negar a Cultura Surda, a Identidade Surda e a

Lingua de Sinais.

Segundo Perlin (1998) ser surdo € pertencer a um mundo de experiéncia visual e
ndo auditiva. Viver uma experiéncia visual € ter a lingua de sinais, a lingua visual, pertencente

a outra cultura, a cultura visual e linglistica.

A lingua de sinais faz parte do processo de construcdo da identidade surda. E
comumente conhecida por Libras, que significa Lingua Brasileira de Sinais. Deixou de ser
vista como “mimica” e a partir da década de 60 e foi reconhecida cientificamente como lingua
natural de modalidade gestual. E através da Libras que o surdo adquire sua identidade, se
insere na cultura, participando e vivenciando de fato, da comunidade surda. Respeitar a lingua
de sinais dos surdos € o primeiro passo para a sua real integracdo na sociedade (GESUELI,
2006).

A Libras, como toda Lingua de Sinais, é uma lingua de modalidade gestual-visual
porque utiliza como canal ou meio de comunicagdo, movimentos gestuais e expressoes faciais
que sdo percebidos pela visdo; portanto, diferencia-se da Lingua Portuguesa, que € uma lingua
de modalidade oral-auditiva por utilizar, como canal ou meio de comunicacdo, sons
articulados que sdo percebidos pelos ouvidos. Mas, as diferengcas ndo estdo somente na
utilizacdo de canais diferentes, estdo também nas estruturas gramaticais de cada lingua
(RAMOS, 2008).

As linguas de sinais estdo presentes nos cinco continentes, mas ndo séo universais,
cada uma tem sua propria estrutura gramatical, sendo que com as linguas de sinais é possivel
expressar qualquer conceito complexo, sutil ou abstrato. As linguas de sinais sdo um sistema
lingliistico altamente estruturado e tdo complexo como as linguas faladas, estruturando-se

neurologicamente nas mesmas areas cerebrais das linguas orais (BARBOSA et al. 2003).

Segundo Albres; Vilhalva (2009) através da Lingua de Sinais, que € uma lingua
completa, com estrutura independente da Lingua Portuguesa oral ou escrita, é possivel o

desenvolvimento cognitivo do individuo surdo, favorecendo 0 seu acesso a conceitos e
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conhecimentos que se fazem necessérios para sua interagdo com 0 outro e 0 meio em que
vive, suas duvidas e temores perante 0 mundo diminuem e o prazer de viver com 0s ouvintes
aumenta de forma viva na comunicac¢do. Tudo que o surdo almeja é sentir mais seguranca
neste mundo onde a lingua falada causa estranheza, relembrando que a comunicacéo deles é

mais visual.

Nesse contexto, faz-se necessario que o profissional da salde, em especial o
fonoaudidlogo, faca do momento do diagnostico um diferencial no relacionamento com a
familia do surdo e que, acima de tudo, veja o sujeito surdo como diferente e ndo como
deficiente, propiciando alternativas de re/habilitacdo e dando ao surdo e a familia

possibilidades de um futuro promissor.
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3 PERCURSO METODOLOGICO
3.1 Abordagem e tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa, por ser pertinente a
averiguacdo realista das expressdes humanas, objeto deste estudo. Nesta perspectiva, a
abordagem qualitativa veio ao encontro do objeto de estudo dessa pesquisa, uma vez que
houve uma maior preocupagdo com o aprofundamento e abrangéncia da compreensédo das
acOes e relagdes humanas, e mais especificamente das reacfes, sentimentos e expectativas

atribuidos ao tema pesquisado.

Para Leopardi et al. (2002) o método ndo é exterior ao contetido, pois € um
caminho de chegar a conhecimentos validos e, no caso da Pesquisa Qualitativa, tal
conhecimento é originario de informacdes de pessoas diretamente vinculadas com a
experiéncia estudada, portanto ndo podem ser controladas e generalizadas. No entanto, por
serem experiéncias verdadeiras de pessoas, ndo podem ser suspeitas e tidas como ndo

verdades.

Segundo Minayo (2010) o método qualitativo é o que se aplica ao estudo da
historia, das relagdes, das representacGes, das crencas, das percepcGes e das opinides,
produtos das interpretacdes que os humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus

artefatos e a si mesmos, sentem e pensam.

3.2 Campo da pesquisa

O estudo foi realizado no Centro de Referéncia em Educagdo e Atendimento
Especializado do Estado do Ceara (CREAECE), localizado no Instituto de Educacdo do Ceara
(IEC), Bairro de Fatima, na cidade de Fortaleza — Ceara. O referido local foi escolhido para a
realizacdo da pesquisa por congregar um maior numero de sujeitos com potenciais para
participacdo neste estudo, visto que no servi¢o onde atuamos (NAPE-Itapiuna) essa clientela

era insuficiente.
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O Centro de Referéncia em Educacdo e Atendimento Especializado do Estado do
Ceard — CREAECE foi criado pela SEDUC (Secretaria da Educacdo do Ceard), viabilizando a
unificacdo dos servicos de atendimentos especializados garantindo a politica de inclusdo. A
unidade educacional retne todos os servicos de apoio para as diversas areas da educacao
especial. E composto do: Centro de Apoio Pedagdgico para Atendimento as Pessoas com
Deficiéncia Visual - CAP, Centro de Capacitacdo Profissional da Educagéo e de Atendimento
as Pessoas com Surdez — CAS, Nucleo de Atividades de Altas Habilidades/Superdotacdo —
NAAH/S, Nucleo de Atendimento Pedagdgico Especializado — NAPE, Nucleo de Producéo
em Braille — NPB, Sala de Recursos Multifuncionais, Atendimento Educacional
Especializado — AEE, e a Formacdo de Professores/Profissionais nas areas da Educacgdo

Especial.

O CREAECE foi implantado em 2009 na perspectiva de se constituir numa agéo
politica publica integrada, em todas as esferas administrativas governamental, contando com a
parceria das instituicbes puablicas e privadas e a comunidade em geral. O objetivo do
CREAECE ¢ gerar, socializar e aplicar o desenvolvimento de suas acdes em todo o Estado,
através do atendimento educacional especializado, da producdo de material
didatico/pedagogico, apoio pedagogico especifico, complementacdo e/ou suplementagéo
didatica ao sistema de ensino e a formacdo de professores, pais e alunos. O CREAECE se
configura como um centro de atendimento multiprofissional especializado, atendendo
criancas, adolescentes e adultos com necessidades educacionais especiais da capital e do

interior do Estado, oferecendo o0s seguintes servicos:

e Centro de Capacitacdo de Profissionais da Educacéo e de Atendimento as Pessoas com
Surdez (CAS): constitui-se em um local de formacdo continuada da Lingua Brasileira
de Sinais (LIBRAS) para professores de ensino regular, professores intérpretes,
instrutores surdos e demais profissionais que atuam na area da surdez, com o objetivo
de criar condi¢des adequadas para o desenvolvimento pleno das potencialidades dos
educandos que apresentam quadros de surdez, bem como permitir acesso aos recursos
especificos necessarios a seu atendimento educacional: videos didaticos em lingua de
sinais, textos adaptados, mapas, jogos pedagdgicos adaptados, e outros. E no CAS
também, onde sdo realizados os atendimentos fonoaudioldgicos com os pacientes
surdos. O servigo conta com trés fonoaudiologas que realizam os atendimentos aos

surdos nos turnos da manha e tarde de segunda a quinta-feira.
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Centro de Apoio Pedagogico para Atendimento as Pessoas com Deficiéncia Visual
(CAP): constitui-se em uma unidade de servicos de apoio pedagdgico e suplementagéo
didatica garantindo as pessoas cegas e de baixa visdo 0 acesso aos recursos especificos
e necessarios aos conteudos curriculares da escola comum. Também promove a
capacitacdo de profissionais e demais recursos humanos da comunidade.

Nucleo de Atividades de Altas Habilidades/Superdotagdo (NAAHY/S): espago para
estimular as potencialidades dos alunos com Altas Habilidades/Superdotacédo, que
apresentam talentos acima da média, regularmente matriculados, e capacitar
professores para atendé-los de forma eficaz, respondendo aos desafios desses alunos e
familiares que precisam aprender a conviver com a realidade das Altas
Habilidades/Superdotacéo.

Nucleo de Atendimento Pedagoégico Especializado (NAPE): espaco equipado com
recursos materiais e humanos especificos, implantado e organizado no ambito das
unidades escolares, que realiza atendimento essencialmente pedagdgico, através de
uma equipe multiprofissional composta de pedagogos, assistentes sociais, psicologos,
fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais. Apresenta como principal finalidade dar
suporte as escolas no processo inclusivo dos educandos com necessidades
educacionais especiais, através de avaliagdo, encaminhamento a servigos
especializados e acompanhamento pedagdgico.

Sala de Recursos Multifuncionais: espaco da escola organizado com materiais
didaticos, pedagdgicos, equipamentos e profissionais com formacéo especifica, onde
se realiza o Atendimento Educacional Especializado para alunos com necessidades
educacionais especiais, temporarias ou permanentes, regularmente matriculados.
Itinerancia: servico de orientacdo e supervisdo pedagogica desenvolvido por
professores especializados que realizam visitas as escolas, mediante programacéo,
para trabalhar com alunos que apresentam necessidades educacionais especiais e com
seus respectivos professores da rede comum de ensino.

Professor Intérprete de LIBRAS: sdo profissionais especializados para apoiar alunos
surdos e surdocegos. Dominam a Lingua Brasileira de Sinais — LIBRAS (para pessoas
com deficiéncia auditiva). Sdo lotados no Instituto Cearense de Educagdo de Surdos
(ICES), no Instituto de Educacdo do Ceard (IEC/CAS) e em escolas publicas da rede
regular de ensino que apresentam matricula de alunos surdos. O Instrutor de LIBRAS

séo profissionais com surdez que tenham concluido no minimo o curso bésico de 120
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horas/aula e dominam a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS). Serdo responsaveis
pela alfabetizacdo dos alunos com surdez no que diz respeito a LIBRAS. Os
professores sdo lotados no Instituto Cearense de Educacdo de Surdos (ICES), no
Instituto de Educacdo do Ceara (IEC/CAS) e em escolas publicas da rede regular de
ensino que apresentam essa necessidade especifica.

e Oficinas Pré-Profissionalizantes: atendem a alunos com necessidades educacionais
especiais a partir de 16 anos, na rede comum de ensino publico ou privado, atraves de
parcerias firmadas com outras instituigdes. A viabilizacdo de tal atendimento ocorre
atraves de adequacdes e apoios aos programas de educacdo profissional e preparacédo
para o trabalho, possibilitando o acesso dessas pessoas aos cursos de nivel basico,

técnico e tecnoldgico, bem como a transicdo para o mercado de trabalho.

