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RESUMO

Este estudo tem por objetivo descrever as experiéncias de pais de
multiplos deficientes sensoriais — surdocegos, por ocasido do diagnostico e da
procura de atendimento especializado, a partir de entrevistas semi-
estruturadas realizadas com 20 pais, que tem ou tiveram ligagdo com
instituicdes educacionais especializadas em surdocegueira na Grande Séo

Paulo.

No capitulo da Literatura, apresenta o conceito da surdocegueira e sua
insercdo dentro das multiplas deficiéncias, realiza levantamento bibliografico
das causas e consegiiéncias, dos programas educacionais com a evolucéo dos

mesmos, as dificuldades e as conquistas dos pais.

Interpreta os dados obtidos nas entrevistas a luz da bibliografia,
relatando as angustias enfrentadas pelos pais nos diagndésticos e na procura
de educacao especial, que foram muito demorados e dificeis de localizar, a
impoténcia por ndo saberem como auxiliar seus filhos com dificuldades de

visdo e audicdo, e as conquistas provindas destas experiéncias.

Os pais participantes enfrentaram o problema contando com seus
recursos internos, os apoios da proépria familia ou amigos, a atencdo dos
programas educacionais especializados, com atendimento integral a familia e a

convivéncia com outros pais para compartir forcas e dividir dificuldades.

Concluindo levanta temas de pesquisa e atuacdo profissional na

divulgacdo das mualtiplas deficiéncias, atuacéo interdisciplinar incluindo os



pais, aprofundamento dos estudos das relacbes pais-filhos e profissionais-
clientes, implantacdo de redes de apoio integrais com pais experientes e
profissionais, no diagndéstico e noutras crises, assim como a promocdo de

relacdes inter-instituicionais das areas de saude e educacao.

Autor: Ardoz, Susana Maria Mana de. Experiences of parents of Multi Sensorial

Impaired People — Deafblind. From the Diagnosis to the Education.

S&o Bernardo do Campo, SP. UMESP. 1999.

ABSTRACT

This study has the objective to describe the expeirences of parentes of
multi sensorial impaired people — deafblind, by diagnostic and by searching for

specialezed cares.

This search was based by structures polls made in 20 parents, which
are or were linked with deafblind educational institution in the metropolis of

S&ao Paulo. (Grande Séo Paulo).

In the Literarure chaptes, it presents a concept of deafblind, insertig the
multiple disabilities; it shows a bibliography of the causes and consequences
from the evolution of the educacional programs and the dificulties and

conguests of the parents.

It shows datas from de inteviews reporting the anguish faced by the
parents in the diagnostic and in searchings or special education which were

too long and hard to find, the weakness of the parents who don’'t know how to



deal with the dificulties of their child’'s deaf and blind, and que conquests from

these experiences, withing the parameter of the bibliography.

The participant parents faced the problem counting on their own
resources, the support of the family or friends, the attention of educational
programs with total assistance to the family and social contact with other

parents to share strength and to divide difficulties.

To conlude it originates themes of research and professional
performance at the divulgation of the multiple disabilities, the interdisciplinary
permormance including the parents, the deepening of the studies of parent-
child relatinship and professional-client, the establishment of networks with
total support of experienced parents and professionals at the diagnosis and
other crises, as well as the promotion of inter-institutional relationship

between the fields of Helth and Educatio

INTRODUCAO

A motivacdo para este tema é resultado da minha prépria vivéncia por

ser mée de Paula Andréa que tem hoje 24 anos e é surdocega. Freqlientando a
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E. E. E. Anne Sullivanl, convivi com familias de surdocegos todos estes anos.
Estas experiéncias me levaram a participar de diversos movimentos
comunitarios que exerci com as possibilidades e o sentido critico que minha

formacgdo como Psicopedagoga na Argentina me permitia.

Assim, participei do Conselho de Administracdo da Fundacao Municipal
Anne Sullivan de Sdo Caetano do Sul SP, da Associacdo de Pais e Mestres da
mesma e hoje da Associacdo Brasileira de Pais e Amigos dos Surdocegos e
Multiplo Deficientes Sensoriais2, incluindo surdos ou cegos com outros
comprometimentos que apresentam sérias dificuldades de comunicagéo e que
podem beneficiar-se com os métodos e recursos desenvolvidos, inicialmente,

para os Surdocegos.

A ABraPASeM participa do Grupo Brasil de Apoio aos Surdocegos e
Multiplo Deficientes Sensoriais3 que relne instituicdes educacionais e
comunitarias, em um trabalho conjunto de identificacdo, reconhecimento e

desenvolvimento dos atendimentos.

Nessas atuacGes comunitarias desenvolvi trabalhos com grupos no

Setor de Pais que existiu na Escola Anne Sullivan de 1983 a 1986.

No Setor de Pais coordenei programas educativos organizados pelos
pais para o desenvolvimento deles mesmos, com pesquisas sobre embriologia,
neurologia, oftalmologia, otologia e epidemiologia, com profissionais

convidados de acordo com o tema desenvolvido. Estes estudos derivaram em

1 E.E.E. Anne Sullivan. Escola para surdos, surdocegos, autismo infantil e paralisia cerebral mantida pela Fundagdo
Municipal Anne Sullivan de S&o Caetano do Sul, Sdo Paulo.

2 ABraPASceM, Associacdo Brasileirade Pais e Amigos dos Surdocegos e Mltiplo Deficientes Sensoriais.

3 Grupo Brasil. Esta é a denominagéo breve do Grupo Brasil de apoio ao Surdocego e ao MUltiplo Deficiente
Sensorial.
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atividades comunitarias de esclarecimento sobre a surdocegueira e prevencao
da rubéola e outras causas que foram realizadas em clubes de servico, igrejas

e escolas.

Quando Elena, minha filha maior, cursava o magistério e para Paula ja
tinham passado os anos em que precisou de atencdo constante, a Associacao
de Pais da Escola Anne Sullivan ja tinha formado um grupo de pais
comprometidos com o0s projetos; senti-me em condic¢bes de retomar meu plano
abandonado de desenvolvimento pessoal. Decidi avancar na minha formacéo
superior. Comecei assim a Faculdade no IMS4, onde me formei em 1993, desta

vez como Psicologa.

Iniciei minha atividade profissional na AHIMSA® fazendo parte da
equipe multidisciplinar na triagem de novos casos e na orientacdo das relacdes
professor/aluno/familia, que foram fonte de inspiracdo e confirmacdo das

experiéncias pessoais e comunitarias que ja tivera nos anos anteriores.

No meu trabalho na FAISAS, atuei no Hospital Infantil onde tive a
oportunidade de atender criancas que, sendo portadoras de sindromes ou
outros distdrbios de desenvolvimento, ndo estavam sendo atendidas em
programas de estimulagdo precoce, permanecendo a margem dos recursos

necessarios para facilitar-lhes o desenvolvimento.

Diante dessa necessidade, nos mobilizamos eu e meu colega
Fisioterapeuta Mario Alexandre A. Louro para abrir um espaco e atendé-las no

Ambulatério do Hospital.

4 |MS, Instituto Metodista de Ensino Superior de S0 Bernardo do Campo, Séo Paulo, hoje UMESP,
Universidade Metodista de S&o Paulo.
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No momento, a Secretaria de Saude do Municipio, em gestdo conjunta a
DAAMB’ e a FAISA, esta estruturando o CREMS8 para tratamento de
acidentados, doentes crbnicos e portadores de deficiéncia do municipio.
Teremos também oportunidade de desenvolver melhor nosso programa de
Estimulagéo Precoce e/ou Habilitagcdo Bésica para criangcas com dificuldades

no desenvolvimento.

Nas atuacbes descritas, tendo ouvido relatos dos pais sobre as
circunstancias do diagnéstico e as grandes dificuldades encontradas para a
obtencdo de atendimentos, senti a necessidade de sistematizar as experiéncias

metodologicamente, para extrair conclusdes validas.

Como exemplo, citarei as experiéncias de uma mae que ha 7 anos atras
teve um filho com Rubéola Congénita e ndo fora comunicada. Levou para casa
o filho com baixo peso, segundo seu relato, pensando que teria de dedicar-lhe
alguns cuidados a mais, mas apenas isso; ndo recebeu nenhuma indicacao

para consultar especialistas em oftalmologia e otologia.

A realidade, ela e a familia viriam a descobrir com o passar do tempo. A
mae diz que, quando a crianca tinha um més, percebeu que as manchas dos
olhos, que ela pensava fossem normais para um recém nascido, ndo iam
embora. Marcou uma visita ao oftalmologista que lhe perguntou: “A Sra. nao
foi informada que a crianca tem Rubéola Congénita?, ao que ela respondeu,

“nao, que é isso?”

S AHIMSA, Associagao Educacional para M{ltipla Deficiénciaem S&o Paulo SP.

6 FAISA, Fundagio de Assisténcia a Infancia de Santo André. SP.

" DAAMB, Direcéo de Assisténcia Ambulatorial. Santo André SP.

8 CREM, Centro de Reabilitagdo Municipal da Secretaria da Salide de Santo André SP.
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Ficou sabendo, assim, que as manchas eram cataratas e que seu filho

era cego e precisava ser operado. Primeiro choque! O filho é cego!!

Ela relata que nesse momento, de repente, compreendeu aquilo que
intuia, por sentir a crianca muito quieta, mas que nao conseguia ver com

clareza. Ali as pecas se encaixaram.

Nesta situagdo estava sozinhal! Possivelmente ficou sem condi¢fes de
ouvir do médico que a crianga poderia ser surda também. E comprovado que
quando a infestacdo por rubéola ocorre na mé&e nos primeiros meses da
gravidez, atinge o0 desenvolvimento dos olhos, coracdo e ouvidos,

principalmente.

Por alguma razdo o diagnostico completo ndo foi realizado e assim
passaram-se varios anos para a familia saber com certeza que a crianca era
surda, até chamar a atencdo dos pais e dos parentes o porqué nao respondia
aos chamados, ndo se assustava e estava demorando para falar. Entdo, o

segundo choque!!, o filho também é surdo!!

Quando a crianca ndo vé e ndo ouve o encaminhamento fica mais
dificil. Nas escolas para cegos nao recebem surdos, nas escolas para surdos
nao recebem cegos. Assim as familias recebem orientagdes como esta: “leve

para casa e cuide dela”.

Foi isto que os médicos no Hospital das Clinicas de Sao Paulo me
disseram h& muitos anos atras. Aparentemente essa dificuldade de
comunicacdo entre as areas da saude e da educacdo ainda acontece em

alguns servicos.
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No nosso caso chegamos na Escola Anne Sullivan apés ter ido para
Cordoba, Argentina a fim de consultar meus professores do Instituto "Domingo
Cabred", responsavel pela formacdo de Professores de Cegos, Surdos,
Deficientes Mentais e Deficientes Fisicos e também de Psicopedagogos que
atendem as dificuldades de aprendizagem no ensino regular, que foi o curso
que realizei. L4 fiquei sabendo que no Brasil havia uma Professora para

Surdocegos, formada pela Escola Perkins® para Cegos.

Percebemos entdo que esse atendimento s6é era conhecido pelos
profissionais da educacdo especial e, especialmente, aqueles ligados a
programas estrangeiros que realizavam o atendimento para os surdocegos. Os
médicos que nos atenderam nao sabiam da existéncia de educacdo para

criancas com comprometimento sensorial combinado.

Os pais se defrontam com esta realidade: O filho é Surdo e Cego. Como
€ possivel!! Como uma crianca pode viver, sem ver, ou vendo mal depois da
cirurgia, e ndo ouvir, nado falar!! Ademais, ela deve ter alguma outra coisa. Ela

faz movimentos esquisitos, dorme pouco... que sera mesmo que ela tém?

A familia que acaba de receber esta noticia, sofre um choque muito
duro. Entra em um desespero que, sem apoio, pode durar meses, com muita
depressao e sem idéia de como entrar em contato com o filho, Muitas vezes

enfrenta idéias suicidas.

Esses relatos sdo uma constante. Seja por Rubéola Congénita ou por
outras causas, dificilmente os pais sdo encaminhados para um atendimento

especializado.

9 perkins School for the Blind, Watertown, Massachusetts, USA.
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Por ser a familia a base para o desenvolvimento das criangcas e mais
ainda, no caso dos deficientes, pelos esforcos diferenciados que sao
necessarios para lograr a incluséo social, a atencédo para a familia precisa ser

eficiente e integral.

Neste momento, e sempre, este nucleo terd necessidade de atendimento
adequado para recompor-se da melhor maneira possivel. Os pais precisam
sentir que ndo estdo sés, em que pese ser sua a grande dor, ha pessoas que
podem acompanha-los, oferecer alguma alternativa, ficar a disposicéo,
encaminha-los para os atendimentos certos o mais cedo possivel, porque da
precocidade do atendimento depende o ajustamento da familia e o sucesso do

desenvolvimento da crianca.

Logo depois, apenas refeitos dos primeiros impactos, os pais dos
surdocegos tém outros. As pessoas olham, olham e depois perguntam: a
crianca nao enxerga? Ao gue eles respondem: nado, ndo enxerga, ela é cega.
Elas continuam olhando e perguntam, a crianca nao fala? Os pais respondem.

nao fala, porque também é surda.

A familia precisa estar preparada para essas reacfes que sdo normais.
As pessoas ndo sabem e elas querem saber, por isso olham e por isso
perguntam. E bom que seja assim. Mas os pais sentem-se invadidos, expostos.

Por isso o aprendizado de como encarar esta realidade é muito importante.

Hoje é consenso mundial nas instituicGes especializadas neste tipo de
educacdo a designacado de Surdocego, para quem € cego ou tem baixa visao e

conjuntamente apresenta dificuldades auditivas.
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No caso dos surdocegos congénitos, quando eles sdo pequenos ou
quando nao conseguem desenvolver sua independéncia, a familia realiza
grandes esforcos, bem sucedidos ou nao, para atender as necessidades de

uma pessoa que tem sérias dificuldades de comunicacéo.

O planejamento familiar precisa ser mudado. Os desejos de
desenvolvimento de seus membros, especialmente os da mae, sdo postergados.
A fase de dedicacdo da mée a manutencdo das necessidades basicas do filho,
que deveria levar alguns anos, se estende pelo dobro ou triplo do tempo e

muitas vezes pelo resto da vida.

Mesmo com todas estas dificuldades as familias se reestruturam,
encontram forcas, lutam, descobrem novos valores. Neste trabalho tenho por
objetivo observar estas experiéncias para tirar as conclusdes possiveis. Espero
poder contribuir para com o planejamento de a¢bes de apoio ao momento do

diagndstico e encaminhamento adequado.

O reconhecimento de que a Surdocegueira é uma dificuldade especifica
e ndo simplesmente a soma de varias dificuldades tem se mostrado de grande
importancia, pelos beneficios que proporciona aos surdocegos e seus
familiares que, sem esta abordagem, encontram-se passando de um
atendimento a outro, sem serem atendidos integralmente. Isto impede e, de
certa maneira, desrespeita 0 melhor aproveitamento das habilidades

existentes.

Por isto este trabalho pretende descrever as dificuldades encontradas
por Pais de Multiplos Deficientes - Surdocegos, no momento do diagnéstico e

na procura de atendimento especializado, bem como as crises vividas, as
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necessidades encontradas e as adaptacdes realizadas perante as dificuldades

para chegar as conclusfes que sejam possiveis.
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| - LITERATURA

I - 1 - Os Multiplos Deficientes Sensoriais - Surdocegos

Neste tOpico descreve-se a insercdo da Surdocegueira nas Mdultiplas
Deficiéncias e expfem-se 0 conceito, as causas e consequéncias, sinalizando-
se as possibilidades que os surdocegos tem pela frente, na trajetdria de vida,
de acordo com o momento e amplitude em que foram acometidos pela doenca

ou acidente.
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Para entender a incidéncia das Multiplas Deficiéncias no nosso pais
coloca-se o tratamento dado pelo IBGE (1990) a este tema, no Manual do

Recenseador:

Mental - Dificuldade de entendimento. Foi recomendado n&o incluir as
dificuldades psiquicas dos denominados alienados ou loucos. Sem entrar no
mérito desta indicacdo podemos dizer, no minimo, que ela pode provocar

inUmeros equivocos na avaliacao.

Fisica — Dificuldades dos movimentos ou existéncia dos membros.
Foram discriminados varios tipos desde os parciais até os totais. Aqui pode
ver-se a forca social dos movimentos dos deficientes fisicos que tem

conseguido inUmeras conquistas.

Cegueira — Dificuldade visual, considerando Cegas somente as pessoas
que ndo enxergam nada desde o nascimento ou perderam totalmente a visdo
posteriormente, por acidente ou doenca; ndo sdo consideradas as perdas
parciais, mesmo quando muito limitadoras ou combinadas com outras

deficiéncias.

Surdez - Dificuldade auditiva, definindo como Surdas as pessoas sem
nenhuma audicdo desde 0 nascimento ou que perderam a audicdo totalmente
por acidente ou doenca. As perdas parciais de audicdo ndo sao consideradas,

nem mesmo quando aparecem em conjunto com outra deficiéncia.

Multipla - considerada quando duas ou mais deficiéncias sé&o
encontradas na mesma pessoa, com as ressalvas que ja foram apontadas para

a descricdo da Cegueira e Surdez.
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Deste modo os dados recolhidos nos censos oficiais no pais, ndo séo
Uteis para a deteccdo da surdocegueira. As questdes referentes as dificuldades
visuais e auditivas deveriam ser mais especificas e detalhadas para auxiliar

acdes neste sentido.

Assim a Surdocegueira se encontra incluida na categoria de Deficiéncia
Multipla para efeito dos censos no Brasil, mas sem discriminagcédo especifica
dentro dela, ou também em alguns casos podera ficar aparte, porque ndo sao

tidas em conta as perdas parciais de visdo e audicao.

Nos Estados Unidos, Baldwin (1997) no Censo Nacional de Surdocegos,
reporta a existéncia de 11.048 pessoas surdocegas entre O e 22 anos apos a
realizacdo de um censo nacional especifico para este fim, que levantou
informacdes junto as instituices educacionais especiais ou regulares, onde
todas as criancas e jovens sdo atendidos em cumprimento das determinacgdes
legais em todos os estados. Esses dados sdo permanentemente atualizados
pelas informagdes que as instituicdes contatadas fazem chegar ao autor. Esse
levantamento fornece também dados sobre as principais causas de

surdocegueira e os graus de perdas auditivas e visuais encontrados.

Comparativamente no Brasil, tendo em conta os numeros totais das
populacfes dos Estados Unidos e do nosso pais, e fazendo uma extrapolacéo
simples, é possivel esperar uma incidéncia entre a populacdo de 0 a 22 anos,
de 6.000 pessoas com Surdocegueira que poderdo estar incluidas ou néo,
pelas causas ja expostas, no numero total de Multiplo Deficientes que

somaram 87.071 no ultimo censo demogréafico realizado no pais. (IBGE, 1991).
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Bertone & Ferioli (1995) levantaram num estudo sobre limitados visuais
com dificuldades adicionais em paises latinoamericanos um numero de 135
surdocegos atendidos em Brasil. Estes dados coincidem com os dados da
OMS10 referentes a que somente 2 % das pessoas deficientes sdo realmente

atendidas. (Ministério da Saude, 1995)

Em informativo geral da POSCAL11 é relatado que foram cadastradas
perto de 1.300 pessoas entre adultos e criangas na América Latina, sendo que
o informe dos representantes do Brasil, (resultado parcial de um estudo em
andamento) chega a 168 pessoas surdocegas. (Serpa, 1998). Estes numeros
comparados com o0s da estimativa demonstram a precariedade existente na

deteccédo e atendimento aos surdocegos.

Referente a nomenclatura, vé-se que o termo Surdocego esta tomando
corpo como tendéncia mundial na atualidade. Esta nomenclatura vem sendo
adotado pelas instituicbes especializadas no Brasil, abandonando a palavra
combinada surdo-cego em defesa de que a condicdo imposta pela
surdocegueira nao é simplesmente a somatéria de duas deficiéncias e sim uma
dificuldade com caracteristicas Unicas que deve ser tratada de modo especial,
pelas dificuldades que as pessoas surdocegas tém para contatar o mundo e

conseguir inserir-se nele. (Lagati, 1995; Mc Ginnity, 1995).

No comeco da divulgacao desta multipla deficiéncia, foi usual designa-la

como deficiéncia audiovisual, nome utilizado em algumas publicacdes e em

10 Organizacso Mundial da Satide.
11 posCcAL, Projeto de Organizaggo dos Surdocegos em América Latina
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alguns programas especializados no atendimento desse grupo de pessoas cC

como ERDAV12 ¢ ADefAV13,

O conceito de surdocegueira compreende uma ampla combinacdo de
deficiéncias visuais e auditivas, acompanhadas, por vezes, de outras
deficiéncias. Ou seja, dupla deficiéncia sensorial ou multipla deficiéncia com

comprometimento sensorial.

Kidney (1977) cita a definicdo aprovada no | Congresso Internacional
Helen Keller sobre servicos dos surdocegos jovens e adultos, realizada em

setembro desse ano:

"Sao surdo-cegos os individuos que tem uma perda
substancial da visdo e audicdo, de tal modo que a
combinacado das suas deficiéncias causa extrema dificuldade
na conquista de habilidades educacionais, vocacionais, de
lazer e sociais.” p. 20.

O autor comenta que a palavra chave nesta definicdo é combinacao.

A pessoa com uma perda substancial da visdo e audicdo, experimenta
uma combinacdo de privacdo de sentidos que pode causar extrema

dificuldade em alcancar as metas essenciais da vida.

Ainda destaca que esta definicdo é mais funcional do que técnica
porque o que importa ndo sdo os graus de perda, mas sim, 0 quanto a pessoa
necessita de ajuda porque, até que ela possa adaptar-se a esta perda,
precisara compreender e aprender muitas coisas, e acrescenta: "A vida é mais

importante do que qualquer tecnicismo! ". p. 20.

12 ERDAV - Escola Residencial para Deficientes da Audio Visdo. Atual Escola de Educacéo
Especial Anne Sullivan.

13 ADefAV - Associacéo para Deficientes da Audio Vis&o
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Pode-se agregar que a perda ou diminuicdo acentuada dos dois sentidos
de contato a distancia, visdo e audicdo prejudicam muito seriamente o
relacionamento com o mundo. O surdocego ao depender do tato que € um
sentido que requer a proximidade permanente de outra pessoa, 0 que na
maioria das vezes nao é facil de conseguir, perde os estimulos mais comuns do
convivio social, necessitando de auxilio especializado que compreenda esta
situacdo e o0 ajude a providenciar meios de interacdo com as pessoas. Ele
precisa aprender meios de comunicacdo alternativos e todas as pessoas que

estao junto a ele também.

No caso das criancas surdocegas as dificuldades sdo ainda maiores,

mesmo que as perdas visuais e auditivas ndo sejam totais.

Gleason (1997) dirigindo-se aos pais coloca:

“A surdocegueira € um sério problema para sua crianca. Nés
conhecemos poucas criancas totalmente surdas e totalmente
cegas e quando o termo é usado se refere a criancas nas guais
se encontram combinadas baixa visdo e baixa audicdo. Os
efeitos combinados de ambas dificuldades tem um impacto
sobre o aprendizado que é maior que a somatoria das
perdas”14 p. 10.
Gleason, op. cit., segue apods colocando que a crianca precisara de
métodos de comunicacao e servicos de educacdo diferenciados daqueles que

sao oferecidos as criancas que apresentam, separadamente, dificuldades de

visdo ou dificuldades de audicéo.

As causas das deficiéncias de modo geral (Assumpcdo, 1994), séo

divididas em:

14 Traducéo livre da autora.
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Pré-natais — As que acontecem antes do nascimento, durante o periodo
gestacional, por isso chamadas de Anomalias Congénitas que podem ser
Genéticas, ou seja determinadas na concepcdo, por modificagdes nos
cromossomos ou ambientais ou seja, defeitos no desenvolvimento embrionario

por determinantes bioldgicos, quimicos ou desconhecidos.

Natais - As que acontecem no momento do nascimento, como
interrupcdo da gravidez fora de tempo com os 6rgdos ainda imaturos,
consequéncias de infestacdes, dificuldades que provocam anoxia ou hipoxia,

paradas cardiacas ou traumatismos.

Pés-natais — As que acontecem posteriormente durante a vida do
individuo. Quando ocorrem nos primeiros dias de vida as consequiéncias para
0 desenvolvimento da estrutura de personalidade e do aprendizado serao

muito importantes.

A surdocegueira pode ter varias causas. Moss (1996) apresenta como
possiveis etiologias pré-natais, algumas Sindromes que apresentam
combinac¢des de visdo e audi¢cdo diminuidas como: Alport, Down, Trisomia 13,
Usher, Goldenhard, Marshall, Stickler, Associacdo CHARGE, Duane, KID,

Leber’s, Norrie's, Pierre-Robin.

Heller & Kennedy (1994) referem também algumas Sindromes e
descrevem outras causas pré-natais ambientais como: Prematuridade,
Eritroblastose Fetal, Hidrocefalia, Microcefalia, Rubéola Congénita,

Cytomegalovirus, Herpes, Sifilis, AIDS, Toxoplasmose, alcool e drogas.

Miles (1994) refere entre as causas natais, Asfixia, Encefalites, Traumas

Cranianos e entre as causas poés-natais efeitos colaterais de tratamentos
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como: Oxigenoterapia e Antibioticoterapia necessarios em algumas das
circunstancias mencionadas e também Meningite, Acidentes e aparecimento
tardio de caracteristicas de Sindromes como por exemplo os distdrbios visuais
na Sindrome de Usher que manifesta no nascimento apenas as dificuldades

auditivas.

Nas causas pré-natais, natais e aquelas pdés-natais em criancas
pequenas a instalacdo das dificuldades ¢ pré-linguistica, sendo o

desenvolvimento da comunicacdo muito prejudicado.

A crianca devera adquirir informacdes sem ver e sem ouvir, sem dispor
dos sentidos que lhe propiciariam as informacfes necessarias para o
desenvolvimento da linguagem. Assim a aprendizagem passa a depender
quase gue exclusivamente do sentido do tato, que oferece informacdes
descontinuas, pela natureza deste sentido, e mais dificeis de serem

organizadas pela crianca. (Bove & Riggio, 1995).

As autoras destacam a importancia do sentido do olfato como fonte de
informacdes para a crianca surdocega e reforgca a observacdo de que o
movimento nas atividades é de extrema importancia pelo interesse que
desperta e pelas informacbes que o0s sistemas proprioceptivo e vestibular

podem aportar.

Esta integracdo de todas as informacdes possiveis é importante, para
que as experiéncias obtidas auxiliem no desenvolvimento do tato que ter4 a
maxima importancia no estabelecimento da comunicacdo alternativa

necessaria aos surdocegos. (Tirado & Cuesta, 1997)
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Os pais e outras pessoas deveriam estar com esta crianca o dia todo e,
as vezes, a propria crianca rejeita o contato, por experiéncias desagradaveis
com internacfes hospitalares ou por caracteristicas neurolégicas proprias de
algumas etiologias de surdocegueira. Nestes casos orientacfes precoces sao
muito importantes para que 0s pais possam vencer esta atitude negativa da
crianga, e aos poucos, trazé-la para a relagdo com prazer. A perseveranca e a
calma sdo qualidades que os pais devem adquirir com a maior urgéncia que

seja possivel.

Muitas vezes os surdocegos, quando ainda bebés, sdo diagnosticados
como paralisados cerebrais, uma vez que suas dificuldades sensoriais
impedem seu desenvolvimento psicomotor normal ou autistas, por
apresentarem movimentos estereotipados na procura de um pouco de
estimulo através dos restos visuais e auditivos que possui e muitas vezes,
pelas mesmas razdes, sdo considerados portadores de atraso mental grave e
encaminhados para instituicbes que nao dispdem dos recursos de

conhecimento para realizar uma boa intervencéo educacional. (Leuw, 1977)

Todos em fim, paralisados cerebrais, autistas, portadores de atraso
mental, ou surdocegos merecem tratamentos especificos de acordo com as

caracteristicas de suas dificuldades, o que muitas vezes nédo sao oferecidos.

Freeman (1985) explica que no caso da surdocegueira, para se realizar
um bom diagnoéstico € necessario estimular por algum tempo a viséo e audigéo
remanescentes e os sentidos do tato, olfato e cinestésico, de modo a oferecer a
maior quantidade possivel de informagfes. Afirma que sem este tratamento

prévio é impossivel uma avaliacdo livre de preconceitos.
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Van Dijk (1986) indica para o tratamento da surdocegueira, seja com
comprometimento exclusivo da visdo e audicdo ou quando também
encontram-se comprometidas outras &areas, programas de estruturacdo das
informacdes e das atividades que auxiliem a crianca na organizacdo das
experiéncias. Seus estudos e sua pratica formam a base da generalidade dos
atendimentos para os surdocegos congénitos no mundo e, atualmente,
estimula os profissionais ao estudo das recentes descobertas da psicofisiologia
cerebral, para entender melhor o modo como se integram as experiéncias
sensoriais, para poder, assim proporcionar melhores programas para 0S

surdocegos, especialmente para as criangas surdocegas. (Van Dijk, 1999).

Silva (1997) divulga no Brasil o conceito da surdocegueira e explica
como as limitagdbes na comunicacdo do bebé surdocego dificultam o
desenvolvimento normal do aprendizado. Sem a oportunidade de uma
educacédo que considere a surdocegueira como uma deficiéncia integrada e ndo
a mera soma de deficiéncias isoladas, dificilmente distinguiremos as
potencialidades de cada um e estaremos negando o direito a uma

comunicacao eficaz.

As dificuldades para realizar os diagndésticos na abordagem de Anthony
(1996) mostra que sdo necessarias intervencgdes interdisciplinares funcionais
onde devem ser incluidos os pais, para que se possa obter dados reais sobre
as reacdes da crianca, tendo em conta se ela esta num dia tipico ou se teve
qualquer problema de sono, alimentacdo ou viagem que possa interferir no seu

comportamento.

Ferioli (1997) lembra que nos paises em desenvolvimento existe uma

tendéncia muito forte a usar instrumentos de avaliacdo que ja cairam em
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desuso nos centros especializados e ainda se persiste nas avaliagdes por area
com o consequente desvio nos resultados da avaliacdo, jA que os surdocegos
sdo um grupo de criangas muito dificil de ser avaliado, mas que dependem,
como nenhum outro, de uma boa avaliacdo para terem a oportunidade do

maior e melhor aproveitamento de suas potencialidades.

Crook (1989) apud Rodriguez Caicedo (1997), oferece subsidios para os
professores poderem observar as habilidades visuais, auditivas, motoras,
comunicacao e linguagem, a fim de colaborar com os médicos na dificil tarefa

de diagnosticar corretamente os surdocegos.

Schooler (1998) informa que nos Estados Unidos o Departamento de
Servigcos para os Surdocegos tem elaborado orientagbes para auxiliar os
professores e pais a obterem informacbes funcionais do dia a dia, para
compartilha-las com os médicos nas avaliacbes formais, com o intuito de
preparar a crianca e acompanha-la nos exames para que possa colaborar em

tudo o que seja possivel.

As combinacfes possiveis de perda auditiva e visual sdo inumeras.
Encontra-se entre os surdocegos uma variedade muito grande de realidades.
De todas as maneiras é possivel assegurar que se estas deficiéncias existem
desde o0 nascimento, estas criancas precisam de um tratamento inicial
especifico. Algumas pessoas surdocegas desde criancas podem progredir na
aquisicdo da cultura, outros ficardo nas atividades bésicas de socializacéo,
mas todos necessitardo de apoio comunitario, especificamente fornecendo

intérpretes de seus sistemas de comunicacdo alternativos ou adaptados.
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Vinterhoj (1995) refere que os atendimentos devem ter em conta que 0s

surdocegos podem subdividir-se em quatro grupos distintos:

| — Os Surdocegos Congénitos;

2 — Os Congenitamente Surdos ou com audicao residual e que perdem a

visdo posteriormente;

3 - Os Congenitamente Cegos ou com perdas visuais consideraveis e

que perdem a audicdo posteriormente e

4 — Os Surdocegos que adquirem as dificuldades visuais e auditivas na

vida adulta.

De acordo com cada tipo de situacdo 0s recursos que serao necessarios
para o atendimento das necessidades destas pessoas € muito diferente.
Vinterhoj (op. cit.), lembra também que as causas tem-se alterado nos ultimos
anos. A incidéncia de rubéola diminuiu e os casos de Sindromes aumentaram,
pela alta tecnologia de atencdo aos recém nascidos com dificuldades, assim
também como os casos adquiridos na idade adulta com a elevacdo da

expectativa de vida.

O autor coloca que é importante considerar, mesmo com todas estas
diferencas, a surdocegueira como uma deficiéncia a ser tratada de uma
maneira unitaria, idéia que necessita ser divulgada, pois possibilita uma
atencao mais adequada as necessidades das pessoas que de outro modo nao
conseguem ser bem atendidas. Ainda nos paises onde esses conceitos sao
mais divulgados existem dificuldades e sdo necessarios muitos trabalhos de
inter-relacdo entre as areas educacionais, de saude, de servico social, lazer e

trabalho para conseguir igualdade de oportunidades para estas pessoas.
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Visser (1995), analisa as necessidades das pessoas com surdocegueira
congénita e surdocegueira adquirida considerando-os como pessoas, e conclui
que tais necessidades ndo sao diferentes das necessidades de qualquer outro
ser humano que possa ver ou ouvir, suas dificuldades centram-se nas
consequéncias que a surdocegueira lhes imp6e dificultando a inter-relacdo
pessoal. Estas dificuldades somente ser&o resolvidas quando, como seres
humanos, consigamos crescer e trabalhar juntos, de acordo com o lema da XI
Conferencia Internacional da IAEBD15 onde se realizaram as exposi¢des que

estédo sendo citadas. Para o autor esse é o desafio para o futuro.