3.3. Sujeitos da pesquisa

Foram selecionadas para a pesquisa 10 mées que tinham filhos surdos. Os filhos
estavam sendo acompanhados no CREAECE, junto ao CAS. A escolha foi intencional
obedecendo ao critério de inclusdo: maes bioldgicas de filhos surdos que se encontrava em
atendimento fonoaudioldgico. Ao todo foram entrevistadas 12 maes, destas, duas ndo se
enquadraram nos critérios de inclusdo, pois eram mées adotivas e somente no decorrer da

entrevista, com a dificuldade em responder as perguntas, elas forneceram essa informacéo.

Com a intencéo de evitar a identificacdo e proteger a privacidade de cada uma das
entrevistadas, conforme estabelecem os principios éticos quanto ao sigilo da identidade dos
informantes, substituimos os nomes pela letra M acompanhados de nimeros de 1 a 10. A
escolha da letra M faz alusdo a mée e os numeros de 1 a 10 referem a quantidade de mées

entrevistadas.

3.4 Coleta de dados

Considerando a natureza do estudo e procurando atender aos objetivos propostos,
a investigacdo foi realizada utilizando como técnica para a coleta de dados uma entrevista
semi-estruturada. Essa técnica foi eleita para a pesquisa por explorar mais amplamente uma

determinada questao.
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Segundo Leopardi et al. (2002) a entrevista na investigacdo qualitativa ¢ um
recurso importante e pode ser construida de diferentes maneiras, porém é sempre vista como
um encontro social. Ela tem a vantagem essencial de que sdo os atores sociais mesmos que
proporcionam os dados relativos a suas condutas, opinides, desejos e expectativas, coisas que,
pela sua propria natureza, € impossivel perceber de fora. Ninguém melhor do que a propria
pessoa envolvida, para falar sobre aquilo que pensa e sente do que tem experimentado.

Antes do inicio de cada entrevista, procedemos a leitura Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE B). Explicamos do que se tratava o trabalho, e em
seguida solicitamos que a participante assinasse o referido documento em duas vias, uma via

para a participante e a outra via para a pesquisadora.

A aplicagdo das entrevistas ocorreu nos meses de abril, maio e junho de 2011, de
forma individual, no local da pesquisa (corredor das salas de atendimentos) e foram
armazenadas com o uso de um gravador com a autorizacdo dos entrevistados, como forma de
garantir o registro das falas. Ndo houve limitacdo do tempo para a aplicacdo do roteiro de

entrevista, pois tentamos deixar as participantes a vontade.

Aplicamos um roteiro de entrevista semi-estruturada (APENDICE A). Iniciamos
com a identificacdo dos dados da entrevistada incluindo as variaveis: idade, estado marital,
grau de instrucdo, profissao, total de filhos e posicdo do filho surdo, e com os dados do filho
como: idade, sexo, grau da perda auditiva, etiologia da perda auditiva e a época do
diagnostico. A partir desses dados elaboramos dois quadros de descricdo, constituindo as
caracteristicas pessoais das maes entrevistadas e dos filhos surdos. A etapa seguinte consistiu
na aplicacdo das seguintes questbes norteadoras da investigacdo direcionada as mdes dos
filhos surdos: Quando e como vocé soube da surdez de seu filho? Como reagiu ao saber que

seu filho era surdo? Quais as expectativas em relacdo ao futuro do seu filho?
3.5 Organizacéo e analise dos dados
Para a analise do material empirico das entrevistas semi-estruturadas, optamos

pela analise de conteldo proposta por Bardin (2010). Adotamos como técnica para o

desenvolvimento da analise de conteddo, a analise tematica.
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Para Bardin (2010) a anélise de conteido aparece como um conjunto de técnicas
de anélise das comunicacBes que utiliza procedimentos sisteméticos e objetivos de descri¢do

do contetido das mensagens.

Operacionalmente, organizamos a anélise do material em trés polos cronoldgicos.
A primeira constituiu da etapa de pré-analise, ou seja, a fase de organizacdo do material
colhido nas entrevistas, com a realizacdo das transcricbes na integra e a organizacdo das
entrevistas em forma de texto. Com o material ja transcrito e organizado, realizamos a
exploragdo do material, buscando através de leituras sucessivas o que seria substancial para as
andlises das falas. No segundo momento partimos para a andlise dos dados de maneira
exploratdria, deixando emergir dos dados as unidades de sentido e através do agrupamento

dos temas, por semelhanca, constituiu-se as categorias tematicas.

O grupamento das tematicas (assuntos) por semelhanga de conteldo deu origem
as categorias. Para a organizacdo dessas categorias obedeceu-se aos critérios apresentados por
Bardin (2010), a respeito de uma boa categoria a saber: exclusdo mutua, homogeneidade,

pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtividade.

Na terceira e Ultima etapa, realizamos o tratamento dos resultados, com a
interpretacdo das falas. Para a analise qualitativa das falas utilizamos as verbalizacdes
explicitas sobre os questionamentos direcionados as maes. As categorias e subcategorias estao

apresentadas no quadro abaixo:

Quadro 1 — Apresentacado das categorias e subcategorias.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

A descoberta da surdez A) As suspeitas da surdez
B) Diagnostico tardio

As reacOes das maes frente o A) Reacéo de choque

diagnostico B) Sentimentos variados: tristeza,
choro, culpa

C) Castigo

D) Aceitacédo e conformismo

E) Maes que ndo reagiram

Expectativas A) Expectativas positivas
B) Expectativas negativas
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3.6 Aspectos éticos

Visando o correto desenvolvimento da pesquisa, atendemos a Resolucdo 196/96
do Conselho Nacional de Saude, que estabelece diretrizes e normas regulamentadoras em
pesquisa envolvendo seres humanos. O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Estadual do Ceara e aprovado sob o parecer de n°® 10725736-0 (ANEXO A).

Apds aprovagdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual do Ceara, foi iniciada a coleta dos dados. Através do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), todos os sujeitos da pesquisa foram devidamente esclarecidos sobre a
natureza da mesma e sé participaram apds esclarecimentos e assinatura de duas vias do

referido termo.



4 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

4.1 Caracterizacoes dos participantes do estudo
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No Quadro 2, realizamos a caracteriza¢do das mées quanto a idade, estado marital,

grau de instrucdo, profissdo, total de filhos e a posicdo do filho surdo, conforme destaque

abaixo:

Quadro 2 — Caracterizagdo das 10 mées pesquisadas. Fortaleza, 2011.

Maes | Idade Estado Grau de Profisséo Total | Posicdo do
Marital Instrucgéo de filho
filhos surdo
M1 |45anos| Solteira | Nivel Superior Vendedora 1 Unico
completo
M2 |39anos| Casada Ensino Dona de casa 3 Segundo
Fundamental
incompleto
M3 |4lanos| Solteira Ensino Médio Auxiliar 2 Primeiro
completo Administrativo
M4 | 50anos| Solteira Ensino Vendedora 3 Primeiro
Fundamental
incompleto
M5 | 45 anos Casada Ensino Diarista 2 Primeiro
Fundamental
incompleto
M6 | 42 anos | Solteira Ensino Dona de casa 1 Unico
Fundamental
completo
M7 | 37 anos Casada Ensino Médio | Dona de casa 2 Primeiro
incompleto
M8 | 57anos | Solteira Ensino Dona de casa 1 Unico
Fundamental
incompleto
M9 | 36anos| Casada Ensino Dona de casa 3 Segundo
Fundamental
incompleto
M10 | 43 anos Casada Ensino Dona de casa 5 Primeiro
Fundamental

incompleto
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Observamos que a idade das mdes variou de 36 a 57 anos. A proporgéo entre
casadas e solteiras foi similar. O grau de instru¢do das mées variou desde o nivel de ensino
fundamental incompleto até o nivel superior, prevalecendo o nivel de ensino fundamental
incompleto. Com relacdo a profissdo constatou-se que a maioria das maes referiu ser dona de
casa. Quanto ao total de filhos, este variou de um a cinco, resultando em uma média de dois
filhos. A posi¢éo do filho surdo variou de filho tnico, primeiro e segundo filho, prevalecendo
a posicdo de primeiro filho, ou seja, para metade das méaes, logo na primeira gestacdo nasceu

um filho surdo.

Miranda; Resegue; Figueiras (2003) e Papalia; Olds; Feldman (2006) relatam em
seus estudos que o baixo nivel de escolaridade, profissdo, ordem de gestacdo e idade materna

podem ser considerados fatores de risco para o desenvolvimento infantil.

No que se refere a idade materna, quando menor de 17 anos e maior que 40
durante a gestacdo também sdo considerados como fatores de risco para o desenvolvimento.
Quando essa idade € superior aos 35 anos, Papalia; Olds; Feldman (2006) apontam que 0S
riscos para ocorrer alteracbes no desenvolvimento das criangas sdo maiores. Em nossa
pesquisa, a idade materna ndo se configurou como fator de risco para a surdez, pois na época
da gestacdo, as maes tinham entre 21 e 34 anos. Esses dados foram obtidos através da

diferenca entre a idade atual da mée e a idade atual do filho.

O nivel de escolaridade dos pais esta intimamente ligado a profissdo que eles
exercem e conseqiientemente & condigio socioecondmica dos mesmos. E que ela influencia a
moradia, salude e educacdo do ser humano, influencia ainda na rotina de toda familia
(PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006).

Sobre a caracterizacao dos filhos, no Quadro 3, apresentamos alguns dados como

idade, sexo, grau da perda auditiva, etiologia e época do diagnostico.



Quadro 3 — Caracterizacgao dos filhos surdos. Fortaleza, 2011.
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Filno | Idade/ | Sexo Grau da perda Etiologia Epoca do
Anos auditiva diagnostico
F1 | 13 anos F Surdez Profunda Rubéola Congénita 2 anos 4
Bilateral meses
F2 | 10 anos M Surdez Moderada a Provavel Etiologia 2 anos
Profunda Bilateral Congénita
F3 | 20 anos F Surdez Profunda Provavel Etiologia 2 anos 6
Bilateral Congénita meses
F4 | 24 anos F Surdez Severa a Rubéola Congénita 1ano6
Profunda Bilateral meses
F5 | 11 anos F Surdez Severa a Rubéola Congénita 8 meses
Profunda Bilateral
F6 8 anos M Surdez Severa a Ototoxidade 4 meses
Profunda Bilateral
F7 | 12 anos F Surdez Moderada a Provavel Etiologia 6 anos
Severa Bilateral Congénita
F8 | 32anos M Surdez Profunda Rubéola Congénita 1 ano
Bilateral
F9 | 14 anos M Surdez Profunda Rubéola Congénita 9 anos
Bilateral
F10 | 20 anos F Surdez Profunda Provavel etiologia 15 anos
Bilateral hereditaria

Dos dez filhos das mdes pesquisadas a maior parte € do sexo feminino.

Observamos que todos apresentam perda auditiva bilateral e no que se refere ao grau,
prevalecem as perdas auditivas profundas, acompanhadas das perdas auditivas de grau severo
a profundo. Em relacdo a etiologia, verificamos que metade dos casos de surdez foram
devido a rubéola gestacional, houve também a presenca de provavel etiologia congénita em
trés casos, acompanhados de um Unico caso de ototoxidade e outro de hereditariedade. Quanto
a época do diagnostico, variou de 04 meses a 15 anos de idade, evidenciando que a totalidade

dos filhos dessa amostra tiveram o diagnostico de surdez tardiamente.

Observamos que em estudos epidemioldgicos sobre a surdez como o de Lima;
Salles; Barreto (2000) e o de Castro et al. (2008), os dados apontam para um discreto

predominio do sexo masculino, fato esse ndo observado na populagdo da nossa pesquisa.

Segundo os estudos de Lima; Salles; Barreto (2000) vérias possibilidades

etiologicas podem ser sugeridas na crianga com deficiéncia auditiva, mas a rubéola congénita
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ainda permanece como principal causa identificavel na infancia, seguida da meningite e do
uso das drogas ototoxicas. A rubéola congénita determina deficiéncia auditiva do tipo
neurossensorial, simétrica e bilateral. A disacusia de grau profundo é a predominante, seguida
da de grau severo, o que tem sido amplamente discutido na literatura. Esses dados se

assemelham com os colhidos na nossa pesquisa.

4.2 CATEGORIAS DO ESTUDO
4.2.1 Categoria 1: A descoberta da surdez

O periodo do diagndstico € cercado por muitos sentimentos, angustias e espera. O
tempo compreendido entre as primeiras suspeitas até a conclusdo da avaliacdo auditiva
apontando para o diagnostico de surdez gera na familia diferentes conflitos. E um periodo de
confusdo emocional gerado por profundos questionamentos, como por exemplo, em relacao a
prépria capacidade de criar seu filho, ou sentimento de culpa por ter acontecido algo que
poderia ser evitado (Boscolo; Santos, 2005).

Um arduo caminho é percorrido pela familia, desde as primeiras suspeitas até a
confirmacdo da surdez. Além das desconfiancas iniciais na familia, os pais tém que lidar com
0s parentes, amigos e vizinhos os alertando diariamente, tornando a problemaética ainda mais
sofrida. De acordo com Boscolo; Santos (2005) além das pressdes internas de familiares,

ocorre a necessidade de lidar com pressdes sociais externas.

As desconfiancas surgem principalmente no periodo que coincide com o
surgimento da fala. No decorrer do desenvolvimento infantil, uma das conquistas mais
esperadas por todos é o inicio da fala, desde os balbucios até o enunciado das primeiras
palavras. A crianga surda comeca a apresentar comportamentos que podem ser sugestivos de
alguma dificuldade, como o0 ndo desenvolvimento da linguagem oral, deixando os pais
apreensivos. Segundo Alves (2009) com criangas surdas, o atraso no desenvolvimento da
linguagem, inevitavelmente, dificulta o estabelecimento de praticas comunicativas de
qualidade com seus pais ouvintes, que a principio dispdem apenas da lingua oral para

estabelecer relagdes.
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Ap0s as suspeitas por parte da familia, principalmente por parte da mae, pois é ela
quem convive a maior parte do tempo nos primeiros meses de vida da crianga, ha um longo
percurso até a descoberta da surdez. Com as dificuldades de acesso aos profissionais de salde,
o diagnostico vai ficando cada vez mais tardio e as implicagcdes na vida da crianca tendem a
aumentar. Amaral (2005) relata que ha dificuldades de acesso aos servigos de salde, onde a
primeira consulta e os exames de detecgcdo da surdez se prolongam por meses, tornando o
tempo de espera para oS pais muito arduo e doloroso, além de se estender o inicio da

terapéutica indicada.

Algumas familias ndo se atentam para alguns comportamentos apresentados pela
crianca no decorrer do desenvolvimento. Ao inserir a crianca no meio educacional, a escola
muitas vezes, atua como agente detector de possiveis alteracdes, como a perda auditiva. Com
isso, a escola orienta a familia e sugere os devidos encaminhamentos. De acordo com Batista
(2010), a escola, enquanto espaco de aprendizagem, convivéncia e interacbes sociais,
apresenta-se como um ambiente privilegiado para o desenvolvimento de acdes de melhoria

das condicdes de saude da comunidade.

Observamos que a descoberta de uma crianga surda no seio familiar gera
conflitos. Desde os primeiros comportamentos e sinais que a crianca apresenta até a
confirmacdo do diagnostico. Muitos sdo os envolvidos: pais, familiares, vizinhos, escola e
profissionais de saude, mas principalmente a mée, pois é ela quem vive essa problematica
mais intensamente. Segundo Ferro; Picoli; Rey (2002), durante os primeiros anos de vida, a
crianca esta muito ligada aos pais, principalmente as mées. Essa interacdo faz com que a mae
acompanhe o desenvolvimento de seu filho de forma minuciosa, estando atenta para qualquer

alteracdo no curso de seu desenvolvimento.

Sub — Categoria 1: as suspeitas da surdez

Analisando os dados das entrevistas, observamos que antes da familia obter o
diagnostico de surdez, a maioria das maes passou por um periodo de suspeita a partir de sinais
e comportamentos que os filhos apresentaram no decorrer do desenvolvimento. Quatro delas
(M1, M3, M6, M7) desconfiaram que algo estava errado com o seu filho, relacionando a idade

com a demora na fala, como referem:
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Ela tinha dois anos e quatro meses e estava demorando demais a falar. (M1)

Eu desconfiei porque ela gritava muito e a demora da fala que normalmente
com um ano e pouco ja esta falando alguma coisa, mas ela so gritava. (M3)

Eu percebi que ele tinha alguma coisa porgue ele ndo falava. (M6)

Quando eu chamava, geralmente ela de costas, ela nunca olhava pra mim e
sempre lia meus labios, isso ela j& com um ano e meio pra dois anos. Ela ndo
chamava mamée e nem papai. Comecei a desconfiar que ela tinha algum
problema, pois jé& pedia as coisas por gestos. (M7)

Observamos que o fato da crianca demorar a falar pode ser considerado um sinal
relevante e preocupante para os pais. Para Cavalheiro; Carvalho (2009), os pais em geral,
suspeitam que seus filhos tém problemas de audicdo por volta do inicio do segundo ano de

vida, quando o atraso na aquisi¢do de linguagem torna-se aparente.

Outras trés mées (M2, M5, M8) desconfiaram de um possivel problema auditivo
pela auséncia de reacdo do filho diante de estimulos sonoros. No momento em que 0s pais
desconfiaram que a crian¢a ndo escutava e ndo manifestava reacoes, eles passaram a testar a

audicao do filho, como relatam:

E porque vocé tinha que bater palmas pra ela escutar. Eu batia palmas, mas
acho que era mania dela, porque eu cansava de falar e quando eu batia
palmas parece que ela ouvia. (M2)

Ela era muito calada, a gente batia as coisas e ela ndo se assustava. (M5)

Logo ele muito novinho, a gente fazia barulho em casa e ele néo falava, ndo
reagia a nada. Batiam palmas nas costas dele e nada chamava a atencéao dele.
(M8)

Luterman (1979) refere que na fase de desconfiar, testar, algumas maes mostram-
se resistentes a pensar que qualquer coisa possa estar errada, podendo aparecer 0 mecanismo
psicologico de negacdo, em que 0s pais ignoram a observacdo da crianca que falha ao

responder a sua voz ou som e interpretam qualquer movimento da crian¢a como resposta.

Em estudo realizado por Boscolo; Santos (2005), observou-se que o motivo que
mais chamou a atencdo das mées para a suspeita foi o fato de as criangas ndo ouvirem oS

chamados e os barulhos fortes. Comportamentos esses também observados e relatados pelas
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mées dessa pesquisa, corroborando com a idéia de que as triagens realizadas pelos pais no

momento de suspeitas séo importantes.

Simao; De Conto; Fujinaga (2008) descrevem que as maes exercem um grande
papel na deteccdo da deficiéncia auditiva ja que s&o as primeiras a suspeitarem da surdez em
seus filhos, representando um importante fator para a deteccdo e diagndstico da perda

auditiva.

Mesmo havendo uma suspeita por parte das mées, ela pode ser despistada por
outros sinais e comportamentos apresentados pela crianga, conforme podemos visualizar nas

falas que se seguem das maes (M6) e (M9):

Eu desconfiei por conta da inquietacdo e também porque o ouvidinho dele
inchou. (M6)

Quando ele nasceu ele chamava mamée e papai, mas quando deu uma
convulséo eu percebi que ele tinha alguma coisa porgue ele ndo falava. (M9)

As maes apontam causas relacionadas a crendice popular ou a causas incorretas de
cunho cientifico, na tentativa de justificar o problema. Essas explicacdes oferecidas pelas
médes demonstram a tentativa de procurar alguma explicacdo concreta e visivel. De acordo
com Petean; Eucia (1999) as mées constroem como hipdtese a causa da deficiéncia da crianca,
corroborando a observacdo de que elas procuram algo concreto como explicacdo, que

satisfaca, independente das curiosas associagdes que fazem.

Diferentemente das outras mdes, a mde (M10) ndo suspeitou de nada, apenas
desconfiava da filha ser muito calada e timida, mas ndo suspeitava de algum problema na

audicdo. Foi alertada somente quando a filha foi inserida na escola:

Descobriram na escola, ndo foi eu. Ela era muito calma, eu ndo sabia qual
era o problema dela, pensei que era porque ela era timida e sozinha, s isso.
O colégio reclamava que ela era muito desatenciosa, falava com ela e ela
nem ligava. Eu ndo desconfiava da audicdo, eu s6 desconfiava que ela era
muito calada, muito timida, mas eu pensei que porque ela era daquele jeito
mesmo. (M10)

Segundo Silva; Zanoli; Pereira (2008) um dos motivos da demora em desconfiar

que a crianca ndo esta ouvindo bem é o fato de que ndo sdo todas as criancas que tém uma
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perda auditiva profunda. Quanto maior for o residuo auditivo, mais dificil é constatar que a
crianca ndo estd ouvindo, uma vez que a resposta a sons mais fortes e graves acaba

mascarando a incapacidade da crianga em compreender os sons da linguagem falada.

No caso da mée (M10) entrevistada nessa pesquisa, a sua falta de percepcao para a
surdez da filha ndo remete ao motivo considerado acima. Além de a filha apresentar uma
surdez profunda bilateral, essa mée ndo recebeu orientacdes por parte de nenhum profissional
dos servigos de saude. Observamos que se trata de uma mée desinformada, que nédo teve o
apoio necessario e suficiente por parte dos familiares para ajuda-la a entender melhor o que
estaria acontecendo com a filha.

De acordo com Lemes; Barbosa (2007), as méaes relatam a falta de informacdes
fornecidas pelos profissionais nas consultas, bem como receber informagdes apenas técnicas e
em uma atmosfera fechada ao dialogo o que as impede de sanar suas ddvidas e minorar suas

angustias e ansiedades.