Alvarez Reyes (1997), informa sobre os adultos que adquiriram
surdocegueira, de como podem preservar seus conhecimentos e adquirir
formas adaptadas de comunicacdo. Lembra que atualmente os programas
estendem-se aos adultos surdocegos e que foram instituidos na sua maioria
pelo empenho de muitos deles, que contribuiram para o desenvolvimento dos

atendimentos.

Nomes como Helen Keller e Olga Skhorokodova sdo famosos.

Muitos contribuiram também como Hyeronimus Lorm com o alfabeto
que leva seu nome e que é utilizado nos paises de fala alema. Eugenio Malossi
pelo alfabeto que também leva seu nome e como professor de cegos que

inventou sistemas para 0 uso de maquinas perigosas.

Richard Kidney, autor do livro “Vida Independente sem visdo e sem

audicao”, autor de muitas outras publicacdes, professor universitario e ativo

15| AEDB, International Association for Education of Deaf-Blind Persons, hoje denominada Db,
Deafblind International.
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participante do movimento de defesa dos surdocegos pelo mundo. Roberth
Smithdas que julgou importante a criacdo do Centro Nacional Helen Keller nos
Estados Unidos. Stig Ohlson que desenvolveu um sistema de telefone que
pode ser usado pelos surdocegos e por qualquer outra pessoa deficiente ou
nao, assim como esta coordenando um projeto para integrar os surdocegos a

tudo o que estiver relacionado a Informatica.

Alvarez Reyes (op. cit.), solicitando desculpas inclui também a si mesmo
(ele é surdocego) pela participacdo no Programa de Atencdo aos Surdocegos da

Organizacao Nacional dos Cegos da Espanha.

Serpa (1998), divulga que Stig Olson também é o lider da Associacao
Sueca de Surdocegos que impulsiona o POSCAL. Este programa reldne Varios
paises da regido: Coldmbia, Equador, Bolivia, Peru, Venezuela, Argentina,
Brasil, Chile, Cuba, Republica Dominicana, Honduras, Guatemala, Nicaragua,

México e Uruguai.

Serpa (op. cit.), informa ainda que na América Latina, Yolanda Ledn
Rodriguez surdocega e paraplégica ha muitos anos por ocasido do nascimento
de sua filha onde houve dificuldades com uma anestesia, também se
comunica pelo Alfabeto Desenhadol6 e preserva a fala. Participa ativamente da
POSCAL como Presidente da Associacdo Colombiana de Surdocegos. Ela
mesma divulga os trabalhos realizados na detecgdo de casos que imaginavam-
se 0s Unicos sobre a terra e que tiveram suas vidas totalmente mudadas pela

introducdo de métodos eficazes para comunicacao. (Rodriguez, 1999).

16 Alfabeto Desenhado, a comunicacio se estabel ece desenhando |etras de forma maitiscul as na mao do
surdocego. (Grupo Brasil, 199-)
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Deste projeto fazem parte surdocegos brasileiros com a lideranca de
Claudia Sofia Indalecio Pereira que era cega e ficou surda mas preservou a fala
e utiliza para comunicar-se o método TADOMA1/ de percepcéo tatil da voz por
meio da méo colocada no rosto de quem fala, esta atualmente na Presidéncia

da ABRASC18,

Os métodos de comunicacdo para os surdocegos utilizam o tato. As
maos tem em todos eles um papel muito importante, transmitem a linguagem
e sao sem duvida para os surdocegos olhos, ouvidos e muito mais. Miles
(1997), no seu artigo, coloca a importancia do desenvolvimento das méos pelos
surdocegos, e transcreve a poesia da jovem surdocega Amanda Stine escrita

nesse ano.

Também no Brasil Maria Francisca da Silva tem participado por muitos
anos na companhia de sua intérprete Nice Tonhozi de Saraiva de encontros
internacionais, comunicando-se pelo Alfabeto Manuall®, e pelo Alfabeto

Braille20.

Maria Francisca supera dia a dia suas dificuldades, sobretudo seus
€scasso0s recursos sociais, pois passa muito tempo isolada, sem pessoas que
possam comunicar-se pelos meios usados por ela. Trabalha com artesanato e

escreve poesias, uma delas fala do valor de suas méos e foi dedicada a sua

17 TADOMA, método de comunicac¢do dos surdocegos percebendo a vibragédo da voz pelo sentido
do tato. Colocando a méo no rosto da pessoa que fala., (Grupo Brasil, 199 )

18 ABRASC, Associacdo Brasileira de Surdocegos

19 Alfabeto Manual, Alfabeto dos surdos realizado nas méos do surdocego para interpretacéo
pelo sentido do tato. (Grupo Brasil, 199 )

20 Alfabeto Braille, criado por Louis Braille consiste de uma combinacdo de pontos em relevo
para serem interpretados pelo sentido do tato. (Grupo Brasil, 199 )
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intérprete Prof. Nice Tonhozi de Saraiva. Encontra-se parcialmente transcrita

no fim deste tépico.

Alvarez Reyes (1997) refere que os surdocegos, mesmo 0S congénitos
com as maiores dificuldades que possam ser imaginadas, vivem integrados
nas suas familias e em muitos casos integram-se a comunidade para o lazer o
trabalho e a formacdo de suas proprias familias, propiciando contribuicfes

significativas em beneficio de outras pessoas, e agrega:

"Para trabalhar neste campo faz falta acima de tudo, uma
grande fé na capacidade da crianca e do adulto, tendo sempre
em conta as possibilidades potenciais de cada individuo. E
NECESSARIO QUE ACREDITEM EM NOS.”21 p 20.

21 Traducéo livre da autora.



Minhas Maos

de Maria Francisca da Silva dedicada a Nice Tonhozi de Saraiva

O que seria de mim sem as maos

se eu né&o vejo, N&o ouco

nao tenho olfato nem paladar.

Sao minhas maos que levam

a ter contato com o mundo

e por isso mesmo

cuido bem delas

Imagino as vezes

que elas estejam conversando

A maéo direita dizendo:

Trabalho sem descanso

dia e noite....

Minha dona néo vé

e eu substituo seus olhos

Quando ela caminha

vou adiante para preveni-la

de um obstaculo

Para Ilhe mostrar o caminho..

estou sempre pronta para guia-la.

E quando ela quer perceber as pessoas
se estdo alegres ou tristes

se séo feias ou bonitas

sou eu quem leva a ela essas mensagens.....
E a esquerda responde:

Através de mim

ela toma conhecimento

de tudo o que se passa a sua volta
conversa com 0s amigos

com os parentes e com todos aqueles
que tem boa vontade

para aprender o alfabeto manual
Através de mim

que sou seus ouvidos

ela poder sentir a vibragao do violado
e sua melodia

enquanto seu amigo Celso

toca para ela.

(sem data)
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I - 2 - Dados sobre a Educacéao para os Surdocegos

Neste tdpico apresentam-se o0s programas de Educacdo para os
Surdocegos; como eles surgiram no século passado nos Estados Unidos, como
eles difundiram-se pelo mundo e surgiram no Brasil na década de 60,

terminando com a descricdo do seu estado atual no pais.

Tem-se noticias que no século passado, na Frang¢a, ouve um intento de
educacdo com uma crianca surdocega, mas o efetivamente comprovado é que
no ano de 1837 ingressou no Instituto Perkins de Boston nos Estados Unidos,
Laura Bridgman, criangca surdocega com a qual tentou-se uma educacédo
baseada no sentido do tato. Neste periodo também freqlientava o Instituto
como aluna com diminuicdo visual, Anne Sullivan, que tendo como base o
sucesso da primeira tentativa realizada pelo Dr. Samuel G. Howe, viria tornar-
se, pela sua criatividade e grande empenho na propulsora da educacdo para
os surdocegos. Ela foi a professora de Helen Keller a surdacega mais famosa
no mundo pela cultura gque adquiriu e pela grande luta de divulgacdo da

surdocegueira que realizou. (Macy, 1973; Nowill, 1977; Waterhouse, 1977)

Apb6s o sucesso alcancado por Helen Keller e pela sua professora Anne
Sullivan, o método para a educacao dos surdocegos difundiu-se pela América
do Norte, e a Europa principalmente. Segundo Waterhouse (1977), na década
dos anos 70, ap6s a epidemia de rubéola de 1964/1965 os Estados Unidos
tinha mais de 2000 criancas recebendo alguma educacdo especial para

surdocegos.

Kenmore (apud Waterhouse op. cit.) refere que os programas para a

educacdo de criangas surdocegas comecaram na Franca em 1860, na Suécia
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em 1882, na Alemanha em 1887 e na Finlandia em 1889. Em cada um destes
casos 0 numero de alunos foi muito pequeno. Em 1977 foram relacionadas

350 criangas em processo de educagao em 13 paises.

O autor relata que fora da Europa néo existiam publicacbes sobre o
numero de criancas atendidas, mas que existiam programas na Australia,
Japéo, Canada, Nova Zeladndia, Tailandia, Jamaica, Groenlandia, Israel e

Africa do Sul.

Na Argentina funcionava uma classe para surdocegos no Instituto Helen

Keller para Cegos22 , na cidade de Cordoba.

Naquele ano, no Brasil, 9 criangcas eram atendidas num programa
provisério na cidade de Sdo Caetano do Sul, Sdo Paulo apés o fechamento da

ERDAYV (Bassetto, 1977).

O atendimento aos surdocegos no Brasil foi iniciado por Nice Tonhozi de
Saraiva, que sendo professora de cegos no Instituto Padre Chico, ficou muito
impressionada com a visita que Helen Keller realizou ao Brasil em

1953.(Saraiva, 1977).

Saraiva, op. cit. expressa:

"Que emocado senti quando sua mao tocou a minha face e
compreendeu tudo o que eu lhe dizia. Naguele momento, veio-
me a lembranca Anne Sullivan e tudo o que eu havia lido
sobre seu esforgo para tirar Helen Keller do isolamento em que
vivia. Naquele momento, decidi que eu também havia de ser
professora de surdocegos”. p.137.

22 Programa visitado pela autora em 1976.
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Nice Tonhozi de Saraiva decidiu entdo partir para Rio de Janeiro e
especializar-se como professora de surdos. De posse das duas especializacdes
sentiu-se mais segura para enfrentar a especializacgdo em surdocegos no
Perkins School for the Blind do qual obteve uma bolsa. O Ministério do
Exterior cedeu-lhe a passagem e pequena ajuda de custo. Assim, com um
inglés aprendido nos dicionarios, como ela mesma falava, partiu para os

Estados Unidos.

Saraiva (op. cit.), relata que em 1961, com o Certificado obtido, iniciou
oficialmente a educacéo do surdocego brasileiro. Este trabalho atendeu duas
criangas e permaneceu em funcionamento por um ano e meio na Escola para
Cegos Padre Chico. A professora Nice Tonhozi de Saraiva pdde perceber o
quanto elas assimilaram: comer alimentos soélidos, vestir-se, locomover-se no
seu ambiente, ter independéncia nas necessidades fisiologicas e
principalmente, ter um meio de comunicacdo. Assim ela disse: “Esta
aprendizagem para o ser humano é tao importante quanto os programas

escolares formais” p. 137.

Em 1963 esta classe, por dificuldades administrativas teve de ser
extinta. Naquela época outra professora de cegos, Thereza Adelina Barros
Tavares, que especializou-se em surdos e fez o treinamento em servico para
surdocegos, acompanhou Nice Tonhozi de Saraiva, nha procura de outro local
para instalar uma escola ou ao menos uma classe, o que ndo impediu que
duas meninas fossem transferidas para instituicées fechadas no interior do
pais, ja que as familias, vendo morrer a esperanca deste atendimento, nao

viram outra perspectiva.
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Saraiva op. cit. relata que continuaram a procura de um local para
atender as criancas surdocegas, pois o primeiro e mais dificil passo ja tinha
sido dado: segundo suas palavras: “Conquistar o interesse de uma Obra na

Educacédo do Surdo-Cego” p. 138.

Nesta luta obtiveram da Campanha Nacional de Educacdo de Cegos
uma verba para a criacdo do Setor de Educacdo de Deficientes Audiovisuais
SEDAV, na Fundacao para o Livro do Cego no Brasil, atual Fundacdo Dorina

Nowill que acreditou no trabalho.

Ap6s algum tempo conseguiram a transferéncia do SEDAV para a
responsabilidade estadual e continuaram o atendimento de adultos em S&o
Paulo e duas criangas, uma em Sao Caetano do Sul e outra em Santo André

sem local fixo.

Nas palestras de divulgacdo recebiam aplausos emocionados. Um dia a
professora Nice ficou sabendo do Projeto de Lei do Deputado Oswaldo Massei,
de Sdo Caetano do Sul, tratando de uma escola de excepcionais naquele
municipio. Aproveitaram entdo esta oportunidade e expuseram o plano que
tinham para criar uma escola especial para deficientes audiovisuais,, uma vez

gque até aquele momento ndo tinham conseguido abertura de classe especial.

Assim, gracas ao interesse da Prefeitura de S&o Caetano do Sul foi
criada em 9 de agosto de 1968 a Escola Residencial para Deficientes Audio-
Visuais ERDAV, que visava atender pessoas totalmente ou parcialmente
surdocegas, 0 preparo de técnicos para descentralizacdo deste ensino no

Brasil e a criagdo de um centro de Estudos e Pesquisas Cientificas.
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Para a otimizacdo dos recursos a ERDAV passou a atender também
alunos com deficiéncia auditiva, e funcionou em regime de colaboracao
Prefeitura-Estado. Cabia a Prefeitura a cessdo do prédio, a manutencdo, os
equipamentos e os salarios do pessoal de servicos gerais e, ao Estado, através
de sua Secretaria de Educacdo, os recursos humanos, técnicos e

administrativos, o material didatico e os aparelhos especiais.

Assim a professora Nice Tonhozi de Saraiva e a professora Thereza
Adelina Barros Tavares que eram professoras do Estado passaram a fazer

parte do quadro de funcionarios da ERDAV.

Em 1970 a professora Neusa Bassetto foi selecionada para especializar-
se nos Estados Unidos, na Educacdo dos surdocegos e em 1971, ao retornar,
tornou-se responsavel pela parte técnica permitindo o afastamento de Nice de
Saraiva. A escola na época contava com médico, fonoaudiologia, psicéloga,
assistente social, terapeuta ocupacional, professores de deficientes auditivos,
sendo a professora Dalvanise Farias Duarte, especializada em servigo para a

educacédo dos surdocegos.

Saraiva (1977), continua relatando que, devido a dificuldades politico
administrativas, o convénio foi renunciado pelo Estado. Assim a ERDAV foi
extinta. O Sr. José Ezias, um dos pais entrevistados no presente trabalho,
lembra muito bem desta época e solicita para que seja especialmente incluida
neste relato a luta dos pais para impedir o fechamento da ERDAV com
reclamacdes publicas perante a Prefeitura e a Secretaria de Educacdo do

Estado, sem sucesso trazendo muito pesar a todos.



Substituindo a ERDAV foram criadas cinco classes anexas a Escola
Estadual de 1° e 2° grau de Vila Santa Maria, em S&o Caetano do Sul, hoje
Escola Annita Magrini Guedes, quatro classes para deficientes auditivos e uma
para surdocegos. A autora que viveu estes momentos lembra que criancas sem
a idade necessaria para freqluentar estas classes especiais ficaram sem
atendimento formal. A professora Neusa Bassetto as atendia em sua casa,

oferecendo gratuitamente, orientacdes para os pais.

Saraiva, op. cit. que sempre esteve ligada a escola mesmo néo
trabalhando diretamente la naquele momento, juntou-se entdo a Neuza
Bassetto e ao presidente da Associacdo Brasileira de Educacdo de Deficientes
Visuais — ABEDEV, psicologo Geraldo Sandoval de Andrade, realizando um
grande movimento pela reativacdo do programa com a colaboracdo da
Prefeitura de Sado Caetano do Sul, que preparou uma estrutura de Fundacéo

para reativar a Escola.

Um das atividades de divulgacdo foi a realizacdo do | Seminario
Brasileiro de Educacdo do Deficientes Audiovisual, com participacdo
internacional que foi realizado pela ABEDEV23 no TUCA, Teatro da
Universidade Catolica de Sdo Paulo em novembro de 1977. Foram 5 dias de
conferéncias de altissima qualidade técnica no campo da educacdo dos
surdocegos, contando com palestras de convidados dos Estados Unidos,
Inglaterra, Holanda e Alemanha e também das pioneiras da educacdo dos

surdocegos no Brasil, Nice Tonhozi de Saraiva e Neusa Bassetto.

23 ABEDEV, Associagio Brasileira de Educadores de Deficientes Visuais.
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Os Anais deste | Seminario sdo um documento historico. No
encerramento foi anunciada publicamente a criagcdo em setembro desse ano,
da Fundacdo Municipal Anne Sullivan de Sdo Caetano do Sul SP., que
mantém a Escola de Educacdo Especial Anne Sullivan, com programa para
surdocegos, substituindo a Escola Residencial para Deficientes Auditivo-
Visuais (ERDAV). A luta tinha sido coroada pelo éxito, e novamente, desta vez,
com uma estrutura mais forte, voltava a educacado para os surdocegos ter seu

espaco no Brasil. (Andrade, 1977).