Na fala seguinte, destacamos outro caso de deteccdo na escola:

Quando ele tinha trés anos eu desconfiei, mas os familiares falaram pra eu
botar ele na creche. Coloquei na creche até seis anos pra ver se ele se
desenvolvia, mas a creche ndo deu resultado nenhum. As professoras dele foi
gue mandaram eu fazer uma audiometria dele pra ver se ele escutava. (M9)

Nesses dois ultimos casos, a escola foi a responsavel em alertar as mées. A escola,
além de ser um enorme espaco de educacdo, se mostra como uma importante possibilidade de

deteccdo de fatores de risco.

Uma questdo que nos intriga é o fato de a suspeita da surdez na maioria dos casos
ocorrerem em situacdo familiar ou na escola, com a consequente mobilizagéo para a busca do
diagnostico. Isso € preocupante, jA que nessa pesquisa, as suspeitas levantadas por
profissionais de salude foram poucas. As criangas normalmente freqlientam os servigos de
salde publica como vacinagdo, internamentos, consultas com pediatras, e os profissionais de
salde ndo se atentaram para as alteragdes auditivas. Seria desinformacdo por parte dos
profissionais de salde ou a ndo escuta e posterior desvalorizacdo da queixa da mée? Vejamos

o relato da mée (M6):
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Eu falei pra médica e ela disse que era sO otite mesmo por conta da
medicacdo. No hospital eu pedi para ele passar pelo otorrino, fizeram um
exame e disseram que estava tudo normal, ndo tinha nada. Eu mesma que
descobri o problema da audigdo dele, porque & no hospital era muita gente,
mas ndo descobriram que era o problema auditivo (M6).

De acordo com Soares; Marques; Flores (2008) cabe aos profissionais de saude
que atuam com bebés, principalmente os pediatras neonatologistas, estarem atentos as causas,
as consequiéncias e & importancia da prevencdo da deficiéncia auditiva, de modo a fornecer
orientacbes gerais sobre o assunto e, diante da suspeita, encaminhar a crianca aos
profissionais capacitados, como o fonoaudiologo (responsavel pela avaliacdo audioldgica do
lactente por meio da triagem, avaliagdo diagndstica e monitoramento) e o0
otorrinolaringologista (responsavel pelo diagnéstico médico da deficiéncia auditiva,

identificacéo etioldgica, avaliacdo, seguimento, diagndstico e condutas clinicas ou cirdrgicas).

Sub - Categoria 2: diagndstico tardio

Analisando os dados, observamos que a maioria das criangas recebeu o

diagnostico de surdez tardiamente. Oito maes referiram essa situacao, vejamos:

Ela tinha dois anos e quatro meses, fiz 0 exame e saiu o resultado, deu
surdez. (M1)

Com um ano levei ele no médico e a médica disse que ele ndo falava devido
ele ndo escutar e tinha que fazer um exame que descobria o problema. Acho
gue ele ja tinha uns dois anos quando descobriu. (M2)

Ela ndo tinha nem dois anos nao. A questdo é até chegar no médico e fazer o
exame, ela ja tinha mais ou menos dois anos e meio. (M3)

Fui fazer uma consulta com um pediatra e ele disse: eu acho que essa sua
menina é surda. Levei pra fazer uma audiometria e de 14 tirei as davidas, ela
tinha oito meses. (M5)

Ela ja tinha seis anos quando elas deram o diagndstico. (M7)

Eu levei ele no médico e o médico constatou que ele era surdo. Nessa época
ele tinha trés anos de idade”. (M8)

Realmente ele veio fazer com nove anos a primeira audiometria, Deu que ele
era surdo. (M9)

Da reclamac&o do colégio eu levei ela ao médico e fizeram os exames, acho
que ela tinha uns quinze anos. (M10)
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Muitos sdo os prejuizos causados a crianga quando é descoberta tardiamente a
surdez, principalmente em relacdo ao desenvolvimento linguistico. Quanto mais cedo o
diagnostico de surdez, maiores sdo as possibilidades de intervengdo. Cavalheiro; Carvalho
(2009), enfatizam a necessidade da deteccdo e intervencdo precoce como fator essencial para
que as criancas surdas consigam adquirir a linguagem de maneira eficiente e na idade

adequada.

Observamos na pesquisa que a idade variou de 04 meses a 15 anos para o

diagndstico de surdez, o que trouxe implicagdes importantes para a aquisi¢cdo da linguagem.

Se existe uma deficiéncia auditiva ndo atendida na fase de maturacdo
(compreendida entre 0 e 3 anos), ocorrerdo alteracoes que dificilmente serdo corrigidas mais
tarde, podendo gerar comprometimento no desenvolvimento das criangas nas esferas escolar,
social e familiar (SIGOLO; LACERDA, 2011).

Outro dado que observamos nos relatos das maes, foi o fato de nenhuma crianga
ter sido submetida a triagem auditiva neonatal, logo, é inevitavel a maior ocorréncia de
diagndsticos tardios ao invés de precoce. O Teste da Orelhinha é Lei Federal desde 2010, mas
ha alguns anos o teste ja era realizado nas maternidades publicas de referéncia da capital
cearense como na Maternidade-Escola Assis Chateaubriand e no Hospital Geral Dr. César
Cals, assim como em servicos de referéncia em intervencdo precoce como no NUTEP
(Ndcleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce) e no NAMI (Nucleo de Atendimento Médico
Integrado). Desse modo, muitas criangas nascidas em Fortaleza ou vindas do interior do

estado, foram submetidas ao teste da orelhinha.

Um aspecto importante nos relatos das mées foi em relacdo a dificuldade de
acesso aos servigos de saude, especificamente os de diagndstico auditivo. A mae (M7) nos

relatou a sua batalha até conseguir a realizagdo dos exames:

Foi tdo dificil! Foi de encaminhamento pra encaminhamento. Teve que
passar por pediatra, essas coisas. Ela ficou numa fila de espera mais de dois
anos pra ser encaminhada e fazer uma audiometria. (M7)

A mée (M1) sé conseguiu inserir a filha nos servicos de salde através da ajuda de

uma amiga, informalmente:
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Uma amiga minha me cedeu com muita amizade o cartdozinho da filha dela
e eu fui a médica e ela me deu um encaminhamento. Fiz 0 exame e saiu 0
resultado de surdez. (M1)

Em alguns casos observamos que houve um consideravel intervalo de tempo entre
a suspeita dos pais e o diagnostico de surdez. Diversos motivos podem estar relacionados. De
acordo com Sigolo; Lacerda (2011), esse intervalo pode estar relacionado a uma desconfianca
da familia e a0 mesmo tempo receio da confirmagéo dessa suspeita. Uma outra possibilidade é
a dificuldade de acesso dos servicos de saude que atendem essa demanda, com filas de espera
para o atendimento otorrinolaringolégico e avaliacdo auditiva, bastante comuns em nossa
realidade. Esse dado mostra-se preocupante, uma vez que as instituicdes de salde, que
trabalham no atendimento em surdez ndao conseguiram realizar os procedimentos necessarios
em periodos adequados. As instituicdes mais citadas nos relatos das maes foram: NAMI,
Hospital Geral de Fortaleza, Hospital das Cinicas (Hospital Universitario Walter Cantidio),

NUTEP e a extinta ABCR (Associacdo Beneficente Cearense de Reabilitagéo).

Consideramos primordial um maior e melhor acesso da populacéo aos servicos de
audiologia em nosso Estado, visando a deteccdo precoce das alteracdes auditivas, amenizando
assim, o sofrimento de milhares de familias que precisam desse servico. De acordo com o
Conselho Federal de Fonoaudiologia (2011) com vistas a minimizar o dano da deficiéncia
auditiva na populacdo, €é preciso estruturar uma rede de servicos regionalizada e
hierarquizada, que estabeleca linhas de cuidados integrais e integrados no manejo das

principais causas da deficiéncia auditiva.

Verificamos que metade das maes relatou que a causa da surdez do seu filho foi
devido a rubéola na gestacdo. Mesmo assim, elas ndo foram informadas e orientadas a ter
cuidados em relacdo a audicdo da crianca. Segundo Zambonato; Bevilacqua; Amantini (2006)
a rubéola € a mais importante causa pré-natal da deficiéncia auditiva severa infantil, sendo

responsavel por 74,0% das etiologias congénitas.

Apenas uma unica mde que contraiu rubéola na gestacdo foi informada pelo

médico que a filha poderia nascer com alguma deficiéncia, vejamos:

Eu tive rubéola quando eu estava com um més e vinte e oito dias de gravida.
Eu j& havia sido alertada pelo médico que ela ia nascer com alguma
deficiéncia, agora eu ndo sabia qual seria a deficiéncia, era até um risco que
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eu estava correndo, o médico disse que ela poderia nascer deformada
totalmente. (M4)

A rubéola é considerada uma enfermidade viral in6cua, porém reconheceu-se a
sua teratogenicidade. Quando a mulher gravida se expde a esta enfermidade, hd um risco de
que o feto contraia a sindrome da rubéola congénita (SRC). A SRC predomina nas infec¢oes
do primeiro trimestre, cujas consequéncias podem ser 0 aborto espontaneo ou terapéutico,
baixo peso ao nascer ou defeitos congénitos como a surdez, a cegueira, anomalias cardiacas,

sendo estes considerados a triade cléssica (Yamazaki; Volpato, 2010).

Podemos verificar a gravidade da rubéola congénita quanto aos riscos para o feto,
principalmente no primeiro trimestre de gestacdo. Faz-se necessario, portanto, a execucdo de
estratégias especificas na politica de satde, como por exemplo, a vacinagdo. As campanhas de
vacinacdo contra rubéola em mulheres vém ocorrendo desde 2001 no pais. A introducdo da
vacina é uma medida bastante eficaz, embora a vigilancia epidemioldgica permanente seja
fundamental para o controle e erradicacdo da SRC (HOROVITZ; LLERENA JR; MATTOS,
2005).

4.2.2 Categoria 2: reacdes e sentimentos das maes frente o diagndstico de

surdez

A familia tem um papel fundamental para o desenvolvimento da crianca. E
importante que os pais compreendam seus sentimentos especiais em relacdo aos filhos e sua
deficiéncia, e seus sentimentos proprios enquanto seres humanos, pois a familia possui um
papel decisivo na integracdo ou ndo da crianca com deficiéncia no ambito social (GLAT,
1996).

Ap0s 0s sinais de surdez apresentados pela crianga e as desconfiangas por parte
dos familiares, 0 momento da confirmacdo de um diagnostico é bastante temido por eles. A
partir dessa confirmacdo, a atitude dos pais em relacdo a surdez do filho influenciara

diretamente nas relacGes que serdo estabelecidas entre eles.