Hoje a Educacdo para os surdocegos esta presente na maioria dos
paises do mundo em maior ou menor escala. Nos Estados Unidos onde
comecou formalmente, tem-se multiplicado os Programas Educacionais e
também os Servicos para Surdocegos adultos em todos os estados. (Collins,
1995). Este tipo de educacdo também estd presente na maioria dos paises de
Europa e em muitos da Asia e Africa. Na América do Norte, Canada tem
destaque pela importancia de seus atendimentos. A América Latina tem
iniciado programas em quase todos os paises, mas a educagdo para 0s
surdocegos ainda precisa de muita divulgacdo, principalmente nos paises em

desenvolvimento. (Collins, 1999).

Na Europa, especificamente o centro da Holanda em Saint
Michielguestel com o Dr. Jan Van Dijk na direcdo dos trabalhos e das
pesquisas que influenciaram definitivamente a educacdo dos surdocegos

congénitos, ja formou muitos profissionais que atuam no mundo todo.

Muitos centros bem desenvolvidos tem instituido bragos internacionais

que realizam a divulgacdo e o treinamento para os profissionais, transferindo
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conhecimentos e supervisionando programas para garantir o atendimento

correto da surdocegueira e das multiplas deficiéncias de um modo geral.

No Brasil, na atualidade, encontra-se a Escola de Educacdo Especial
Anne Sullivan, que existe desde 1977 como fora citado anteriormente e que
esta funcionando com classes para surdos da pré-escola ao segundo grau
completo, programa para surdocegos, para autismo infantil, paralisia cerebral
e clinica, para atendimento dos disturbios de aprendizagem das criancas
matriculadas nas pré-escolas do municipio de Sdo Caetano do Sul. (César &

Soares, 1998).

No programa para surdocegos atende atualmente 6 alunos em
Integracdo com as classes para surdos, 8 em Estimulacdo Funcional, 6 em
Oficina Pedagdgica e | na Intervencdo Precoce, totalizando 21 alunos, 14 do
sexo masculino e 7 do sexo feminino. Dentre as etiologias a Rubéola Congénita
esta presente em 48% dos casos. Outras causas sdo: Erictroblastose Fetal,
Prematuridade, Toxoplasmose, Meningite, Sindrome de Usher, Sifilis

Congénita e Albinismo combinado outras causas determinantes de surdez.

Os atendimentos abrangem as areas de pedagogia, servico social,
psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia, hidroterapia e terapia ocupacional.

(César & Soares, 1998).

Os profissionais da Escola de Educacdo Especial Anne Sullivan séo
preparados para trabalhar em equipe interdisciplinar com reunides de estudo
de caso, avaliacdo e planejamento dos trabalhos técnico-pedagogicos de cada
aluno, avaliacdo da atuacdo da equipe nos diversos servicos oferecidos e

estudos especificos pertinentes. (Keller, S. 1998).



Em Sé&o Paulo funciona desde 1983 a Associagcdo Educacional para
Deficientes da Audio-Visédo, ADefAV. Oferece servigcos de Intervencao Precoce e
Grupos de Habilitacdo (Maternal, Jardim e Pré-Escola e Oficinas de Educacao
de Preparacéo para o Trabalho). Tem atendido desde sua fundacéo 95 pessoas
com surdocegueira e multiplo deficiéncia sensorial dos quais 36% com
etiologia de Rubéola Congénita e os demais distribuidos entre Toxoplasmose,
Meningite, causas Genéticas e Neonatais. Os atendimentos da ADefAVvV
abrangem também pessoas surdas e cegas com outros comprometimentos ou
nao. Realiza avalia¢des diagnodsticas, encaminhamentos e orientacdes, estagios
supervisionados nas areas abrangidas pela instituicdo. Promove também
assessoria e consultoria educacional especializada em surdocegueira ,
treinamento e aperfeicoamento de profissionais para o trabalho com o
surdocego; participa da POSCAL apoiando suas ag¢fes e divulgando seu
material e realiza cursos de LIBRAS24 e de Alfabeto Braille. (Cormedi &

Burgues Olmos, 1998)

Também em Sado Paulo funciona, desde 1991, a “AHIMSA”, Associacao
Educacional para Mdultipla Deficiéncia. Presta servicos de atengéo
interdisciplinar nas areas de Pedagogia, Psicologia, Servico Social,

Fonoaudiologia, Fisioterapia, Educacao Fisica e Educacéo Artistica.

Atende 10 alunos surdocegos, 6 do sexo masculino e 4 do sexo
feminino, 1 em Estimulacdo Precoce, 7 alunos em Estimulacdo Funcional e 2
em Oficina Pedagdgica. A etiologia de Rubéola Congénita atinge 40% e as
demais sao: genéticas, Meningite e Prematuridade. Atende também outros 31

alunos com deficiéncias visual ou auditiva e outros comprometimentos.

24 |IBRAS, Lingua Brasileira de Sinais.



Oferece cursos e treinamentos para profissionais e estudantes,
expandindo e implantando servicos, cursos de LIBRAS e traducbes de
bibliografias da area de Surdocegueira e multipla deficiéncia sensorial.
Também oferece assessoria técnica para instituicdes e profissionais.(Duarte &

Maia, 1998)

Também atende os surdocegos o0 Setor de Baixa Visao da Santa Casa de
Misericordia de Sdo Paulo25 que esta dividido em dois seguimentos: a Clinica
de Visdo Sub-normal, responsavel pelo atendimento clinico em Baixa Visao e o
Centro Eva Lindsted, responsavel pela reabilitacdo e que tem por objetivos o
diagnéstico, o tratamento e a orientacdo aos pais e educadores na area de
Baixa Visao realizados por uma equipe multidisciplinar . As atividades séo
divididas segundo a idade e o nivel de desenvolvimento das criangcas em
Estimulac&o Precoce e Pedagogia e Treinamento de Recursos Opticos , visando
a integracdo da crianca a familia e a Comunidade. Por seus servigos ja
passaram criangas identificadas como surdocegos e como multiplo deficientes
sensoriais que ndo tém acesso as instituicdes educacionais por guestdes

sécio/econdmicas. (Vietzman & Cardoso, 1998).

As instituicdes citadas recebem assessoria da Escola Perkins para

Cegos através do Programa Hilton/Perkins26 para América Latina, com cursos

gerais e auditorias especiais para cada instituicdo quando o0s casos 0

requerem.

25 Setor de Baixa Visdo da Santa Casa de S3 Paulo. Atendimento clinico e de reabilitago
multidisciplinar, com orientagcdo para educadores e pais.

26 Programa Hilton/Perkins para América Latina. E um Programa da Perkins School for the
Blind em parceria com a Conrad Hilton Foundation U.S.A.
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Neste ano foi incluida neste grupo a “Laramara”’ e aberto a
participacdo nos cursos e treinamentos a representantes da ABraPASceM,
porque grande parte dos programas implantados na regido tem nos pais seu

pilar fundamental. (Perreault & Ferioli, 1999).

Em Curitiba, (PR) existe desde 1991 o Programa para Surdocegos do
Centro de Tratamento Auditivo que, no momento, atende 21 alunos portadores
de surdocegueira com idades entre 3 meses e 39 anos. Realiza atendimento
individual e em grupo, orientacao familiar, programa pré-profissionalizante e
profissionalizante. Oferece estagios supervisionados, consultoria para
avaliacdo de alunos e orientacdo de programas pedagogicos para surdocegos
em outras escolas de Curitiba e do Estado do Parand. Representa a POSCAL
nos estados da Regido Sul e tem parceria com a SENSE28 (U.K.) na area de

consultoria e cursos de formacéao profissional. (Petersen, 1998)

Em Santa Catarina, a Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial
vinha atendendo alguns surdocegos dentro de seus programas de Deficiéncia
Mental com auxilio das areas de Deficiéncia Visual e Auditiva. Recentemente
foi criado um servico especial para surdocegos, reconhecendo a dificuldade

Unica e especifica que a surdocegueira representa.

Atendem no momento 6 alunos com idades entre 4 e 18 anos dos quais
5 com etiologia de Rubéola Congénita e 1 com suspeita de CHARGE.

(Cambruzzi, 1998).

27 “Laramara”, Associacado Brasileira de Assisténcia ao Deficiente Visual.
28 SENSE, Rubella Handicaped Children Association, U.K. Fundada por Pais.
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Profissionais e pais dos estados de Santa Catarina e Parana
demonstram-se determinados a incorporar os beneficios que representa para
as pessoas surdocegas uma abordagem adequada das suas dificuldades, com
métodos de comunicacdo total, lingua brasileira de sinais, desenhos,
comunicacdo ampliada e todos 0s recursos necessarios para penetrar no
mundo da pessoa surdocega e estabelecer a comunicag¢do que lhe garantira
sua insercdo na comunidade. Realizaram dois encontros no ano de 1998 e um

terceiro no decorrer de 1999.

Algumas instituicdes do interior dos estados citados ja estdo comecando
a preparar profissionais com o apoio das anteriores:. Umuarama no Parana,

Brusque e Tubardo em Santa Catarina e Sao José dos Campos em S&o Paulo.

Durante a realizacdo do Il Encontro de Surdocegos no Brasil organizado
pelo Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e Multiplo Deficiente Sensorial de 23
a 25 de novembro de 1998 no Auditério da APAE em S&o Paulo participaram
também representantes da Secretaria de Educacdo do Estado de Goias,
interessados no desenvolvimento do programa devido a necessidade de
atendimento de alguns casos; uma psicéloga que orienta uma familia em Mato
Grosso e uma méae do Estado da Bahia que procura possibilidades de
aprender como ensinar sua filha de 5 anos que até hoje sé recebeu "nédo" como
resposta. Esta mae, que também ¢é professora, estd atendendo sua filha
surdocega e outras duas criancas com outras deficiéncias numa sala cedida
por uma escola estadual, recebendo apoio das instituicdes educacionais de
Sdo Paulo e participando da Iluta pelos direitos dos surdocegos na

ABraPASceM.
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No Estado de Rio de Janeiro o Instituto Benjamim Constant de
Educacao para Cegos atende 4 surdocegos adultos, num esforco da Professora
Margarida Aguiar Monteiro que mantém este servico. Lamenta-se a
paralisacdo do atendimento para criancas surdocegas gue existia no Instituto
Nacional de Educacdo para os Surdos, INES, Rio de Janeiro RJ, por causas

desconhecidas.

Todas as instituicdes citadas e também a ABRASC e a ABraPASceM
atuam em conjunto formando o Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao
Multiplo Deficientes Sensorial, inseridas no esfor¢co pela divulgacdo da

Surdocegueira.

As publicacbes que existem no Brasil ndo tém conseguido garantir a
divulgacdo do tema nos cursos de formacdo em Pedagogia e Psicologia.
Profissionais formados recentemente e que atuam na area, ndo obtiveram
informacdes sobre a surdocegueira no curso de formacdo. Conheceram os
programas em cursos oferecidos pelas instituicfes especializadas. Muito ja foi
realizado pelas pessoas que iniciaram este trabalho, mas muito ainda precisa

ser alcancado.

| - 3 - 0s Pais dos Surdocegos

Neste tdOpico considera-se o impacto de ter um filho deficiente.
Reportam-se publicacdes de experiéncias de pais de surdocegos

referentes a recepcao do diagnostico e procura de educacao especial.



Amiralian (1986) descreve os efeitos da presenca de uma crianga
excepcional na dinamica familiar que variam dependendo do momento

em gue acontecem e do grau de organizacao e ajustamento familiar.

Amiralian (op. cit.) afirma que, de todas as maneiras, sempre
existirda uma dificuldade de aceitacdo por parte dos pais porque esta
realidade implica em reorganizacao de valores e objetivos da familia e

que sempre precisard de muita ajuda para conseguir este ajustamento.

Buscaglia (1993) relata casos extremos em que a crise pode levar
a desintegracao familiar ou ao assassinato em massa quando a dor e os
problemas diarios provocam a impossibilidade de encontrar alguma
solucdo satisfatéria e onde existiam caracteristicas de personalidade

predispondo para estes fatos.

O autor continua colocando que, na maioria dos casos, porém séo
encontradas saidas e coloca consideracdes sobre o processo de encarar
sentimentos e em especial emocgdes fortes como as provocadas pelo
nascimento de uma crianca deficiente ou pela doenca ou acidente que

provoca uma leséo irreparavel.

Buscaglia (op. cit.) afirma que esta situacdo exigird forca,
honestidade, inteligéncia e sensibilidade. Exp6e também sobre pais que
encontraram boas adaptacdes por terem consciéncia de que seus
sentimentos de medo, culpa, ansiedade e dor eram apropriados nessa
circunstancia, e que descrenca, questionamentos, auto-piedade,
lamento e negacdo também fazem parte das reagdes normais perante a

perda dos sonhos que os pais tem a respeito dos filhos.
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Também sentirdo muitas vezes impoténcia, confusdo e uma
responsabilidade por vezes sufocante. Todos estes sentimentos tém
razdo de ser nos primeiros momentos e esta generalizacdo pode ser
realizada, dado que pesquisas indicam estas reacdes conflitantes na

maior parte dos pais.

Buscaglia ( op. cit. ) ainda afirma: "Os pais precisardo estudar
seus sentimentos, medos desejos e ansiedades... ao longo dos anos"
p.113. Recomenda aos pais que aceitem e sejam auxiliados a aceitarem
estes sentimentos para poderem alcancar um comportamento mais
construtivo que os leve a atender as necessidades da crianca e
desenvolverem-se como familia dentro da normalidade, tendo a grande
missdo de serem eles proprios o espelho onde a sociedade vird a mirar-

se na compreensédo das diferencas.

Relatos de experiéncias de pais de surdocegos confirmam estas
apreciacdes com o agravante de que a procura por atendimentos é longa
e frustrante, dadas as particularidades das dificuldades que n&o séo

prontamente definidas, nem atendidas para reabilitacao.

O impacto da surdocegueira para 0s pais é muito intenso.
Picasso, A. (1997), refere sua profunda anguUstia ao saber que sua filha

era surdocega:

"Foram inumeraveis as frustracfes que experimentamos
na espera daquele sorriso e daquele intercambio de
olhares, que nunca chegavam e que ndés, seus pais,
tanto ansiavamos e necessitavamos”29 p. 3.

29 Traducéo livre da autora.
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Lorentzen, (1997) reporta seus estudos onde observa que os pais
sofrem grande crise, dor e desespero, na sua avaliacdo, provocados pela
impoténcia de ndo saberem como vdo ser provedores das necessidades
de seu filho com caracteristicas tao diferentes do que é esperado e néao
por sentirem-se feridos diante da anormalidade do filho. Define isto
como um sentimento de abnegacdo humana préprio do sentido de serem

pais e ndo como uma ferida ao narcisismo.

Esta dificuldade referente a desorientacdo diante dos caminhos a
serem percorridos sdo encontradas em todas as partes do mundo.
Existe grande dificuldade por parte dos profissionais da Saude na

abordagem da deficiéncia e mais ainda da multipla deficiéncia.

Em nosso trabalho junto a médicos e enfermeiros é possivel
observar com quanta dor estes profissionais expressam-se a respeito de
uma crianca que teve meningite e ficou com muitas sequelas. Dizem por

exemplo: "...virou um repolho" (SIC), em uma referéncia a "pimpolho"
usado para designar a crianca bonita, sadia, que cresce abrindo-se
igual a uma flor. Agora "repolho" cresce fechado. Pensamos que este é
um dos preconceitos existentes que bloqueiam os profissionais da area

de saude e impedem que eles acreditem nas potencialidades desta

pessoa.

Talbot-Williams (1997) exp6e um caso na Inglaterra e como
médicos daquele pais, ja bem adiantado no tratamento das deficiéncias
multiplas, mostram muito desconforto na comunicacédo do diagndéstico e

nao orientam sobre os caminhos para a reabilitacéo.
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Os pais de Adam Wood (Talbot-Williams, op. cit.) que nasceu
prematuro, vieram a saber seis meses depois que era totalmente cego e
néo ouvia, que ele nunca andaria. Somente quando ele tinha 18 meses
foram obter melhores informacdes com um Fisioterapeuta que o0s

encaminhou a SENSE=30,

Adam com 9 anos, na data do relato podia realizar muito bem

atividades como correr, pular e nadar 100 m de costas.

No Brasil estas dificuldades sdo aumentadas pela caréncia de
atendimentos nos grandes centros para exames como ressonancia
magneética, ultra-sonografia, oftalmoldgicos e otolégicos mais

sofisticados oferecidos pelo SUS31,

Nos estados mais longinquos entdao é impossivel. Esta situacao
leva os pais a verdadeiras peregrinacdes e mudancas de endere¢o na

procura de atendimento para seus filhos.

Sousa, (1999) refere esta situacdo no relato de sua experiéncia
onde, mesmo dispondo de assisténcia privada, precisou transladar-se
de Manaus até Sdo Paulo. Estas atitudes mostram a forca dos pais na
procura do melhor para os filhos, que nestes casos é agudizada pela

preméncia das dificuldades.