A problemaética da surdez se torna ainda mais assustadora para 0s pais pelo fato da

maioria deles ndo possuirem conhecimentos em relacdo a dificuldade que deverd ser



51

enfrentada. Segundo Silva; Zanoli; Pereira (2008) o diagnostico da surdez é, certamente, um
fato extremamente doloroso para os pais e gera ndo somente sentimentos de tristeza, mas
também de ansiedade e inseguranca diante do desconhecimento das consequéncias futuras da

perda auditiva.

Muitos sentimentos e reaces sdo observados na familia diante de um diagnostico
de surdez. Amaral (1995) acredita que o impacto da deficiéncia na familia desperta
sentimentos que oscilam entre polaridades muito fortes: amor e 6dio, alegria e sofrimento,
além de reagBes como aceitacdo e rejeicdo, euforia e depressdo. E uma situacio critica que
desperta sentimentos, fantasioso ou real, como angustia, medo, culpa e vergonha,

apresentando um estado psiquico de perda e “morte” do filho desejado e idealizado.

Sub — Categoria 1: reacéo de choque

A analise das entrevistas evidenciou que as maes reagiram ao diagnostico de
surdez do filho intensamente e de diversas maneiras, ndo seguindo uma ordem pré-estipulada.

Uma das reacdes relatadas foi a reacdo de choque ao descobrir que o filho é surdo:

Pra mim foi um choque, eu fiquei que eu ndo conseguia chorar, eu néo
conseguia falar nada. Eu fiquei assustada e muito abalada, foi triste! (M5)

O relato nos mostra o grande impacto da noticia para a mée, pois ter um filho com
surdez ndo ¢é o anseio de nenhuma familia. Observamos ainda, no relato dessa mée, um
sentimento de impoténcia diante da nova realidade. O choque pode ser definido como um
abalo emocional (FERREIRA, 2004).

Para Amaral (1995), os pais apresentam um estado psiquico de perda e “morte” do
filho desejado, por isso a noticia da deficiéncia produz um choque ou despersonalizagéo, com
pensamento irracional, confusdo, desejo de fuga e negacgéo da realidade.

Observamos essa negacéo da realidade no relato de outra mée:

Eu ndo queria aceitar, muita gente falava que ela ndo escutava, eu que nédo
quis aceitar. Mae fica sempre apreensiva. (M7)
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Esse periodo é, muitas vezes, acompanhado de choro, de condutas irracionais,
sentimentos de desamparo e tristeza. Os pais sentem-se sozinhos, desapontados, como se
ruisse o mundo que construiram (PETEAN; PINA NETO, 1998).

Sub - Categoria 2: sentimentos vivenciados: tristeza, choro, culpa

Vaérios sentimentos negativos foram relatados pelas mées. Elas os vivenciaram em
maior ou menor intensidade. Algumas méaes relataram o sentimento de tristeza diante da
descoberta de surdez do filho, vejamos:

A reacdo foi mais de tristeza. Eu fiquei triste, muito triste. Chorei também.
(M2)

Bom, a gente normalmente se entristece um pouco. (M3)

Eu fiquei triste, logo no inicio foi dificil. (M6)

Ao receberem a noticia da surdez, as maes relataram que vivenciaram um
sentimento de tristeza diante da nova realidade. Segundo Ferreira (2004), a tristeza € um
aspecto revelador de quem tem magoa ou aflicio. E uma pessoa cheia de melancolia e infeliz.

Apds o choque inicial, as mées reconhecem a calamidade do diagndstico e apresentam
reacOes diversas.

De acordo com Petean; Pina Neto (1998) passado o impacto inicial, marcado
predominantemente pela reacdo de choque, 0s pais vivenciam 0s mais variados sentimentos,
até que restabeleca o equilibrio novamente. Negacdo, culpa, tristeza e ansiedade sdo algumas
reacOes emocionais relatadas por eles.

A analise das entrevistas nos permitiu observar que as maes reagiram a noticia da
surdez do filho de varias maneiras, vejamos:

A gente chora pra caramba. Parecia assim que tava um buraco no chao”.
(M1)

Eu figuei arrasada, fiquei totalmente desanimada. (M4)

Eu tive uma crise muito grande. Eu chorei, lamentei, fiquei com raiva e
arrasada. Eu chorei muito e quase entro em depresséo por causa dela. (M7)
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Ah foi tdo ruim! Eu chorei muito, passei quase uma semana chorando. (M8)

Petean (1995) afirma que é importante e terapéutico que os pais chorem a perda
do filho esperado, que se permitam um tempo de luto pela “morte” do filho sadio para que
possam aceitar este outro filho. Na medida em que os pais conseguem superar o sentimento de

“perda” € que sera possivel ver a crianga e ndo somente a deficiéncia.

A0 mesmo tempo em que as maes vivenciaram sentimentos de tristeza, ocorreram
pensamentos de culpa em relagéo ao filho surdo. Relataram ainda que, num dado momento,
procuraram encontrar explicaces para a surdez do filho em algum possivel problema nas
familias, se algum parente possui a mesma deficiéncia, na tentativa de justificar o ocorrido,

vejamos alguns relatos:

No inicio eu me senti culpada sim pela condicdo dela. Eu acreditava que
tinha acontecido porgue eu tinha sido muito desobediente a Deus. (M4)

N&o sei de quem é a culpa, porque na minha familia ndo tem surdo e na
familia do pai dela também néo. (M7)

Pensei que era algum problema da familia do pai dele, porque na minha
familia, que eu conhega ndo tinha. Mas eu pesquisando descobri que tem
mudo e surdo do lado do meu avo. (M10)

O pai dele é o tipo da pessoa que ndo tem muita intimidade, ele sempre
dizia: porque ndo cuidou logo, vocé ndo sabia? Sempre joga a culpa em cima
de mim. (M10)

Observamos a angustia das mdes em se sentirem culpadas ou serem culpadas
pelos outros pela surdez de seus filhos. Além de terem que lidar com sentimentos negativos,
ainda tem que carregar a sensacao de culpa pelo ocorrido. A culpa é o sentimento de ter sido o
responsavel por uma agao ou por uma omissao prejudicial, reprovavel ou criminosa, mas nao

intencional (Ferreira, 2004).

Segundo Althoff; Renck; Sakae (2005) a idéia de que a causa, direta ou indireta
esteja ligada aos pais, gera a culpa, e muitas vezes, surge como o elemento desagregador das
relacdes familiares. E comum se sentir culpado ou colocando a culpa no outro provocando

conflitos entre eles.
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De acordo com Petean; Pina Neto (1998) é comum o0s pais expressarem
sentimento de culpa. H4 uma necessidade de saber por que aconteceu com eles e uma
preocupacdo de que eles mesmos foram os causadores do problema. A necessidade de saber
de quem ¢ a culpa ¢ vista por Regen et al.(1993) como uma forma de explicar o “castigo” que
Ihes estaria sendo imposto. Esse sentimento aparece mais freqlientemente nas maes, fato
explicado por serem elas que “carregam” a crianga. Porque se sentem responsaveis pela
nutricdo, pelo bem estar fisico e psicologico, conseqlientemente, sente- se culpadas por algo

errado que ocorreu.

Sub — Categoria 3: castigo

Analisando os relatos, observamos que as maes argumentaram que se sentiram
castigadas por Deus pela condigdo de surdez de seus filhos. Vejamos o breve relato de duas

maes:

Eu achava que tinha sido uma puni¢do da parte do Senhor. (M4)

Eu achava que tinha sido castigada por Deus. (M5)

Ferreira (2004) afirma que o castigo € uma pena que se inflige a um culpado.
Nesse caso, a pena seria a surdez do filho e o culpado seria a propria mae. Parece ser
indissociavel o castigo aliado ao sentimento de culpa. Quando as mées se depararam com a
nova realidade, emergiram os sentimentos de culpa e a sensacdo de terem sido castigadas por

Deus.

Eucia; Petean (1998) afirmam que as explicacdes ndo encontram fundamento nos
principios ou leis cientificas, mas em principios religiosos ou em algum ato condenéavel social

ou cientificamente.
Sub — Categoria 4: conformismo e aceitacio
Analisando os relatos, observamos que algumas maes se conformaram com a nova

realidade buscando na religido, as explica¢fes para o ocorrido. Com isso, elas até conseguem

aceitar melhor o filho surdo. Vejamos os relatos de quatro mées:
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O que foi que eu fiz de tdo ruim pra ter um filho especial, ndo escutar e ndo
falar? Eu ndo me culpo porque eu ndo fiz nada pra me culpar, foi coisa de
Deus mesmo. (M2)

Aprendi que quando a gente recebe um filho especial, a gente é escolhida
por Deus. Deus me deu uma filha surda porque ele sabia que eu sabia como
cuidar daquela crianga surda. (M5)

Logo no inicio foi dificil, mas a gente tem que aceitar, é a mdo de Deus.
(M6)

Antes eu ndo aceitava o meu filho como ele era, mas um dia Deus tocou na
minha alma e eu abri o coracdo e me fez aceitar o meu filho. (M8)

Com o passar do tempo, as pessoas vdo se ajustando a nova realidade, porém a
conformagdo com a nova situacdo é dificil, por essa razdo, muitas pessoas, em momentos
dificeis e traumatizantes, se apegam a sua religido, como uma forma de amenizar o sofrimento
e poder compreender o que esta acontecendo. Nos relatos das mées da pesquisa, podemos
observar esse apego religioso como meio facilitador da aceitagdo do filho surdo. As falas sdo
acompanhadas por sentimentos de passividade, de conformismo e de valores religiosos.

Os valores religiosos podem ser uma forca positiva para o conforto e recuperagdo
do paciente e seus familiares se estes estiverem seguros de que seus valores serdo respeitados
(Marsicano et al, 2008).

Quanto as definicdes de aceitacdo, Miller (1995) refere duas: a primeira, € receber
de bom grado se sem protestos e 0 segundo significado para aceitacdo é admitir a existéncia
da situagdo, digeri-la e conviver com ela da melhor maneira possivel. Dessa forma, os pais
devem aceitar a crianca e reconhecer que ele tem necessidades especiais, para assim, poder

ajuda-los e compreendé-los em suas necessidades da melhor forma possivel.

Sub — Categoria 5: ndo reagdo das maes

Para a nossa surpresa, duas maes relataram que ndo reagiram ao descobrirem o
diagndstico de surdez do filho. N&o relataram nenhum sentimento negativo diante da nova
realidade. A mée (M9) relata que pelo fato de previamente desconfiar de algum problema com

o filho, pra ela ndo foi nenhuma novidade a confirmagéo da surdez:
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Sei ndo, eu ja sabia, eu quase sabia que ele ndo escutava entdo eu ndo tive
reacdo nenhuma. (M9)

A mée ja inicia a sua fala negando, ao passo que anuncia que ja sabia 0 que estava
por vir. A negacao € uma atitude que encobre a ndo aceitacdo da deficiéncia, ou seja, a pessoa
se recusa a enxergar a realidade como ela se apresenta, fantasiando ou fingindo que o
problema néo existe (ARDORE, 1998).

Para a mae (M10), a falta de reacdo pode estar vinculada ao profundo

desconhecimento dela em relacéo a surdez, vejamos:

N&o hora eu ndo chorei e ndo fiquei triste. Eu ndo liguei muito ndo porgue
assim, eu néo tinha saber sobre essas coisas. (M10)

Vejamos a importancia do apoio de uma equipe de profissionais de salde na
ocasido do diagnostico, pois se trata de um momento de explicacdes e orientacdes a cerca do
problema do filho. Essa mae provavelmente ndo recebeu nenhuma orientacdo ou
esclarecimentos do que poderia ser a surdez e as implicagcdes que isso poderia ocasionar na
vida da filha, pois nota-se a falta de esclarecimento dessa mae, propiciando uma fragilidade

diante da situacéo.

4.2.3 Categoria 3: expectativas para o futuro do filho surdo

Ao nascimento, 0s pais criam expectativas, projetos, fantasias (conscientes e
inconscientes) e imagens quando esperam pela chegada de um filho. Este € um acontecimento

muito especial que traz esperanca e prazer (SINASON, 1993).

Os pais projetam sonhos, almejam sucesso para os filhos e idealizam o filho
perfeito. Nesse contexto, é dificil para os pais acreditarem que um filho especial podera lhes
proporcionar tudo o que desejaram, suas expectativas diminuem a medida que eles
desconhecem o potencial de um filho surdo. De acordo com Silva; Zanolli; Pereira (2008),
considerando a expectativa dos pais em relagdo a crianca idealizada, estes reagem ao

nascimento do filho deficiente como uma situacéo de frustracao.
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Reiterando as consideracdes de Mannoni (1999), este refere que o esteredtipo
cultural da crianca ideal, a expectativa dos pais de que sua prole desempenhe com sucesso 0S
papéis que a sociedade e os pais lhe atribuem e a esperanca parental de que o filho atinja ou
ultrapasse suas proprias realizagdes contribuem para sua reacdo de “simplesmente ndo pode

ser”, quando a crianca tem um problema aparente.

Quando o filho nasce com alguma deficiéncia auditiva, as expectativas de um
futuro promissor parecem ficar ameacadas. Faz-se necessario portanto, as equipes de saude,
no momento do diagndstico, informar aos pais com clareza todas as possibilidades para o bom
desenvolvimento da crianca. Lebedeff (2001) coloca que muitos pais necessitam de
orientacdes para elaborar expectativas realisticas com relacdo ao desempenho e possibilidades
de realizacGes de seus filhos. Na pratica, muitos pais ndo recebem as orientagdes adequadas,
se tornando dificil a compreensao do potencial de seus filhos para o desenvolvimento das suas
habilidades comunicativas.

Para que 0s pais projetem expectativas positivas de um futuro promissor em seus
filhos, é necessario que eles saibam o significado da surdez, suas implicacfes e as
possibilidades quanto ao futuro. Ferreira (2004) nos diz que expectativa se refere a alguma
esperanca fundada em supostos direitos, probabilidades ou promessas. Desse modo, quanto
mais informado estiver a familia e quanto melhor for o acesso aos servigos de salde e

educacdo, maiores serdo as expectativas quanto ao futuro do filho surdo.

Sub-Categoria 1: expectativas positivas

Ao analisar os discursos, observamos que quatro mdes relacionam as suas
expectativas positivas ao fato do filho estar inserido na escola ou em atividades extras. Para
essas mées, inserir o filho em atividades educacionais faz com que eles tenham a
oportunidade de se desenvolverem em diversas habilidades e consequientemente, ter sucesso

profissional no futuro. Vejamos os relatos:

Tenho as melhores expectativas possiveis! Ela é extremamente interessada e
quando ela se interessa por alguma coisa ela vai atras. Ela faz curso de caraté
e vai ser oferecido um curso de instrumento e ela vai fazer. Eu tenho boas
expectativas dela. (M1)
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Tenho boas expectativas porque ela € uma garota inteligente, inclusive esta
fazendo um curso de instrutora, ela tem muita forca de vontade. (M3)

Ela estuda. Eu queria que ela se formasse em alguma coisa. Eu acredito nela.
(M5)

Estudar, fazer faculdade. Eu vejo todos os surdos aqui professor, todos
formados. Vejo os exemplos de uma vida normal. (M6)

Algumas maes costumam projetar os seus sonhos nos filhos. Levando em
consideracdo que quase todas as mdes possuem pouca escolarizagdo, é natural que elas
desejem que os filhos adquiram formacdo académica e tenham sucesso profissional,
principalmente por elas estarem frequentando escola, cursos e atendimentos especializados
como fonoaudiologia e psicopedagogia. Para essas médes, € um investimento oferecer essas
oportunidades aos filhos surdos, a fim de que eles desenvolvam cada vez mais as suas
habilidades. E importante as maes participar junto com os filhos das conquistas diarias, isso

fortalece os vinculos e aumenta a auto-estima de maes e filhos.

Para que os sentimentos de desesperanca e falta de perspectiva ndo se
cronifiqguem, os pais precisam receber, desde o inicio, orientacdo e esclarecimento
profissional sobre as possibilidades de desenvolvimento de seu filho especial. Isto provocara
nos pais um novo olhar para esse filho, que vai além de sua “anormalidade™, caréncia ou
deficiéncia, possibilitando uma melhor aceitacdo dele entre os demais membros da familia.
Ao mesmo tempo, transformard o olhar desses pais sobre si mesmos, despido do véu da
impoténcia, recuperando sua auto-estima e o reconhecimento de seus valores e competéncias
para lidar com a situacdo (GLAT; PLETSCH, 2004).

Acreditamos que uma vez orientados e sensibilizados para a hova situacdo, os pais
se sentirdo mais capacitados para influenciar positivamente na autoconfianca do filho no
desenvolvimento das suas capacidades, estando preparados para lidar com as suas emogoes e

revendo as suas expectativas a respeito da condicdo do filho especial.

Sub-Categoria 2: expectativas negativas

Observamos nos discursos, a fala de trés maes que referem ndo acreditar num
futuro promissor para o filho surdo. Relacionam o fato, ao desenvolvimento lento do filho e
até mesmo quanto as dividas de como uma pessoa que ndo escuta e ndo fala pode se

desenvolver e levar uma vida normalmente.
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N&o tenho expectativas porque a aprendizagem dele é muito lenta. Ele é
muito atencioso, muito dedicado, ele tem muita vontade, mas ele ndo tem
condicdo de um dia trabalhar. Ele € muito dependente. (M8)

Observamos nesse relato uma caracteristica muito comum das maes em relagdo ao
seu filho especial: a superprotecdo. Segundo Glat; Pletsch (2004) é comum pais agirem,
inconscientemente, de forma que impede a maturacdo deste filho, na tentativa de preserva-lo
(e, a0 mesmo tempo, se preservarem) de possiveis “derrotas” diante de dificuldades. N&o se
esta negando que pessoas com deficiéncias, de fato, necessitem de suporte (maior ou menor,
dependendo do caso) para suas atividades cotidianas rotineiras. Porém, quando os pais agem
de maneira superprotetora, dificultam a autonomia e a independéncia que o filho deveria

conquistar como condicéo para o desenvolvimento de suas capacidades.

Vejamos outro relato de uma mée sobre a superprotecdo que ela mantém com a
sua filha surda:

O que eu estou precisando mesmo é me libertar desse apego e desse cuidado
gue eu tenho com ela, de andar todo o tempo com ela. Ndo consegui ainda
cortar o corddo umbilical. (M4)

Nos relatos posteriores, visualizamos duas mées que ndo acreditam num futuro
para o filho surdo. Segundo elas, é incompreensivel como uma pessoa que nao escuta e ndo

fala pode ter condi¢6es de estudar ou trabalhar.

Eu queria que ela fizesse faculdade, mas na situagdo que ela tem eu acho
meio complicado. Eu sempre quero que ela va trabalhar e ela ndo quer ir,
sempre sO quer estar dentro de casa. Ndo acredito muito ndo, acho meio
complicado essas coisas se ela ndo fala. (M10)

Eu penso que ele pode estudar no colégio, pode ser um médico, pode ser
qualquer coisa. Sei ndo, eu ndo acredito muito ndo, porque uma pessoa que
ndo fala, como é que vai arrumar um emprego se nem escuta?. (M9)

Observamos que a mée (M9), inicia o seu discurso num relato confuso, aonde ela
vai de uma grande expectativa (querer que o filho seja médico) e rapidamente se conforma
querendo que ele se torne qualquer profissional. Logo em seguida ela cai em si e relata o que
realmente acredita. Ela ndo consegue ver a possibilidade de uma pessoa surda, por ndo ouvir e

ndo falar, ter oportunidades de um futuro promissor. Trata-se de uma mae bastante
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desacreditada. Segundo Brito; Dessen (1999), as tradicionais preocupag0es dos pais com
relacdo ao sucesso, aceitacdo social e independéncia financeira dos seus filhos podem,
também, gerar neles sérias crises quando da descoberta da incapacidade ou deficiéncia do seu
filho. Alguns genitores, mesmo vendo que o filho deficiente estd evoluindo, ndo se sentem
gratificados, pois a sua revolta e rejei¢do sdo muito fortes, necessitando de um longo processo
de elaboracdo para que possam colocar o filho em primeiro plano e ndo a sua deficiéncia.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os dados do estudo mostram que as maes possuem idade entre 36 a 57 anos, a
maioria apresenta baixo nivel de escolarizacdo e sdo donas de casa. Possuem uma média de

dois filhos e para a metade delas, logo na primeira gestagéo nasceu um filho surdo.

Em relacdo aos filhos, a idade variou de 8 a 32 anos, sendo a maioria do sexo
feminino. Todos apresentam perda auditiva bilateral, prevalecendo as perdas auditivas
profundas, seguidas das severas e em menor nimero as moderadas. Metade dos casos apontou
como etiologia da surdez a rubéola gestacional e na totalidade dos casos o diagnoéstico foi

tardio.

Inicialmente, a andlise do discurso das maes revelou que 0s primeiros sinais da
surdez sdo observados na familia, mediante 0s comportamentos que a crianca apresenta no
decorrer do crescimento, como 0 nao desenvolvimento da fala. As triagens sdo realizadas
pelos préprios familiares, na tentativa de testar a audi¢do da crianca. Nesse momento, as maes
ja demonstram apreensdo e temem o diagndstico de surdez. De acordo com o perfil dos filhos
surdos, podemos observar que a maioria deles recebeu o diagnéstico de surdez tardiamente.
Nesse contexto, as mdes relataram como um dos principais fatores a dificuldade de acesso aos

servigos de saude, propiciando ainda mais a demora no diagnostico.

Para conseguir lidar com a situacao da surdez, observamos em algumas das mées
entrevistadas o relato de diversas reacdes ao receberem o diagnéstico de surdez do filho,
como a reacdo de choque, evidenciando como € grande o impacto da noticia para uma mae.
Observamos também, os relatos de sentimentos variados como tristeza, choro e culpa,

vivenciados em menor ou maior intensidade.