Picasso, C. (1995) expressa as preocupacfes das familias na sua

apresentacdo na Xl Conferéncia da IAEDB em Cordoba e diz que os pais tém

30 SENSE, Rubella Handicap Children Association, London. (UK)

31 sUS, Sistema Unico de Satide, que atende a demanda dos cidad&os brasileiros nos atendimentos
publicos.
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direito a serem comunicados imediatamente da dificuldade de seus filhos,
apoiados e principalmente encaminhados para os atendimentos necessarios.
Como membro da Associacdo de Pais da Republica Argentina coloca que a

atencao as familias é da maxima importancia.

Conviver numa familia onde um dos filhos apresenta sérias dificuldades
requer mais esforgco para os pais, 0s irmaos e o resto dos familiares. As
atividades de trabalho, de lazer e relacionamento social sdo dificultadas na
medida em que é necesséario dedicar muito tempo para o tratamento do filho,
para a procura de servicos especializados e no enfrentamento dos

preconceitos. (Banta, 1977; Minkin, 1996).

Freeman (1985) uma profissional pioneira na area de educacdo dos
surdocegos também é mae de Bunty, que juntamente com Maria e Mandy,
outras criangas surdocegas inspiraram a publicacéo, coloca que os pais e os
profissionais, no comeco, pensam mais Nno que a crianca Nao sera capaz
de realizar do que naquilo que ela podera conseguir, que é, em geral,

muito mais do que se pode supor.

Freeman op. cit. continua expondo que os sucessos dependem em
grande medida dos pais, por serem eles ao longo da vida, as pessoas
que terdao maior influéncia e dos profissionais que possam vé-los como

parceiros.

Trabalhos com os pais sdo fundamentais para o tratamento adequado
da crianca surdocega, trabalhos onde o respeito pela pessoa dos pais seja a

base, colocando-se no lugar deles, respeitando-lhes o direito de ndo quererem
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ver suas vidas dissecadas por terapias que nao solicitaram. (Oyarzabal, 1995;

Rubinovich, 1995).

Allen (1997) expde que, historicamente, os pais de criancas surdocegas
se enfrentam com atendimentos educacionais impréprios e distantes, tendo
gue enfrentar todas as dificuldades que estas condi¢Ges impdem as familias ja
muito sensibilizadas e desgastadas pelo forte impacto que a mualtipla
deficiéncia sensorial causa nelas. A atencdo que é dispensada as familias €
fundamental para o bom desenvolvimento da crianca surdocega porque o
desenvolvimento dela depende dos relacionamentos que ela possa estabelecer

com as pessoas, 0s pais e irmaos que sao as que estdo mais perto dela.

Allen (op. cit.), recomenda que os profissionais devem exercer em alto
grau as caracteristicas de um bom conselheiro, com compreensdo das
necessidades especificas de cada familia e muito envolvimento para
desenvolver um dialogo frutifero. Le Poidevin (apud Allen op. cit.) destaca a
necessidade de muita compreensao para com as familias que sédo afetadas por
inaptiddo em todas as areas das vidas delas, a nivel particular e profissional

por niveis profundamente significantes de pesar psicoldgico e espiritual.

Lorentzen (1997) destaca a importéancia da rede de apoio, do quanto sdo
importantes as pessoas que estdo junto dos pais naquele momento, os avés, a
familia extensa de um modo geral e os profissionais que devem ficar muito
mais atentos quando a familia € carente destes relacionamentos que

auxiliaram a estabilidade e 0 processo de adaptacao a nova e dificil realidade.

Jesus, Loschiavo, Maia, Duarte, Forchetti & Araoz (1999) divulgam

trabalho grupal realizado transdisciplinarmente abordando, de modo geral e



abrangente, os diferentes aspectos do relacionamento da familia nuclear e da
familia extensa, dificuldades sociais e econémicas, dificuldades culturais e de
conhecimentos especificos. Este trabalho, onde os pais sdo parceiros iguais,
possibilita o desenvolvimento das relactes, facilitando-lhes a convivéncia com
as dificuldades e levando-os a enfrentar melhor suas tarefas no dia a dia e a
responsabilidade de assumir a defesa dos direitos de seus filhos menores ou

dependentes.

Trabalhos em grupo, onde os temas sdo escolhidos pelos pais, tém
mostrado resultados muito satisfatérios, permitindo a elaboracdo dos conflitos
de aceitacdo, enfrentamento de preconceitos e luta pelos direitos, enquanto

desenvolvem tarefas de seu interesse.(Soares, 1999)

O envolvimento da familia nos programas das instituicfes
especializadas sdo da maxima importancia e estes deveriam se estender aos
irmaos, que na maioria das vezes nao sdo atendidos nas suas necessidades,
carregando o “fardo”, da sua “normalidade”, precisando sempre serem fortes.

(Villela, 1999).

Ferioli (1995) no resumo do tema “As Familias e suas Preocupacdes”
workshop realizado na Xl Conferéncia Internacional para a Educacdo dos
Surdocegos, relata que foram coincidentes os problemas referidos tanto por
profissionais como por pais, e os traumas sofridos pelos pais ao ouvir
recomendag¢des como: “cuide-o em casa”, “precisa tirar os olhos” e o
depoimento de um pai que fala “na hora do diagnéstico os médicos tomam o0s
fatos com uma leviandade que ndo deveriam. Necessitamos psicélogos que nos
apoiem nesse momento de choque para que facam compreender aos outros

profissionais que necessitam escutar os pais porque podemos ajuda-los como
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eles a no6s”. Também divulga as preocupacbes das familias com os
atendimentos isolados, devem ir a uma sessao de fisioterapia aqui a outra de

fonoaudiologia ali; e a vida passa de caminho em caminho.

Ferioli (op. cit.), coloca que todos coincidem nas dificuldades familiares
ocasionadas por trocas de endereco e na sobrecarga econdmica que isto
acarreta. Dificuldades de adaptacdo dos irmédos também s&o freqlientes pois
tém seu espaco familiar severamente invadido pelos tratamentos constantes
do irm&o , devem mudar de escola e separar-se de seus amigos, para citar
alguns efeitos desta procura pelo atendimento mais adequado e o diagnéstico

mais correto.

Augustine (1997) no seu relato de experiéncia sobre como conseguir 0s
atendimentos que sdo necessarios para os surdocegos, fez um comentario a
margem que conquistou os presentes, pais e profissionais, que viram a dura
realidade espelhada nela: "Podemos definir nuestros nifios como los chicos

ping-pong, van para aqui, van para alla, y no encuentran un lugar".(SIC)

Muitos programas foram criados pela iniciativa dos pais: John
Tracy Clinic32 nos Estados Unidos, SENSE em Inglaterra Instituicéo
Fatima33 e Sullay34 na Argentina, CORPALIV3% em Chile, FUNDAL36 em

Guatemala, e ASOMMA37 em México.

32 30hn Tracy Clinic, atendimento da John Tracy Foundation, Los Angeles, California U.S A.
33 Instituicdo Fatima, Escola para surdocegos em Buenos Aires, Argentina,.

34 SULLAY, Instituicdo Educacional em Cérdoba, Argentina.

35 CORPALLIV, Instituicdo para deficientes visuais e visuais com outros impedimentos em Chile.
36 FUNDAL, Escola para Sudocegos na Guatemala.

37 ASOMMA, Programa de atendimento para surdocegos em México.
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Picasso, A (1995) relata a procura incansavel por um atendimento
eficiente e que finalmente encontraram na Escola Perkins nos Estados
Unidos o modelo que necessitavam. Decidiram assim criar em Buenos
Aires um programa para a filha e outras criancas; a Instituicdo Fatima

ja citada.

A Associacdo de Pais de Surdocegos da Argentina38, teve a seu
cargo a realizacdo da Pré-Conferéncia para Pais por ocasiao da XI
Conferéncia Internacional da IAEDB onde reuniram-se, pela primeira
vez, pais de surdocegos de latinoamerica e profissionais que trabalham
com as familias em programa destinado a incentivar a participagcdo e o

envolvimento dos pais nos programas educacionais.

Berg, Brown, Munroe, (1995), La-Venture (1997) e Picasso A. (1997 -
1999), divulgam as experiéncias de suas organizacdes de pais, NFADB3° e
NAPVI40 dos Estados Unidos, CDBRA41 do Canada, SENSE de Inglaterra e
APPS da Argentina relatando como estas organizacfes auxiliam na divulgacéo
das dificuldades e na inter-relacdo das areas de saude e educacdo, mantendo
contato com as associacdes de classe, influenciando as politicas publicas,
defendendo os direitos e Ilutando por melhora-los e, principalmente,
acompanhando e apoiando as familias que, interagindo entre si, aumentam

suas relagdes e fortalecem seus lagos.

38 APPS, Asociacion de Padres de Personas Sordociegas de la Replblica Argentina.
39 NFADB, National Family Association of Deaf-Blind persons. USA.

40 NAPV1, National Association Parents for Visually Impaired Persons. USA.

41 CDBRA, Canadean Deaf-Blind and Rubella Association.
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Estas atividades segundo Brown (op. cit.) melhoram a compreenséo das

dificuldades e auxiliam na procura de solucfes. O Autor. enfatiza:

“As Associacfes de Pais tem magia sao locais perfeitos para ser
verdadeiro, para ser apoiado quando se estd cansado e para
apoiar a outros quando se esta otimista. Sao locais perfeitos
para colaborar com os educadores, académicos e representantes
do governo, podem facilitar os contatos quando os profissionais

ndo podem a causa das limitacbes do seu trabalho”#2. p.9.
As familias, juntamente com os profissionais engajados, levam
adiante uma luta muito ardua pois é tarefa dificil conscientizar a

comunidade e as autoridades a respeito de dificuldades tdo extremas.

Muitas vezes 0s programas atendem pouco tempo, trocam com
excessiva frequéncia de pessoal, 0os governamentais por influéncias
politicas e os privados por dificuldades financeiras, encontrando-se na
maioria das vezes techicamente despreparados para o tratamento.

(Ferioli, Bove & Perreault, 1996).

Por estas razdes o Programa Hilton-Perkins para América Latina,
em colaboracdo com a ONCE43 e ULAC44, tem investido no treinamento
de profissionais e no desenvolvimento dos pais para que sejam
parceiros iguais no suporte dos programas, estimulando a criacdo de
associacdes de pais para que, organizados, possam contribuir

adequadamente.

42 Tradug3o livre da autora.
43 ONCE, Organizacién Nacional de los Ciegos de Espafia.
44 ULAC, Union Lationamericana de Ciegos.
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O grupo de pais do Brasil tem participado destes programas
aproveitando os relacionamentos promovidos para fortalecer sua visao a
respeito da unido dos pais que é o da ajuda-mutua e 0 engajamento em
todas as lutas pela melhoria das condicbes de atendimento das
necessidades de seus filhos, (Aradoz, 1997). Este grupo criou,

recentemente, a ABraPASceM, para cumprir seus objetivos.
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Il - OBJETIVOS

Il - 1 - Objetivo Geral

O objetivo geral deste trabalho é descrever as experiéncias dos pais de
Multiplos Deficientes Sensoriais — Surdocegos entrevistados por ocasido do
diagnostico da deficiéncia e na procura de atendimento especializado, bem

como as crises vividas e as necessidades percebidas perante as dificuldades.
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Il - 2 - Objetivos Especificos

b)

d)

Levantar e analisar junto a um grupo de Pais de Multiplos Deficientes
Sensoriais - Surdocegos, sua condicdo parental, estado civil, nivel

educacional, ocupacéao e classe social.

Caracterizar os filhos dos entrevistados quanto a: causa da surdocegueira,
sexo, idade, naturalidade, freqliéncia atual ao atendimento especializado e

nivel de desenvolvimento alcancado.

Identificar as idades em que ocorreram os diagnésticos da surdocegueira e

os atendimentos especializados.

Descrever e analisar as experiéncias vividas pelo grupo de Pais de
Multiplo Deficientes Sensoriais - Surdocegos por ocasidao do

diagnéstico.

Descrever e analisar as experiéncias vividas pelo grupo na procura

de atendimento especializado.

Descrever e analisar as necessidades dos pais perante a deficiéncia do

filho.

Inferir a respeito da adaptacdo atual da familia tendo em conta os dados

obtidos da entrevista.
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11 - METODO

Il - 1 - Sujeitos

Os sujeitos foram 20 pais ou responsaveis, que responderam
positivamente ao convite para participar deste trabalho mediante carta que
consta do Anexo 1. Para participarem deveriam ter ou terem tido seus filhos
matriculados em instituicbes educacionais especializadas da Grande S&o
Paulo por conveniéncia da autora. Os sujeitos e as instituicdes terdo suas

identidades preservadas.



62

Il - 2 - Instrumento

O instrumento foi uma entrevista que, foi dirigida com o objetivo de
pesquisar os acontecimentos que envolveram o diagnostico e a procura de
atendimento especializado e também apreender o impacto psicolégico no
entrevistado das experiéncias vividas por ocasido destes acontecimentos,
registrando as vivéncias, crises passadas e atuais, modo de convivio com as
dificuldades e adaptacdes realizadas. Apdés serem explicados os objetivos da
pesquisa os sujeitos colocaram suas experiéncias livremente e no caso de néo
serem preenchidos totalmente os objetivos, ao fim da mesma foram realizadas
algumas perguntas para completar os dados de acordo com o Roteiro para

Entrevista que consta no Anexo 2.

Il - 3 - Procedimento para coleta dos dados

As entrevistas para coleta dos dados foram realizadas pela proépria
autora. No inicio da mesma foram explicados os objetivos da pesquisa e

esperado as colocagfes dos entrevistados que colaboraram com entusiasmo.

Os dados referentes a datas foram registrados no decorrer da
entrevista, outros dados e apreciacfes foram registrados imediatamente apés a
mesma. Tiveram uma duracdo média entre 60 e 90 minutos e realizaram-se
em local combinado com os entrevistados, alguns em uma sala cedida pela
instituicdo especializada que seus filhos freqientam e outras nas suas

residéncias.
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Foram convidadas 35 familias que correspondiam ao perfil determinado
no ponto IllI-1, de acordo com a Carta Convite (Anexo 1), das quais 20

concordaram em participar oferecendo os dados para este trabalho.

Il - 4 - Procedimento para analise dos dados

Os dados quantitativos recolhidos das entrevistas realizadas foram
organizados em graficos para possibilitar uma melhor visualizacao e facilitar a
analise dos mesmos. Os dados qualitativos permitiram uma analise de seu

conteudo.

Todos os dados foram discutidos a luz dos antecedentes expostos da
literatura e de outras fontes quando necessario, procurando estabelecer

coincidéncias ou divergéncias entre os estudos anteriormente realizados.



IV - APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Da analise dos dados de 20 entrevistas com pais de Multiplos
Deficientes Sensoriais - Surdocegos que freqientam ou freqUentaram
instituicdes especializadas na atencdo de surdocegos da Grande S&o Paulo,
obtiveram-se o0s resultados que serdo apresentados seguindo a ordem dos

objetivos especificos.
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Em seguida serdo analisados os Dados referentes ao Objetivo

Especifico a),que correspondem aos Entrevistados:

Levantar e analisar junto a um grupo de Pais de
Multiplos Deficientes Sensoriais - Surdocegos, sua
condigcdo parental, estado civil, escolaridade,

ocupacao e classe social.

Os dados referentes a condicao parental dos entrevistados como

demostrado no Gréfico No 1 sdo: 19 maes e 1 pai.

Grafico No 1

Entrevistados - Condicédo Parental

19 —lj | OMae MPai

Algumas maées relataram, explicando a auséncia dos pais, que eles
estavam trabalhando e que sé podiam estar presentes quando eram

solicitados para comparecerem em horarios especiais, mesmo assim as vezes
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as obrigacdes profissionais, muito exigentes nos ultimos anos, dificultavam

bastante a aproximacéao do pai.

No estudo de Sernagiotto (1999) dentre os pais de deficientes que se
apresentaram para integrar o grupo proposto, somente um pai mostrou
interesse, ndo participando efetivamente. Villela (1999) relata a auséncia dos
pais nas entrevistas, somente uma entre as onze entrevistas realizadas com
pais de deficientes visuais que fizeram parte do estudo foi realizada com o

casal.

As maes entrevistadas dizem que as tarefas precisam ser divididas para
gue da familia possa dar conta das necessidades econdmicas e da atengcado aos
filnos. Muitas vezes, porém, sentem-se sobrecarregadas ou pensam que 0S
pais acabam nao entendendo bem os filhos o que, numa emergéncia, pode ser
muito ruim. Uma delas diz: “se alguma coisa acontecer comigo o pai ndo sabe o

que fazer com ele”(SIC).

Outra das maes colocou que os assuntos relativos ao filho ela mesma
resolve e que s6 comunica ao pai se o convite for especifico para ele. Quando o
convite € genérico ela mesma resolve. Aberastury (1984) refere que é comum
em nossa sociedade que conflitos individuais e situagcfes socio-econémicas e
culturas afastem o pai do cuidado de seus filhos, delegando-se a mae toda a

responsabilidade, com as consequentes desvantagens desta situacao.

Pode-se perceber que a auséncia do pai incomoda e o assunto surge
espontaneamente com certa frequiéncia na fala das méaes. Segundo Aberastury
(op.cit.) quando os bebés demoram para estar junto da m&de no momento do

nascimento é comum que acontecam sentimentos de nao identificacdo da mae
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com o filho. Possivelmente, 0 mesmo pode acontecer com 0s pais por serem na
maioria das vezes mantidos longe dos cuidados da crianca, nestes casos por
causa da fragilidade com que nascem, o que poderia explicar estas auséncias

como fator mais profundo.

O Uunico pai entrevistado relatou que sempre trouxe o filho na escola e
também trazia a esposa para as reunifes. Expressa que sua ocupacao liberal
facilitou a presenca constante nas reunifes da instituicdo e ajudou a
preservar o programa. Ele solicitou expressamente que fosse colocado neste
estudo que participou de todas as lutas pela defesa do atendimento

institucional promovido a seu filho e as outras criangas.

Podemos observar neste caso, seguindo o pensamento de Aberastury,
que este filho ficou surdocego com trés anos quando ja estaria estabelecido o

vinculo entre eles.

Dentre as maes, quatro delas adotaram a crianca. Duas sem saberem
das deficiéncias quando fizeram a adocdo, vivenciaram as mesmas
dificuldades que as mées naturais, as outras duas adotaram as criancas
quando ja tinham alguns anos, sabendo das deficiéncias experienciaram a

procura de um atendimento especializado.

Os dados referentes ao estado civil dos entrevistados sdo de acordo

com o Grafico No 2, 13 casados, 3 separados, 3 viuvos e 1 solteiro.
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Gréafico No 2

Entrevistados - Estado Civil

3
1 % OCasado
B Separado
3 O Solteiro
13 OViavo

A maioria dos entrevistados eram maes casadas. O pai entrevistado era

viivo. Uma mae era solteira e adotou a crianca.

Os entrevistados de estado civil separado, eram maes que relatam néo
ter sido o filho deficiente a causa da separacéo, elas ja tinham diferencas com
0s conjuges antes do nascimento dele e a dedicacdo que passaram a ter, com
constantes visitas aos médicos, e tratamentos, fizeram com que nao
investissem mais na conservacdo do casamento. Dizem sentir-se muito bem
com a escolha que, realizaram e que mesmo sentindo-se as vezes muito

sobrecarregadas, hoje séo felizes.

A escolaridade dos entrevistados de acordo com o Grafico No 3 é de 10

pessoas com nivel primario, 7 com nivel médio e 3 com nivel superior.
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Gréafico No 3

Entrevistados - Escolaridade

d Ensino Fundamental
H Ensino Médio
10 0 Ensino Superior

~

Foi possivel observar que méaes com nivel educacional médio e superior
nas areas de magistério ou pedagogia preocuparam-se imediatamente em
procurar educacdo especial com atencdo para todas as necessidades do filho.
Segundo elas por terem conhecimentos de desenvolvimento normal da crianca
e saberem da necessidade de atencdo precoce quando a crianca apresenta

dificuldades.

O nivel educacional médio ou superior em outras areas profissionais
nao ajudou as maes no entendimento da deficiéncia do filho, estas priorizaram
os atendimentos médicos, assim como os entrevistados de nivel educacional

primario

A ocupacao dos entrevistados esta demostrado no Grafico No 4 sendo 4
desempregados, 4 empregados em tempo integral, 6 empregados em tempo

parcial e 6 aposentados.
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Gréafico No 4

Entrevistados - Ocupacao

O Aposentado

[e2)
[«2)

B Desempregado

OEmpregado em Tempo
Integral

OEmpregado em Tempo
Parcial

Algumas das maes que tem emprego em tempo parcial, trabalhavam em
casas de familia ou com vendas no bairro da instituicdo e passaram muitos
anos desempregadas. O filho, na institui¢do especializada, ap6s adquirir certo
grau de sociabilidade, trouxe oportunidade para elas desenvolverem alguma
atividade remunerada que também lhes proporcionou melhoria na auto-

estima, como elas proprias afirmaram nas entrevistas.

Algumas tém escolaridade superior a necessaria para as atividades que
desempenham atualmente, mas s8o as que podem realizar sem prejudicar a

frequéncia do filho no programa especializado, que € prioridade para a familia.

As maes com escolaridade superior também trabalham em tempo
parcial ou exercem atividades nao ligadas a sua profissdo em consequéncia de

terem ficado muito tempo distantes do mercado de trabalho.
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As maes que trabalham em tempo integral declaram que o fazem por
absoluta necessidade dado que sao separadas, solteiras ou vilvas pelo que
ndo contam com o0 apoio econdmico que o companheiro poderia lhes dar e
delegam a pessoas contratadas o transporte do filho, ou elas mesmas o fazem,

permanecendo a crianga em tempo integral no programa especializado.

Estes dados coincidem com Picasso C. (1995) quando coloca as
dificuldades econémicas adicionais que o0s pais de surdocegos enfrentam
porque devem expender muito esfor¢co no cuidado de seus filhos o0 que os deixa

com menos condicdes para desempenharem suas tarefas profissionais.

Os dados referentes a classe social da familia como demostrados no
Grafico No 5 foram concluidos de acordo com a proposta de Guidi e Duarte
(apud Villela, 1999), referente ao tratamento do nivel sécio-econébmico para a

avaliacéo deste item no presente estudo:

Nivel 1: ocupac¢des nao qualificadas, que exigem minima instrucao
formal e pouca experiéncia profissional prévia. Ex.: ajudante de pedreiro,

faxineira.

Nivel 2: ocupacgdes com alguma qualificacdo, minima instrucdo formal e

treino profissional especifico. Ex.: motorista, vendedor, pequeno comerciante.

Nivel 3: ocupacdes de nivel médio, que exigem 1° grau completo, e
formacgado profissional de nivel médio. Ex.: bancario, escriturario, professor,

auxiliar de enfermagem.
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Nivel 4: ocupagbes superiores, que exigem instrucdo de 3° grau e
formacdo especializada. Ex.: cargos técnico-cientificos, de chefia, de geréncia e

profissdes liberais.

Nivel 5: profissbes de alta renda econdémico financeira. Ex.: cargos de

diretoria, grandes industriais ou comerciantes.

Gréafico No 5

Entrevistados - Classe Social da Familia
(Guidi e Duarte)

2
5
3 ONivel 1
Q ENivel 2
ONivel 3
' ONivel 4
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No estudo de Villela (1999) da analise do nivel sécio econémico dos 10
sujeitos irmaos de deficientes visuais, resultaram 2 de nivel 1; 5 de nivel 2; 1
de nivel 3 e 2 de nivel 4, ndo existindo sujeitos de nivel 5. No presente estudo
com pais de mualtiplos deficientes sensoriais - surdocegos também nao
encontraram-se sujeitos de nivel 5 e a maioria eram de nivel 2 como neste

estudo.

Uma grande parte de populagdo de nivel 1 possivelmente ndo tem
condicbes de enfrentar o encargo que o tratamento diario de um filho com

multipla deficiéncia impde, visto que os participantes de nivel 2 j4 o fazem com
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muito sacrificio. Sabemos pela exposi¢ao do trabalho de Veitzman & Cardoso
(1998) no Centro de Baixa Visdo da Santa Casa de Sao Paulo que, muitos dos
pacientes que passam por esse servico para diagnéstico, acabam né&o
chegando aos programas educacionais por falta de condi¢des socio-

econdbmicas.

Uma das maes deste estudo relata acordar as 4:30 horas para sair de
casa as 5:30, tomar 3 conducdes e chegar a escola, para na volta refazer este
caminho e chegar em casa quase as 15:00 horas. Esta mde nao tem muito
tempo para cuidar dos outros filhos ou de ajudar no orcamento doméstico. A
Unica alternativa possivel que ela aproveita ¢ um trabalho de algumas horas

em local perto da instituicdo onde o filho é atendido.

Em Resumo os dados do Objetivo Especifico a) foram:

19 maées, 4 delas adotivas e 1 pai participante; 13 casados, 3
separados, 3 vilvos e 1 solteira; 10 pessoas com nivel de escolaridade do
ensino fundamental, 7 com conhecimentos de nivel médio e 3 com
conhecimentos de nivel superior. A ocupacdo foi de 4 desempregados, 4
empregados em tempo integral, 6 empregados em tempo parcial e 6
aposentados. De acordo com a classificagdo de Guidi e Duarte citada na
exposicdo destes dados na pagina 68, 5 entrevistados pertencem a classe
social de nivel 1, 10 a classe social de nivel 2, 3 a classe social de nivel 3e 2 a
classe social de nivel 4, ndo existindo entrevistados de classe social de nivel 5.
Foram trazidos para fundamentar a analise dos dados referentes a

participacdo de maes em maioria, Aberastury (1984) com dados referentes a

cultura e dificuldade presumidas quanto a elaboracéo de vinculo por parte dos
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pais e Picasso, C. (1995) e Veitzman & Cardoso (1998), na andlise dos fatores

econdmicos que sobrecarregam ainda mais as familias dos deficientes.

Em seguida serdo analisados os Dados referentes ao Objetivo

Especifico b), gue correspondem aos filhos Surdocegos:

Caracterizar os surdocegos quanto a: causas da
surdocegueira, idade, sexo, naturalidade, frequéncia
atual ao atendimento especializado e nivel de

desenvolvimento.

As causas de surdocegueira dos filhos do grupo de pais estudado foi de
9 casos de Rubéola Congénita e 11 casos por causas varias denominados, em

geral, como Outras Etiologias e demostrado no Grafico No 6.

Grafico No 6

Causas da Surdocegueira neste grupo

ORub.Cong
B C. Desconh
O Microcefalia

» [S.Goldenh
1 \\KI B S. em Estudo
1& 9 OS.Usher |
1 ( B S.Lennox G
1 /4‘ O Septicemia
L . M Erit/Sep.

B Premat.
O Meningit




75

Os dados do grupo estudado coincidem com as informacgdes oferecidas
pelas instituicdbes que atendem surdocegos onde, em média, a Rubéola

Congénita representa 40 % dos diagndsticos dos alunos atendidos.

Descreve-se a seguir as caracteristicas destas causas.

Sindrome da Rubéola Congénita: é a infestacdo do feto provocada pelos
virus da rubéola contraido pela mae. O virus ultrapassa a barreira da placenta
e provoca a ma formacdo dos 6rgdos que estdo sendo desenvolvidos nesse
momento. Quanto menor é o periodo da gravidez em que isto acontece,
maiores serdo os danos porque, o tubo neural, a partir do qual serdo formados
todos os tecidos, é atingido como um todo, resultando no aparecimento de
diversos sinais que caracterizam a Sindrome da Rubéola Congénita que séo:
recém nascido com baixo peso, dificuldades neurolégicas, ortopédicas,
cardiacas, pulmonares, enddcrinas, oftdlmicas e otologicas. (Heller & Kennedy,

1995; Manreza, 1996)

Quando a infestacao ocorre num periodo da gravidez mais avancado, do
quinto més em diante, os danos resultantes serdo menores, por vezes sO

aparecem dificuldades auditivas ou nenhum comprometimento.

A Rubéola Congénita é a causa que determinou o maior numero de
surdocegos até hoje no mundo. Em 1975, segundo Waterhouse (1977), nos
Estados Unidos havia 2000 criangcas com sequelas de Rubéola sendo
atendidas e atualmente, segundo Balwin (1997), as criancas com sequelas de
Rubéola sdo 368, mostrando que esta causa, que foi tdo importante no

passado, perde nos tempos atuais para outras causas congénitas com 895
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casos, outras sindromes genéticas com 1129 casos, prematuridade com 1048

casos e causas desconhecidas com 2897 casos.

Os dados de idade referentes aos casos de Rubéola Congénita do grupo

de surdocegos foram representados no Grafico No 7.

Grafico No 7

Casos de Surdocegueira / Rubéola Congénita por Idades
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No grupo estudado neste trabalho os casos apresentam uma
concentracdo maior entre 13 e 18 anos que correspondem a nascimentos entre

1981 - 1986.

Esta causa pode ser controlada pela insisténcia na vacinacdo de
criancas e de mulheres que programem ter filhos. E preciso ter cuidado com
esta ultima porque a vacina pode causar os mesmos efeitos que a doenca em

mulheres gravidas ou que engravidem imediatamente apdés de receber a
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vacina. A aplicacdo requer um cuidadoso esclarecimento e cumprimento das

indicacfes médicas. (Manreza, 1996)

De acordo com Balwin (1997) a maior quantidade de casos de
surdocegueira por rubéola nos Estados Unidos esta concentrada nas pessoas
nascidas entre 1960 e 1975. Os dados mostram os resultados das campanhas
de vacinacdo naquele pais onde os casos por Rubéola apés 1980 foram
praticamente inexistentes.

Os casos de surdocegueira deste trabalho designados por Outras
Etiologias de acordo com o Gréfico No 6 correspondem a:

2 - Congénito Desconhecido, 1 - Microcefalia,

1 - Sindrome de Goldenhar, 1 - Sindrome em Estudo,

1 - Sindrome de Usher Tipo I, 1 - Sindrome de Lennox Gastaut,

1 Septicemia, 1 Eritroblastose Fetal/Septicemia,

1 Prematuridade, 1 Meningite.

Destes casos, seis tem causas pré-natais ou congénitas. Sao elas:

Causa Congénita Desconhecida: Aparece como causa de deficiéncias,
segundo os levantamentos, em aproximadamente 10% dos casos observados
(Assumpcéao Jr., 1994). Em geral ndo apresentam dano na estrutura cerebral e

as disfuncodes ficam sem explicacdes comprovadas.

Microcefalia: caracteriza-se por um cranio volumetricamente pequeno,
com fontanelas reduzidas e algumas vezes fechadas, reducdo dos lobos ou

simplificacdo das circunvolucbes cerebrais, apresentando evolucao
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neuropsicomotora lenta, comportamento anormal com inquietacdo ou
placidez. Existem vérios tipos de microcefalia, algumas ligadas a gene
recessivo, outras por incidéncia de raios X e outras por acometimentos
desconhecidos na embriogénese. (Diament & Cypel, 1996). Muitas vezes o
quadro de microcefalia , como no caso do presente estudo, é acompanhado de

dificuldades visuais e auditivas. (Moss, 1997).

Sindrome de Goldenhar: ocorre no desenvolvimento embrionéario que
atinge a formacgao dos olhos, ouvidos, palato e maxilar geralmente unilateral.
As vezes aparecem fenda palatina, surdez de conducéo, atraso psicomotor e
ma formacdo de coracao, pulmdes e outros 6rgaos. Ocorre geralmente de
forma esporédica, talvez em consequéncia de um distdrbio circulatério fetal,
existindo, em alguns caso, indicios de hereditariedade. A maioria dos
pacientes € do sexo masculino. A evolugdo e o progndstico sdo favoraveis na

maioria dos casos. (Wiederman, Kinze & Dibbern, 1992; Moss, 1996).

Sindrome de Usher Tipo I: de origem genética de tipo recessivo consiste
na combinacgdo de retinite pigmentosa e surdez. A perda auditiva € severa e a
perda visual se manifesta em qualquer idade evoluindo freqlientemente para a
cegueira total. O diagndstico precoce é importante para preparar a pessoa e a
familia adequadamente com apoio psicolégico educativo e social. Existem
também os Tipos Il e Ill da Sindrome de Usher que combinam as perdas
auditivas e visuais em diversos graus e diferem nas idades de aparecimento
dos sintomas. E recomendavel que sempre que exista ou apare¢ca uma
dificuldade visual ou auditiva, se investiguem as duas para propiciar
diagndsticos precoces e atendimentos mais eficientes. (Miles, 1994; Tamoyo

Fernandez, 1997).
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Sindrome em Estudo: Neste caso ouve o aparecimento tardio das
dificuldades. A pessoa apresentou surdez na primeira infancia e dificuldades
visuais na adolescéncia que permitiram transplante de cérnea ja realizado.
Suspeita-se de que se trata de uma sindrome de origem genética e deve ser

acompanhada constantemente porque ainda esta em estudo. (SIC - méae).

Continuando com o demostrado no Grafico No 6, dentro dos 11 casos
de surdocegueira por outras etiologias encontram-se 4 casos por causas

natais. Sao eles:

Sindrome de Lennox Gastaut: é o0 conjunto de alteracbes de
funcionamento do sistema nervoso provocadas por acidentes na hora do
nascimento. Os pacientes apresentam um quadro de convulsdes que podem
superar a frequéncia de 50 vezes /dia passando por periodos de exacerbacéo e
remissdo de crises sem conexao aparente com os tratamentos oferecidos. Com
0 crescimento e desenvolvimento da marcha aumenta o perigo de
traumatismos cranianos e faciais No caso deste estudo, em alguns periodos a
pessoa precisou usar um capacete protetor. O progndstico é reservado mesmo
Nnos pacientes cujas crises sdo controladas porque comprova-se deterioracdo
psiquica e intelectual, talvez pelo efeito cumulativo das drogas usadas no
combate as convulsGes ou por falta de estimulacdo social. (Conti Reed &

Targas Yacubian, 1996).