Passada a fase do impacto inicial, marcado predominantemente pelas reacdes, as
mées vivenciam 0s mais variados sentimentos, até que restabeleca o equilibrio novamente e
elas possam de fato, planejar algo para o futuro do filho. Observamos que algumas mées
buscaram na religido a aceitacdo e a conformacgédo para a nova realidade, numa tentativa de
amenizar o sofrimento, encontrar explicagcdes para o ocorrido e aceitar melhor o filho surdo.

Algumas maes relataram que acreditavam terem sido castigadas por Deus, como uma forma
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de punicdo, mas hoje, elas acreditam que nédo se trata de castigo, e sim de uma vontade de
Deus. Observamos ainda, que duas mdes relataram nédo ter tido nenhuma reagcdo ao serem
informadas do diagndstico de surdez dos filhos. A falta de informacfes das mées sobre a
surdez foi fator preponderante para a aparente despreocupacdo com a problematica, nédo

gerando assim, sofrimentos e/ou reagdes negativas.

Outro questionamento relevante que fizemos para as mdes foi em relacdo as
expectativas que elas tém para o futuro do filho. As maes apresentam seus discursos em
relatos de expectativas positivas e expectativas negativas. Quanto as expectativas positivas,
elas consideram fundamental o fato do filho estar inserido na escola, em atividades extras e
nos atendimentos terapéuticos multidisciplinares. Essas oportunidades oferecidas aos filhos
foram relatadas como importantes para o desenvolvimento e para a conquista de um futuro
promissor. Observamos também nos relatos, que as mdes que se engajam em grupos
familiares, as que acompanham diariamente os filhos e as que participam de cursos como o de

Libras, sdo mais entusiasmadas e positivas em relacéo ao futuro do filho.

Outro aspecto que favorece as expectativas positivas das maes, séo os exemplos
reais de surdos que elas observam na propria instituicdo que os filhos freqlientam, estudando,
participando de cursos e recebendo os atendimentos terapéuticos. Elas se espelham nos surdos
que mesmo diante das dificuldades, levam uma vida normal, trabalhando e estudando. Os

bons exemplos fortalecem as expectativas das mées.

Quanto as expectativas negativas, algumas maes relataram que nao acreditam em
um futuro promissor. Colocaram como empecilho o fato da aprendizagem ser mais lenta, séo
filhos ainda muito dependentes e principalmente, ao fato de ndo ter a capacidade de ouvir e
falar. Na visdo delas, com todos esses problemas, se torna dificil a insercdo do filho no

mercado de trabalho, por exemplo.

Concordamos que essa problematica é relevante, afinal, a surdez apresenta as suas
limitacOes, mas ela ndo é incapacitante e muito menos condenavel. Acreditamos que essas
mées em particular, merecem total atencdo dos profissionais da instituicdo que elas
frequentam com os seus filhos, pois as expectativas diminuem a medida que elas

desconhecem o potencial do filho surdo.
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Os resultados desta pesquisa apontam para a necessidade de disseminar na clinica
fonoaudioldgica a importancia de se trabalhar com a familia, principalmente com a mée, mas
incluir também os demais membros, para que ela encontre maior apoio no meio familiar e
todos fiquem informados sobre os aspectos da surdez. Para essa finalidade, sugerimos a
criacdo de grupos de orientacdo fonoaudiolégica direcionada as familias dos pacientes surdos,
a fim de informé-los e dar o apoio, o suporte e as orientacbes necessarias para que eles

possam, atraves do conhecimento, ajudar e lidar da melhor maneira com o filho surdo.

Em conformidade com os achados, elaboramos um material instrucional como
produto dessa pesquisa. Trata-se de uma cartilha informativa abordando temaéticas variadas
sobre a audicdo (APENDICE C). As tematicas foram selecionadas em razdo das duvidas e da

falta de informacGes que essas mées apresentaram durante a coleta de dados.

O material devera ser utilizado em reunides entre o fonoaudidlogo e os familiares
dos pacientes surdos nos servicos de fonoaudiologia, especialmente nos nucleos de
atendimento pedagogico especializado. Com o material em méos, o fonoaudiélogo podera
trabalhar diretamente com as familias, proporcionando acdes de prevencdo e educagdo em
salde e principalmente, fornecer para essa populacdo o acesso as informagdes que elas tanto

necessitam.

Ao adicionar a familia no programa de reabilitacdo do paciente surdo, o
fonoaudiologo facilitard a compreensdo dos mesmos na reabilitacdo e insercdo do mundo-
vida. Com a cartilha sendo utilizada nos servigos, acreditamos poder contribuir para uma
melhoria significativa na assisténcia fonoaudioldgica aos familiares de criancas, adolescentes

e adultos surdos.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

DADOS DE IDENTIFICACAO DA MAE

Nome:

Idade: Estado Marital:

Grau de Instrucéo: Profisséo:

Total de filhos: Posicdo do filho surdo:
DADOS DE IDENTIFICACAO DO FILHO SURDO

Nome: Idade: Sexo:

Grau da perda auditiva:

( )leve () moderada ( )severa () profunda
() unilateral () bilateral

Etiologia:

Epoca do diagnéstico:

QUESTOES NORTEADORAS DA INVESTIGACAO

1. Quando e como vocé soube da surdez de seu filho?
2. Como reagiu ao saber que seu filho era surdo?

3. Quais as expectativas em relagédo ao futuro do seu filho?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

Eu, Rachel Cassiano de Sousa, Fonoaudiéloga e aluna do Curso de Mestrado
Profissional em Salde da Crianca e do Adolescente, estou desenvolvendo uma pesquisa
intitulada “Reagdes e expectativas de maes em relagdo a surdez de seus filhos”. O estudo tem
como objetivos identificar como as mées descobriram a surdez do filho e analisar as reacdes
das mées ao receberem o diagnostico de surdez do filho e as expectativas das maes em relacao
ao futuro do filho. Caso aceite participar deste estudo, vocé tera que responder a um roteiro de
entrevista com perguntas sobre vocé e o seu filho surdo. Portanto, sua participacdo €
fundamental. Asseguro-lhe total sigilo sobre sua identidade, acesso aos dados e o direito de
deixar de participar do estudo em qualquer momento da pesquisa se assim desejar, sem que
isso traga prejuizo para vocé. Os dados coletados serdo utilizados para fins de trabalhos
cientificos. Espero contar com sua colaboracdo, pois ela é muito importante para que seja
possivel conhecer os sentimentos e reacfes das maes em relacdo a surdez do filho. Caso
concorde em participar deste estudo, solicito o preenchimento deste termo de consentimento,
0 qual sera preenchido em duas vias, sendo-lhe entregue uma via e assinados por vocé. Caso
necessite entrar em contato comigo, segue 0s meus contatos: Fone: Celular: (85) 9978-9833 e
Residéncia: (85) 3281-9933.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Tendo sido informado de forma clara e compreensivel sobre a pesquisa “Reagdes e
expectativas de maes em relacdo a surdez infantil”, da pesquisadora Rachel Cassiano de
Sousa e orientadora Dafne Paiva Rodrigues, concordo em participar do estudo. Estou ciente
gque meu nome nao sera divulgado e que posso retirar meu consentimento a qualquer tempo,
sem gue isto me cause qualquer prejuizo.

Fortaleza, / /2011

Assinatura da participante Assinatura da pesquisadora




APENDICE B - CARTILHA: O QUE PRESISAMOS SABER
SOBRE AUDICAO?

'l

O que precisamos
saber sobre audi¢do?
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Costumamos ndo perceber a importancia da audigdo em nossas
vidas, a ndo ser quando comega a faltar em nés préprios ou quando
nos deparamos com algum caso na familia. A audigdo € o sentido
que mais nos coloca dentro do mundo e a comunicagdo humana é um
bem de valor inestimavel.

O ouvido ¢é dividido em trés partes principais: ouvido externo,
ouvido médio e ouvido interno. Vejamos abaixo uma figura
ilustrativa do ouvido e suas partes:
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A diminuicdo da audi¢do (surdez) produz uma reducdo na
percepgdo dos sons e dificulta a compreensdo das palavras. A
dificuldade aumenta com o grau de surdez, que pode ser leve,
moderada, severa e profunda. Vejamos a classificagdo:

Classificagao Média da Perda Auditiva
hlormal 0-25dBNA
Leve 26 - 40 dB NA
Moderada 41-70 dB NA
Severa 71-90 dB NA
Profunda > 91 dB NA

Curiosidades:

* Nos casos de perda auditiva de grau leve as pessoas podem ndo
se dar conta que escutam menos; somente um teste de audicdo
(audiometria) vai revelar a deficiéncia

* Quando a perda auditiva for de grau moderado para severo, os
sons podem ficar confusos. Os sons da campainha e do telefone
tornam-se dificeis para serem ouvidos; o deficiente auditivo
pede a todo o momento que falem mais alto ou que repitam as
palavras

* Recém-nascidos com surdez severa e profunda ndo se assustam
com sons altos. As criangas ouvintes ao escutar barulhos fortes
se assustam e piscam os olhos. Esse comportamento ndo é
observado nas criangas surdas, elas ndo reagem ao som forte

* As perdas auditivas podem ser classificadas quanto ao tipo,
podendo ser: condutiva, neurossensorial e mista
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Vamos conhecer um pouco sobre as causas . «
das perdas auditivas? -, -

* ¢
O ouvido humano € sensivel a uma grande & 3 "
variedade de sons. Criancas, adultos e idosos — ’
apresentam perda auditiva por diversos
fatores, como:
* Aclimulo de cera, objetos colocados dentro do ouvido ou
perfuragdo da membrana
* Infecgdo ou dano no ouvido
" No recém-nascido a perda auditiva pode ocorrer por causas pré,
peri ou pos-natais. Os fatores pré-natais sdo: heranga genética,
sindromes genéticas, malformagdo da orelha interna, infeccdes
congénitas pelo virus da rubéola, citomegalovirus, herpes simples,
toxoplasmose e sifilis, uso gestacional de substdncias como
talidomida, dlcool, cocaina e medicamentos ototéxicos, radioterapia
no primeiro semestre da gestagdo.
* Os fatores perinatais associados & perda auditiva sdo: anéxia
(falta de oxigenagdo no cérebro), prematuridade com peso abaixo
de 1500 gramas, hiperbilirrubinemia, traumatismo craniano, trauma
sonoro.
* Os fatores pds-natais de risco para a perda auditiva sdo de variada
natureza. Compreendem causas metabdlicas como hipotireoidismo e
diabetes, infecgdes virais (rubéola, varicela-zoster, influenza, virus
da caxumba, citomegalovirus), entre outros.
* Ruido infenso: intensidades de som acima de 75 decibéis podem
causar Perdas Auditivas Induzidas pelo Ruido (PAIR). As lesGes no
ouvido interno podem ocorrer apés uma exposicdo simples ao ruido
ou apds exposicdes prolongadas de meses ou anos. Exemplos de
ruidos mais comuns causadores de perdas auditivas: mdquinas
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industriais, armas de fogo, motocicletas, mdquinas de cortar grama,
musicaem volume alto, estouro de foguetes.