Eritroblastose: é uma afeccdo provocada pela incompatibilidade do
Fator RH entre a mé&e e a crianca, formando um anticorpo que destrui os
glébulos vermelhos do recém nascido ficando assim a bilirrubina livre. Esta
bilirrubina afeta o sistema nervoso e necessita, como tratamento, transfusodes

totais de sangue que sdo denominadas exanguineo transfusbes. Manreza
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(1999) coloca que a avaliagdo de Q.l. torna-se dificil pela presenca de fatores
associados: surdez, dificuldades motoras, dificuldades oculares como
estrabismo ou movimentos desordenados dos olhos que geralmente séo
temporarios e problemas ambientais. A avaliacao devera ser realizada por uma
equipe familiarizada com a patologia para que ndo escapem sinais que possam
orientam o0 tratamento mais acuradamente. (Heller & Kennedy, 1994;
Manreza, 1996).

Septicemia: é uma infecdo generalizada provocada por inumeras
causas, muito freqiente em recém-nascidos de risco. Tem tratamento dificil
em funcdo das condicbes de fragilidade do paciente e provoca indmeros
comprometimentos neuroldgicos decorrentes da encefalites, inflamacdo do
cérebro causada pela propria infeccdo e/ou dificuldades visuais por
descolamento de retina provocada pelo tratamento com oxigénio. Também
surdez que pode ter sido causada pelo tratamento de antibidticos ototéxicos
necessarios para combater a infeccao que é muito dificil de ser tratada. (Miles,

1994; Moura-Ribeiro, 1996).

Prematuridade: é a condicdo da crianca que nasce sem ter cumprido o
tempo normal de gestacdo. Quanto menor seja este tempo mais imaturos
estardo seus 6rgaos e por este motivo terd dificuldades respiratérias, para
sugar e outras decorrentes de reflexos ndo estabelecidos. Sdo criancas que
podem apresentar atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e por serem
neonatos de risco estdo sujeitos a septicemias e tratamentos com oxigénio e
antibioticos que sdo algumas das causas de dificuldades visuais e auditivas.
Esta € uma das causas de surdocegueira que tem aumentado com 0s avangos
dos tratamentos médicos. Criancas muito prematuras ndo sobreviviam ha dez

anos atras. (Heller & Kennedy, 1994; Matthews, 1997).
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Continuando com a exposicdo das Outras Etiologias de acordo com o

Gréafico No 6, temos 1 caso por causa pés-natal:

Meningite: neste caso foi uma meningite viral. A meningite pode ser
também causada por infestacfes bacterianas ou fangicas, estas Ultimas tem o

foco da infestacdo nas fezes de alguns animais, especialmente passaros.

A meningite é a inflamac&o das membranas meningeas que recobrem o
cérebro, tendo como sintomas febres muito altas, dores de cabeca intensos e
vomitos. As sequelas séo dificuldades neuroldgicas, uma vez que as
membranas inflamadas comprimem o tecido nervoso provocando lesdes que
podem deixar sequelas visuais, auditivas e neuromotoras. (Miles, 1994;

Meningitis Research Foundation, 1997).

As idades nos casos de surdocegueira de Outras Etiologias variaram

entre 4 e 39 anos, como demostrado no Grafico No 8.

Gréafico No 8

Casos de Surdocegueira / Outras Etiologias por Idades
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Os casos de surdocegueira por Outras Etiologias encontram-se distribuidos
quase na sua totalidade entre as idades de 4 a 17 anos nédo existindo casos
intermediarios entre 17 e 39 anos. O uso de medicamentos e equipamentos
mais efetivos tem colaborado para a diminuicdo da mortalidade nas
dificuldades peri e pés natais sem no entanto conseguirem eliminar as
sequelas que causam as multiplas deficiéncias. (Vinterhoj, 1997; Bresolin,

1997; Matthews, 1997).
Os dados referentes ao sexo podem ser observados no Gréafico No 9,

sendo que 14 foram do sexo masculino e 6 do sexo feminino.

Grafico No 9

Sexo em este grupo de Surdocegos

d Feminino

B Masculino

Dentre os 9 casos de Rubéola congénita 6 eram do sexo masculino e 3
do sexo feminino. Dos 11 casos referentes a outras etiologias 8 eram do sexo
masculino e 3 do sexo feminino. Estes dados coincidem com as porcentagens

de alunos do sexo masculino e feminino que se encontram matriculados nos
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programas divulgados no Capitulo Il — 2, de aproximadamente 60% de pessoas
de sexo masculino e 40 % do sexo feminino. Os casos de Sindrome em Estudo
e Sindrome de Usher Tipo | eram masculinos. Quanto a Sindrome de Usher
segundo Tamoyo Fernandez (1997), nao é possivel relaciona-la a questdes de
género mas os dados indicam a necessidade de aprofundamento dos estudos.

O caso de Sindrome de Goldenhar era do sexo masculino e sabe-se que
a predominéancia nesta sindrome é masculina em 70% dos casos, sendo que a
hereditariedade ndo esta demostrada; existem casos de gémeos idénticos,
dentre eles o do nosso estudo, onde somente um apresenta a sindrome.
(Wiedermann, Kunze & Dibbern, 1992)

Os dados referentes a naturalidade dos surdocegos deste grupo estéo

expressos no Grafico No 10.

Gréfico No 10

Naturalidade do grupo de Surdocegos

O Sao Paulo
B Outros

15

Pode-se observar que 15 dos surdocegos deste grupo nasceram no

Estado de S&o Paulo e 5 nasceram em outros estados da regido sudeste e da



regido nordeste. A maioria deles ficou em S&o Paulo por ocasido do diagnostico
que foi realizado em instituicdes médicas do estado por encaminhamento dos
servigos de seus estados de origem.

Os dados referentes a frequéncia atual no atendimento especializado

podem ser observados no Grafico No 11.

Gréafico No 11

Frequéncia atual no Atendimento Especializado

OSim
ENao

18

Os surdocegos, filhos deste grupo de entrevistados, que estdo sendo

atendidos sao 18 e os ndo atendidos sao 2.

Um dos nao atendidos foi afastado do atendimento especializado ha seis
anos aproximadamente por agravos na sua saude. A familia sentiu-se
injusticada com a perda do apoio que vinham recebendo, com as orientacdes
dos profissionais e, principalmente, do trabalho grupal com os outros pais,
que sempre foi importante para eles e para os irméaos, porque nele discutiam-
se 0s assuntos que 0s preocupavam. Também acabou faltando a amizade

informal com o grupo na conversa da entrada e da saida da escola, que era téo
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benéfica quanto as reunides programadas. Avalia¢des corretas dos programas,

tendo em conta o surdocego e sua familia devem prevalecer. (Ferioli, 1995).

Outro dos surdocegos nédo atendidos ficou sem o auxilio financeiro que
recebia freglentar o atendimento e também por agravos a saulde que
acabaram acontecendo na mesma época. A APAE da localidade onde mora
esta mobilizada para adquirir os conhecimentos sobre surdocegueira,
necessarios para atendé-lo. Neste impasse a familia sente-se desprotegida.

Estas situacdbes mostram a importancia da divulgacdo dos
conhecimentos sobre surdocegueira, para que o0s atendimentos se
multipliqguem e fiquem a disposicdo das familias que dele necessitem
concomitantemente de outros programas ou COmMO programas especiais
segundo as necessidades. (Petersen, Maia, Ardoz, Jesus, Ikonomides, Arcocha

& Duarte , 1999).

Os dados referentes ao desenvolvimento atual deste grupo de
surdocegos podem ser observados no Grafico No 12 e Grafico No 13. Para
analisar estes dados utilizaram-se conceitos retirados dos relatos dos

entrevistados e que foram os seguintes:

Dependéncia - Necessitam de auxilio total para todas as atividades e
expressam seus gostos ou desgostos por sinais naturais, como choro, recusa,
SOrriso.

Colaboragdo - Necessitam de algum auxilio mas colaboram com as
atividades. Tem comunicacdo expressiva para as atividades basicas e para

algumas de sua preferéncia.
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Atividades de Vida Diaria - Realizam as atividades de higiene,
alimentacéo e recreativas, com independéncia, e tém comunicacdo expressiva
para isto.

Atividades de Vida Social - Realizam as atividades de vida diéaria e
também outras atividades na familia e na escola como: cozinha, arrumacao,
artesanato. Tem habilidades para tarefas simples na comunidade préxima,
vizinhanca ou igreja e exercem comunicacao expressiva adequada para estes
desempenhos.

Conceitos de Ensino Fundamental - Realizam todas as atividades dos
niveis anteriores e praticam desenho, leitura, escrita e dominam as 4
operacdes. Tém comunicagao expressiva por escrita ou por sinais ou desenhos
que lhes permite expressar-se sobre o passado e o futuro, necessidades e
sentimentos.

Conceitos de Ensino Médio - Realizam todas as atividades anteriores e
estudam as disciplinas do ensino médio. Sdo independentes para ir e vir,
trabalham e convivem normalmente na sociedade, usam a leitura e a escrita
para comunicarem-se de um modo geral e se expressam com maior facilidade
com as pessoas capazes de compreender o sistema de comunicacgao alternativa
por eles usado.

Entre os sujeitos surdocegos por Rubéola Congénita que tém mais de
20 anos encontra-se 1 caso com Conhecimentos de Ensino Médio e | caso com

desenvolvimento de Atividades de Vida Diaria.

Entre os casos que tém entre 10 e 20 anos, 2 foram avaliados pelos pais
como com desenvolvimento de Atividades de Vida Diaria, 2 com Atividades de

Vida Social e 1 com desenvolvimento a nivel de Colaboracéo.
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Entre os casos com menos de 10 anos encontram-se 2 com

desenvolvimento a nivel de Colaboracéo.

No Grafico No 12 encontram-se demonstrados os dados recolhidos

referentes ao desenvolvimento atual nos casos de Rubéola Congénita.

Gréafico No 12

Desenvolvimento atual nos casos de Rubéola Congénita
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Nos casos de Rubéola Congénita os niveis de desenvolvimento
alcancados demonstram a grande variedade das dificuldades. Uma pessoa que
teve Rubéola Congénita em estado de embriogénese mais avancado tem
muitas possibilidades de atingir niveis de desenvolvimentos elevados e
desempenhar uma vida comunitaria muito satisfatéria. Ja, quando o

acometimento é bem no inicio da embriogénese, possivelmente s6 atingirao
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desenvolvimento de Atividades de Vida Diaria quando forem atendidos

adequadamente.

A Autora conhece pessoas surdocegas por Rubéola Congénita que néo
fazem parte dos sujeitos deste estudo, que frequentaram por algum tempo os
atendimentos mas nao ficaram nas instituicbes, encontrando-se atualmente
no nivel de Dependéncia por absoluta falta de condi¢cBes familiares para

propiciar o desenvolvimento.

No Gréafico No 13 encontram-se demonstrados os dados de

desenvolvimento referentes aos casos de Outras Etiologias.

Gréafico No 13

Desenvolvimento atual nos casos de Outras Etiologias

NUmero de Casos

Dependéncia Colaboracdo Vida Pessoal Vida Social Ensino
Fundamental

Desenvolvimento

Entre os sujeitos de surdocegueira por Outras Etiologias, com idade

superior a 20 anos, encontra-se 1 caso com Atividades de Vida Social.
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Entre os que tem idades entre 10 e 20 anos, 2 foram avaliados com
Conhecimentos de Ensino Fundamental, 3 com Atividades de Vida Diaria, 1
no nivel de Colaboracdo e 1 no nivel de Dependéncia sendo que estes dois
ultimos haviam adquirido habilidade para Atividades de Vida Diaria e a

perderam por agravamentos a saude e afastamento do programa educacional.

Entre os menores de 10 anos encontram-se 1 caso com Atividades de

Vida Diéria e 2 casos a nivel de Colaboracao.

Em dois casos foram atingidos os niveis esperados de desenvolvimento
para individuos surdos, conquanto o diagnéstico de surdocegueira tenha sido
tardio pelas caracteristicas dos quadros: Sindrome de Usher | e Sindrome em

Estudo. Em ambos os casos 0 aparecimento das dificuldades visuais é tardio.

Em Resumo, os dados referentes ao Objetivo Especifico b), foram os
seguintes:

Os filhos surdocegos dos pais entrevistados foram de 14 pessoas do
sexo masculino e 6 pessoas do sexo feminino, dados que coincidem com as
porcentagens de ambos o0s sexos dos matriculados nas instituicbes
especializadas, (César & Soares, Duarte & Maia, 1998). Destas pessoas 15
nasceram no Estado de S&o Paulo e 5 em outros Estados do pais.

Eles tém como causa da sua surdocegueira a Sindrome de Rubéola
Congénita em 9 casos com idades que variam dos 5 aos 25 anos, com menor
concentracdo de casos na ultima década, semelhantes aos divulgados nos
Estados Unidos por Balwin, (1997). 11 casos correspondem a outras causas
que ficaram denominados como Outras Etiologias sendo 2 casos de causas
congénitas desconhecidas, 1 caso foi de Microcefalia, 1 caso de Sindrome de

Goldenhar, 1 caso de Sindrome em Estudo, 1 caso de Sindrome de Usher tipo
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I, 1 caso de Sindrome de Lenox Gastauth, 1 caso de Eritroblastose /
Septicemia, 1 caso por Prematuridade e 1 caso por Meningite Viral, com
idades que véo dos 4 aos 39 anos, estando a maioria concentrados nos
ultimos 15 anos, quando os tratamentos contribuiram para a diminuicdo da
mortalidade para estas etiologias mas aumentaram a sobrevida com seqielas.
(Vinterhoj, 1995; Bresolin, 1997; Matthews, 1997).

O desenvolvimento atual para os 9 casos de Rubéola Congénita foi de 4
casos com avaliacdo a nivel de Colaboracdo, 2 casos com Atividades de Vida
Pessoal, 2 com atividades de Vida Social e 1 caso com nivel de
desenvolvimento de Ensino Médio. Para os 11 casos de Outras Etiologias, o
desenvolvimento atual foi de 1 caso de Dependéncia, 3 de Colaboracéo, 4 de
Atividades de Vida Pessoal, 1 de Vida Social e 2 de Ensino Fundamental.
Destes 19 freqgiientam os atendimentos e 2 nado freqientam por desligamento
devido a razdes de agravo a saude e de perda de bolsa-auxilio do municipio de
origem, o que demonstra a necessidade de constante aperfeicoamento para
encontram formas de atendimento adequadas e de divulgacdo para abranger
as regibes onde possam existir pessoas com necessidade dos conhecimentos
em surdocegueira ou multipla deficiéncia com comprometimentos sensoriais.

(Ferioli, 1995; Petersen et. alii., 1999).

Em seguida serdo analisados os Dados referentes ao Objetivo
Especifico c¢), que correspondem as Idades dos Diagnosticos e

Atendimentos:

Identificar as idades em que ocorreram o diagnoéstico

da surdocegueira e os atendimentos especializados.



91

Para demonstrar com maior clareza, os dados foram separados em
comparativos de Ildade do Diagnoéstico Visual, Idade do Diagnéstico Auditivo,
Idade de Outros Atendimentos e ldade do Atendimento Especializado em
Surdocegueira, em separado para os casos de Rubéola Congénita no Gréfico
No 14 e para os casos com Outras Etiologias no Grafico No 15, colocando os

casos por idades decrescentes de nascimento.

Grafico No 14

Idades dos Diagnosticos e Atendimentos / Rubéola Congénita

Idade
@

li
0
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Casos
| OD.Visual BD.Aud. 0O Atend. DAt Esp

As idades sdo: caso 1 — 25 anos; caso 2 — 23 anos, caso 3 — 18 anos;
caso 4 — 17 anos; caso 5 — 16 anos; caso 6 — 13 anos; caso 7 — 13 anos; caso 8

— 8 anos e caso 9 - 5 anos.
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Os Diagnésticos Visuais aconteceram entre 1 més e 1 ano de idade e

somente em um caso foi conjunto com o Diagndstico Auditivo.

Os Diagndésticos Auditivos aconteceram entre 6 meses e 3 anos, 0 que €
considerado por Chacén (1999) uma demora muito alta para qualquer caso de
surdocegueira e mais ainda para a Sindrome de Rubéola Congénita, que é
descrita como causa mais comum de perda auditiva em diferentes graus.

(Manreza, 1996; Programa Hilton/Perkins 19--).

Em 8 dos 9 casos ambas as deficiéncias foram observadas pelos pais.
Primeiro notaram as dificuldades na visdo e consultaram o pediatra que os
encaminhou para o oftalmologista. Depois, quando a crianca cresceu, notaram
a dificuldade auditiva ou o fato da crianca nao falar e novamente as consultas

e a confirmacao da surdez.

Ap6s o0s diagnosticos, a maioria recebeu encaminhamento para
Fisioterapia e Fonoaudiologia, que denominaram-se Outros Atendimentos, e

somente poucos, receberam indicacdo do atendimento especializado.

Muitos chegaram casualmente pela indicacdo de amigos, outros apos
procurarem atendimentos para deficientes visuais ou auditivos e APAE e
também alguns pela indicacdo de médicos gerais que foram consultados por
doencas comuns e tinham conhecimento da surdocegueira por terem assistido

palestras dos profissionais envolvidos, fora da formacédo basica da medicina.

Os pais tiveram que passar por varias instituicdes, sofrendo muitas
decepcdes, até encontrarem o atendimento que correspondia as necessidades

do filho. (Augustine, 1997).
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A maioria destes casos chegou para o Atendimento Especializado em
Surdocegueira entre 0os 3 e 5 anos. Esta demora prejudica as criancas no seus
desenvolvimentos, e dadas as caracteristicas da surdocegueira, as coloca a
margem da comunicacdo, favorecendo comportamentos de isolamento
comparaveis aos do autismo, que desaparecem pouco tempo apoés ser iniciado

o tratamento apropriado, na maioria da vezes. (Leuw, 1977).

A seguir, no Grafico No 15, ficaram demonstrados os dados referentes
as idades de diagnosticos das deficiéncias visuais e auditivas e as idades de
outros atendimentos e do atendimento especializado em surdocegueira,
correspondentes aos casos que foram designados como causas por Outras

Etiologias que constam em ordem decrescente de idade cronolégica.

Grafico No 15

Idades dos Diagnosticos e Atendimentos / Outras Etiologias

Idade

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Casos
OD.Visual HED.Aud. OO Atend OAtend.E.
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As idades cronoldgicas destes casos sao:

caso 1 - 39 anos; caso 2 - 17 anos; caso 3 — 17 anos; caso 4 — 16 anos;
caso 5 - 15 anos; caso 6 — 15 anos; caso 7 — 14 anos; caso 8 — 12 anos;

caso 9 — 10 anos; caso 10 - 8 anos; caso 11 - 4 anos.

Os Diagnoésticos Visuais aconteceram, em alguns casos, assim que
surgiram, e as idades sdo diversas por causa das caracteristicas de cada

etiologia.

No gréafico No 15 o caso 1 corresponde a Meningite Viral que aconteceu
aos 3 anos de idade. Nos casos 2 e 4, que tem por etiologia a Sindrome de
Usher | e Sindrome em Estudo, o Diagnéstico Visual aconteceu aos 14 anos

porque estas causas apresentam aparecimento tardio desta dificuldade.

Os demais casos que foram determinados por diversas causas preé-
natais e natais, tiveram o Diagnostico Visual entre 1 més e 3 anos dependendo
do grau da perda, criancas que tinham dificuldades menos evidentes, mas

igualmente limitadoras, tiveram diagndésticos mais tardios.

Os Diagnésticos Auditivos aconteceram, na maioria dos casos, com
maior demora e até os 3 anos de idade por inquietude dos pais, que notaram a

crianca alheia ou com dificuldades para falar.

No caso 9 observa-se que a crianca teve diagnésticos das deficiéncias
sensoriais ap6s uma indicacdo de Outros Atendimentos, que neste caso foi
Fisioterapia, ao qual foi encaminhado por atraso no desenvolvimento

psicomotor. Os pais foram alertados pelo profissional e inclusive
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encaminhados para diagnosticos e atendimento especializado. Talbott-

Williams (1997) relata um caso semelhante acontecido na Inglaterra.

Os casos 2 e 4 tiveram atendimento para dificuldade auditiva, por ser
esta a primeira dificuldade que surgiu no quadro das Sindrome de Usher e
Sindrome em Estudo, com muito atraso, prejudicando o desenvolvimento
destes adolescente que comecaram a perder a visdo. Quando do diagnéstico da
deficiéncia visual foram encaminhados pelas escolas de surdos que

frequentavam para o atendimento especializado em surdocegueira.

Nos demais casos, alguns tiveram Outros Atendimentos em Fisioterapia
e Fonoaudiologia ou em Escolas Especiais particulares e gerais, que nao
encaminharam para atendimentos especializados, nem procuraram auxilio
das instituicdes que apoiam o desenvolvimento deste conhecimento. No caso
das multiplas deficiéncias a descrenca no potencial da crianca é muito grande
e normalmente prestam-se cuidados elementares, e somente isso. A
divulgacdo da surdocegueira precisa ser incentivada para que todas as
pessoas que tenham a possibilidade de encontrar um multiplo deficiente
tenham as informacBes necessarias para realizar o0s melhores

encaminhamentos. (Petersen et. alii. 1999)

Estas criancas chegaram casualmente ao Atendimento Especializado
entre os 6 e 8 anos. 0o que é uma demora elevadissima para inicio de
tratamento, (Silva, 1997) e assim, criancas que n&o andavam e se
alimentavam na mamadeira, ap6s dois anos de trabalho lograram subir

escadas e ter habitos alimentares mais evoluidos. (Maia et. alii, 1997)
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No caso 11, que corresponde a uma crianga que nasceu nos ultimos 5
anos, as idades dos diagnésticos sdo menores e a do atendimento também,

mas néo teve encaminhamento, sendo que este se deu por acaso.

Em Resumo, os dados referentes ao Objetivo Especifico c), foram os

seguintes:

Os Diagnosticos Visual e Auditivo acontecem nos casos de Rubéola
Congénita separadamente, mesmo sendo que a surdez seja considerada como
a causa mais comum de perda auditiva em diferentes graus. (Manreza, 1996;

Programa Hilton/Perkins, 19--)

As idades para Diagndstico Auditivo variou entre 6 meses e 3 anos o
que segundo Chacén (1999) € uma demora muito alta, prejudicando o
desenvolvimento da crianca. Tanto na surdocegueira por Rubéola Congénita
quanto por Outras Etiologias, geralmente foram os pais que detectaram as

dificuldades e procuraram as consultas.

O Diagnostico Visual na maioria dos casos por Outras Etiologias foi
realizado quando do acontecimento mas o Diagnostico Auditivo se deu em
muitos casos até os 3 anos de idade. N&o tiveram atendimento na ocasido do
diagnéstico e sim muito tempo depois, chegando entre os 6 e 8 anos aos
atendimentos especializados, com a consequente perda de oportunidades;
mesmo assim eles retomaram o desenvolvimento e adquiriram muitas

habilidades. (Silva, 1997; Maia et. alii, 1997)

Apés o0s diagnésticos alguns tiveram encaminhamentos para
atendimentos em Fisioterapia e Fonoaudiologia que nédo satisfizeram os pais,

que os consideravam insuficientes para atender as deficiéncias do filho.
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Os pais procuraram escolas para deficientes auditivos, deficientes
visuais e APAE que os encaminharam para os atendimentos especializados, o
que ndo aconteceu com Escolas Especiais privadas que atenderam a crianca

durante varios anos sem a evolucéo esperada.

Pode-se observar que no caso 11, nascido nos ultimos cinco anos, a
demora entre os diagnosticos e o atendimento especializado foi menor embora
também tenha chegado casualmente, ou seja, ndo houve orientacdo para

atendimentos de reabilitacdo na hora dos diagnosticos.

Em seguida serdo colocados os Dados referentes ao Objetivo
Especifico d), que correspondem as Experiéncias dos Entrevistados por

ocasiao do Diagndstico:

Descrever e analisar as experiéncias vividas pelo
grupo de Pais de Multiplo Deficientes Sensoriais -

Surdocegos por ocasido do diagndéstico.

A maioria dos pais entrevistados demonstrou muita dificuldade
em expressar 0s sentimentos que experimentaram por ocasido do

diagnéstico da deficiéncia de seus filhos.

O estado de forte emocédo ficou presente nas entrevistas mesmo
Nnos casos em que ja se passaram muitos anos do acontecimento.
Algumas maes falaram que nao gostavam de lembrar deste assunto
porque, quando o filho era menor, precisavam relatar toda a historia
cada vez que visitavam um médico ou procuravam uma escola.

Disseram que era tédo sofrido como viver o episddio de novo.
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Algumas falaram que desta vez, mesmo que fosse sofrido, elas
sentiram a necessidade de falar porque era um trabalho onde muitos
conheceriam as dificuldades pelas quais passaram e poderia servir para
melhorar as vidas tanto de seus filhos como de outras criancas

surdocegas ou outros multiplos deficientes.

Mostraram dificuldade para lembrar das épocas em que os fatos
haviam acontecido e uma méae falou diretamente que tinha apagado da
memodria quase tudo por muito tempo. Ela relata que nos ultimos anos
tem-se sentido e vem lembrando mais das coisas referentes aquela

situacéo.

Somente duas das maes disseram que foram comunicadas sobre a
deficiéncia logo apdés o nascimento da crianca; as duas receberam a
comunicacdo do médico, acompanhado de um psicélogo, mas isto néo
impediu que fosse a pior coisa que ja enfrentaram. O comunicado foi
realizado em um dos casos para o casal e em outro somente para a mae
e nao tiveram indicacfes para reabilitacdo. Em ambos os casos foram
relatadas muitas dificuldades, depressdo, choro continuo, mesmo tendo

0 apoio das familias extensas.

Muitas sentiram um “vazio por dentro” (SIC), por muito tempo,
uma delas diz que “parecia como se estivesse andando sobre algod&o o
chéo flutuava embaixo dos pés e ela ndo estava tomando medicamentos,
nao era efeito de nenhum medicamento era minha cabeca que rodava em

nuvens” (SIC).
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A maioria das maes entrevistadas nao recebeu nenhum

diagnéstico referente a deficiéncia no nascimento

Em 2 casos, um de Rubéola Congénita e outro correspondente ao
grupo de Outras Etiologias, que tiveram a noticia da deficiéncia do filho
no momento do nascimento, foi oferecido apoio de um Psicélogo que
acompanhou o médico na hora da comunicacao. A méae diz, “somente
isso naquele momento em que eu estava destruida, sentindo que o0 mundo
tinha caido encima de mim...(fica calada de olhos fechados, engole e
continua). Eu precisei deles muitas vezes depois para que me
orientassem sobre como fazer, que caminho tomar, mas eu acho que eles

também ndo sabiam” (SIC).

Lorentzen (1997) afirma que os pais, nestas condicdes, séo
beneficiados somente quando uma rede de apoio é oferecida, colocando
as dificuldades objetivamente e oferecendo apoio humano e
conhecimentos técnicos para que 0s pais e outros membros da familia
possam entender este filho, e tenham condi¢cbes de enfrentar a dor de
vé-lo com necessidades que eles ndo sabem atender. O autor defende
que a aceitacdo e o convivio familiar propicio para o desenvolvimento da
crianca deficiente e, especialmente a surdocega, que tem seus canais
com o mundo dificultados, depende do apoio que os pais possam ter de
modo geral e principalmente no momento do diagnostico. Em um
trabalho desenvolvido em S&o Paulo pela APAE, denominado Projeto
Momento da Noticia, foram instituidos grupos de pais experientes como
Pais Apoio para acompanhar e orientar os pais quando nasce uma

crianca com deficiéncia mental. Depois de varios anos foi estendido
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para pais de criangas com outras deficiéncias. (Lyra-Netto & Sica

Cortez, 198-)

Uma delas relata que, durante muitos anos, sempre que
questionada quase ndo lembrava do que aconteceu nos primeiros anos,
nem da idade em que o filho sentou, engatinhou e outros aspectos do
desenvolvimento e agrega, “Agora ja estou conseguindo falar de todas

essas coisas”.(SIC)

Em Freud (1981), é possivel encontrar que “é comprovado que
todos os casos de esquecimento estdo fundamentados no desprazer”
p.841. Esta méae através do tempo e dos trabalhos que acompanhou na

escola, conseguiu superar.

As sensacdes que a maioria descrevem sdo de crise violenta, com
escurecimento da vista, dor visceral, cabeca rodando, incapacidade de

entender, como se estivessem num lugar estranho.

Segundo Jeulsch4> em Freud (1981), “estranho” é algo nao
conhecido, ndo familiar que as vezes pode adquirir o significado de
“sinistro”, assustador, quando é associado basicamente a incerteza
intelectual. E o desconhecimento em que as pessoas se perdem, se
confundem. Ante esta definicdo Freud (op. cit.) afirma:

“Cuanto mas orientado esté un hombre en el mundo,

tanto menos facilmente las cosas y sucesos de éste le
produciran la impresiéon de lo siniestro”. p.2484.

45 Jeulsch E. Sur Psychologic des Unheinlichen (Sobre la psicologia de lo siniestro). Phychiahisch — Neurologisch
Wochenschrift. 1906. NUmeros 22 y 23.
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Estas reagcdes duraram varios meses e, dependendo das
dificuldades da crianca, em alguns casos, tém permanecido por alguns
anos. Duas méaes relatam que tem-lhes sido receitados depressdo e em

alguns periodos tem sido receitados anti-depressivos.

Amiralian (1986) lembra que em qualquer circunstancia este
momento ser4d uma dura realidade a enfrentar e que 0s pais precisam

de apoio psicoldgico para enfrentarem estes momentos.

Trés maes entrevistadas relatam terem tido pensamentos de
suicidio. Buscalia (1993) afirma, como fruto de seu trabalho com
familias de deficientes, que os pais precisam trabalhar muito com os
sentimentos que surgem no momento do diagndéstico e nas outras crises

que ocorrem por ocasido de agravamentos das dificuldades.

Uma das maes relata sua experiéncia descrevendo os momentos
em gue pensou em suicidio. Ela relata: “Figuei parada na rua apoés
receber o diagnostico de surdez, eu ja sabia que meu filho era cego,
figuei pensando que era melhor me atirar embaixo de um carro, era uma
rua movimentada, pensava que marido poderia refazer sua vida,
tinhamos pouco tempo de casados e Antdnio46 era nosso primeiro filho.
Eu pensava mas o0s movimentos ndo saiam era como se estivesse
chumbada na calcada. Depois ndo me lembro mais. Senti alguém
oferecendo agua e eu estava dentro de um comercio, ja tinham trocado as
roupas de Anténio e uma pessoa me levou para a casa onde estavamos

morando” (SIC).

46 Antdnio, nomeficticio.
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Esta méae relata que, hoje, depois de tudo o que viveu e aprendeu,
entende que agueles pensamentos eram préprios do desespero e de que
se encontrava s6, naquele momento, sem ninguém com quem
compartilhar sua dor. Ela agrega: O médico falou e virou as costas e foi

para dentro da sala chamando outro paciente. (SIC).

Em outro caso, uma maée adotiva relata que o otologista, depois
de anunciar a deficiéncia auditiva, sabendo que a crianca tinha
deficiéncia visual disse para ela: “Que abacaxi que a Sra. arrumou!”

(SIC), ao que ela nado respondeu e saiu da sala.

Bleger (1980) lembra que os médicos, enfermeiros e psicdlogos
encarregados de conviver com a doenca, conflitos e morte precisam
recorrer a simulacédo e dissociacdo para conseguir atuar, tratando seres
humanos como se ndo o fossem. O treinamento inconsciente e
defensivamente tende a isto, iniciando o aprendizado com cadaveres.
Continua dizendo que, quando queremos nos ocupar dos seres
humanos como tais, a ansiedade aumenta e mesmo assim, é necessario

colocar de lado o bloqueio e as defesas.

Um médico psiquiatra, num depoimento realizado para Lyra-Netto
& Sica Cortez (198 ), fala sobre seus sentimentos a respeito deste

assunto e diz:
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“Durante minha vida académica nunca me ensinaram a
maneira correta de transmitir estas noticias, assim como
nunca me ensinaram como transmitir para alguém que
seu familiar acabou de falecer. Dentre todas as tarefas do
exercicio profissional estas sdo as piores. A sensacdo de
impoténcia e frustracdo que sinto me causa insdnia e na
hora de transmitir a noticia procuro n&do demostrar
minhas emocdes. Coloco uma mascara embotada sem
ressonancia afetiva para nao favorecer uma crise
emocional, pois tenho que continuar trabalhando, mas o
mal continua me perseguindo durante alguns dias. Tudo
isso me leva a refletir em quantas vezes fui brutal nesse
relacionamento com os familiares..... " p.19.

Num outro depoimento citado por Lyra-Netto & Sica Cortez, op.
cit. uma médica neonatologista diz:
“Tento vencer aquela “angulstia do porqué” estampada
nos olhos e gestos dos pais com um simples gesto meu de
segurar-lhes as maos ou de tocar-lhes os ombros e,
através disso tento estabelecer um vinculo de
relacionamento mais humano. Na minha opinido este
vinculo precisa ser estabelecido, ndo em anos de vida
mas, em alguns minutos ou horas, para gque se construa
uma ligacao interpessoal instantanea que projete nos

pais sentimentos de apoio, compreensdo, amizade e
também de profissionalismo.” p.20.

Lyra-Netto & Sica Cortez (198 ) relatam que no Programa
Momento da Noticia, entre as orientacdes elaboradas como subsidio
para os médicos gue atuam nas maternidades e tém a tarefa de
comunicar aos pais sobre a deficiéncia do filho, sdo salientadas as
recomendacfes de dar a noticia ao casal para que possam apoiar-se
mutuamente, na presenca da crianca, para mostrar que ele tem alguns

sinais diferentes mas que é uma crianga como qualquer outra.

Lyra-Netto & Sica Cortez (op. cit.) seguindo Rynders orientam
para que a familia seja comunicada esclarecendo-a sobre as

caracteristicas da deficiéncia, evitando conotag¢fes destrutivas ou
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fantasiosas como “seu filho ndo vai andar”, “ndo vai falar” ou ainda
“ndo adianta fazer nada pois ele sé viverd alguns meses”, que sdao

colocacgdes que fazem parte dos relatos dos pais.

Pueschel (apud Lyra-Netto & Sica Cortez, 198 