* Idade. A perda auditiva gradual devido ao avanco da idade,
denominada presbiacusia, é uma ocorréncia normal nos idosos. A
deficiéncia auditiva abrange cerca de 30% nas pessoas acima de 65
anos e 50% acima de 75 anos.

Sinais e Sintomas da perda auditiva. O que as pessoas sentem?

* Alguns comportamentos sdo indicativos de perda auditiva e devem
provocar a atencdo de todos. Sdo estes: pedidos fregiientes para
que se repitam frases, virar a cabega em diregdo a quem estd
falando, falar alto ou baixo, demonstrar esforgo ao tentar ouvir,
olhar e concentrar-se nos ldbios das pessoas, ser desatento,
preferir o isolamento social, ter dificuldades no aprendizado.

* Alguns sinais e sintomas podem estar associados & perda auditivae
merece aten¢do, como a respiragdo oral, tontura, otalgia, zumbido,
dificuldades de linguagem oral e de linguagem escrita.

Dispositivos Eletronicos

* Aparelho de Amplificagdo Sonora Individual (AASI): mais
conhecido como aparelho auditivo. Tem a finalidade de ajudar as
pessoas com perda auditiva a perceber, amplificar e transmitir os
sons. Quanto maior for a perda auditiva do individuo, maior serd a
poténcia do aparelho.

* Implante Coclear: € um dispositivo eletrdnico de alta tecnologia,
mais conhecido como ouvido bidnico. Sdo considerados candidatos ao
uso do Implante Coclear criangas a partir de 1 ano de idade e adultos
que apresentam surdez neurossensorial de grau severo a profundo
bilateral e que ndo obtiveram &xito com o aparelho auditivo.
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Diagnostico da perda auditiva

O diagnéstico de perda auditiva baseia-se
na avaliagdo médica e na avaliagdo auditiva
feita por um fonoaudidlogo. Quais os
exames necessdrios para o diagndstico de
perda auditiva?

- AUDIOMETRIA: a avaliagdo audioldgica pode ser realizada de
acordo com a idade da crianga. Pode ser realizada a audiometria
comportamental (realizada em criangas até os dois anos e meio), a
audiometria condicionada (realizada em criangas a partir de dois
anos de idade) e a audiometria tonal e vocal, indicada para criangas a
partir de 6 anos de idade e adultos.

» IMITANCIOMETRIA: indica apenas se a condugdo do som estd
normal ou alterada na orelha média.

+ EOA: emissdes otoaclsticas, mais conhecido como Teste da
Orelhinha. O exame ¢ indolor, ndo invasivo, rdpido, de baixo custo,
tem elevada sensibilidade e a aparelhagem é portatil. Essas
caracteristicas tornaram o EOAT o mais adequado e utilizado para
as triagens auditivas em recém-nascidos.

- BERA: potencial evocado auditivo ou audiometria de tronco
cerebral, mais conhecido como BERA.
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Onde realizar os exames?

Locais em Fortaleza onde sdo realizados procedimentos de avaliagdo
auditiva:

» Hospital Geral de Fortaleza (HGF) - Rua Avila Goulart, 900, Papicu,
3101.3272

- Nicleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce (NUTEP) - Rua Papi

5
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Junior, 1225, Rodolfo Teéfilo, 3366.8381

‘Nicleo de Atencdo Médico Integrada (NAMI) - Rua
Desembargador Floriano Benevides, 221, Edson Queiroz (ao lado da
UNIFOR), 3477.3641

* Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS)-Rua Tertuliano Sales, 544,
Vila Unido, 3101.4200

o desenvolvimento da linguagem

Vamos saber um pouco mais sobre oy P, ﬁ
e da audigdo do seu filho!

< b v e
Todas as criangas devem ter a

audigdo avaliada nos primeiros trinta dias de vida através do Teste
da Orelhinha. Confirmada a normalidade na audigdo da crianga, os
pais devem observar o desenvolvimento da audicdo e da linguagem
(fala), conforme o esquema:

0 - 3 meses: assusta-se com sons intensos (batida de porta) e
acalma-se com vozes familiares

3 - 6 meses: procura a fonte sonora e reconhece a voz da mae. Emite
sons sem significado (balbucio)

6 - 12 meses: localiza a fonte sonora para os lados e para baixo.
Reage a sons suaves. Balbucia, emitindo vdrios sons sem significados
erepete emissoes como "auau” e "dd dd”.

12 meses: reconhece objetos e familiares apontando quando
solicitado. Fala as primeiras palavras, que podem ser "mamde”,
"papai” e “tchau”...

18 meses: entende ordens simples: - “Dd tchaul”, - “Cadé o pé?”, -
"Jogabeijo!"

2 anos: usa frases simples com até 3 palavras, aumentando
progressivamente o seu vocabuldrio

3 anos: se utiliza de frases completas e formula perguntas
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Como limpar o ouvido corretamente?

A limpeza dos ouvidos é uma tarefa delicada que exige alguns

cuidados, especialmente para os recém-nascidos. Conhega a melhor
forma de fazer a higiene perfeita sem provocar lesées e nem
prejudicar a audigdo.
A cera, substincia produzida pelo ouvido, € um
importante agente de protecdo e ndo deve ser
totalmente retirada do ouvido. Jamais use
cotonete na remocdo da cera, porque ele apenas a
empurra para o interior daorelhae pode provocar
lesdes. A melhor forma de limpar os ouvidos é com
a toalha, diariamente, logo apés o banho. Com o
dedo envolto no tecido, limpe a parte interna da
orelha - mesmo quando for bebé - fazendo
pequenos movimentos circulares, como se estivesse enxugando o
local. Assim a limpeza é realizada e sem perigo de ferir o timpano,
uma membrana interna do ouvido que é responsavel pela nossa
audicdo. Como a grossura do dedo € maior que 0 orificio da orelha,
ndo hd perigo de machucar ld dentro. Com esse procedimento, vocé
estard retirando apenas o excesso de cera. O restante continua Id,
cumprindo a fungdo de barreira protetora. Mesmo que a produgdo da
substancia seja muito grande, deixando a orelha cheia, resista a
tentacdo de utilizar o cotonete ou objetos perfurantes como ponta
de caneta, grampo de cabelo entre outros. O cotonete sé deve ser
usado para limpar as dobrinhas externas da orelha. Mas se mesmo
assim vocé tiver ddvidas, procure um médico. Sé ele poderd remover,
com métodos e instrumentos adequados, a cera produzida acima do
normal.
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Vamos fazer uma dindmica bem simples e rdpida. Responda as
seqguintes perguntas:

* Voc€ sempre pede aos outros para se repetirem?

* Tem amigos ou familiares que dizem que vocé ndo escuta bem?

* Deixaa TV ou o rddio em volume mais alto do que os outros?

* Tem dificuldade em entender conversas com ruidos ao fundo?

* Tem dificuldades em acompanhar conversas em grupo?

* Tem dificuldade em identificar de onde os sons estdo vindo?

Se vocé respondeu sim a mais de trés questdes, vocé pode ter perda
auditival Portanto, qualquer alteragdo percebida na sua audigdo,
procure ajuda com o médico ou o fonoaudidlogo.

81



Ola!

A Cartilha O que precisamos saber sobre audigcdo? foi
elaborada pela fonoaudiéloga Rachel Cassiano de Sousa
como produto do Mestrado em Salde da Crianca e do
Adolescente.

As orientacdes aqui apresentadas sdo de grande
importdncia na tarefa de informar sobre a surdez,
prevencdo e os cuidados com a audi¢do e melhorar a
qualidade de vida das pessoas portadoras ou ndo de
deficiénciaauditiva.

Com esse material, esperamos contribuir na divulgagdo
das informacdes necessdrias para os familiares e
comunidade em geral sobre audi¢do.

Desejamos a todos uma boa leitural
Fga. Rachel Cassiano de Sousa

Dra. Dafne Paiva Rodrigues
Equipe de Elaboracdo
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ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DO CEARA - UECE

Governo do Estado do Ceara
Fundacdo Universidade Estadual do Ceara
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/JUECE
Av. Paranjana, 1700 - Campus do Itaperi
CEP 60.740-000 - Fortaleza-Ce
Fone: (085) 3101.9890 - E-mail: cep@uece.br

Fortaleza (CE), 21 de margo de 2011

IDENTIFICACAO

Titulo: Reagdes e expectativas de mies em relag@o a surdez infantil
Folha de rosto: FR - 401781

Processo N.°: 10725736-0

Pesquisador responsével: Rachel Cassiano de Sousa

Orientadora: Dafne Paiva Rodrigues

Area tematica: Motricidade Orofacial

RESUMO__

O projeto tem por objetivos “identificar as reagdes das maes ao receberem o diagnostico de surdez
do filho” e “descrever quais as expectativas das mies em relagdo as perspectivas do filho”. A
pesquisa sera realizada no Centro de Referéncia em Educagdo e Atendimento Especializado do
Estado do Ceara (CREAECE) localizado no Instituto de Educacdo do Ceara (IEC), em Fortaleza
(CE). Consta no processo o compromisso do Instituto com a pesquisa e com os requisitos da Res.
CNS 196/96. E uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, de acordo com a proposta de
Bardin. Os sujeitos da pesquisa s3o 25 maes com filhos surdos maiores de dois anos que estejam
sendo acompanhadas no CREAECE, junto ao Centro de Apoio ao Surdo (CAS).Utilizara entrevista
semi-estruturada com perguntas abertas em conversas informais, sem limitagdo de tempo,
armazenadas com o uso de gravador com autorizagdo dos entrevistados. O cronograma de trabalho
estd definido, e sua realizagdo serd de um ano e sete meses, tendo comegado em margo de 2010,
estando prevista a fase das entrevistas em abril e maio de 2011. O orgamento apresentado ¢ de
R$700,00-(setecentos reais), estando estabelecido que seja de total responsabilidade da
pesquisadora responsavel. O projeto apresenta Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de
acordo com as normas vigentes na Resolugio N.°196, do Conselho Nacional de Saude. O projeto de
dissertagdo do Mestrado Profissional em Saide da UECE & adequado a especializacdo da
pesquisadora responsavel, fonoaudiéloga educacional e clinica. Analisa o problema da surdez
infantil e as reag3es e expectativas de mées.

PARECER

O projeto cumpre as determinagdes éticas da UECE e a Resolugéo N.°196 do Conselho Nacional de
Saude-CNS. A temdtica ¢ de relevante importancia social. Por estas razdes, o projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Cears- CEP/UECE.

OBS: Deverd ser enviado ao CEP um relatério ao final do projeto.

(
Profa. Dra: Dﬁgg;‘&lia séf%%n?c Pinheiro.

Coordenadora do CEP/UECE

84




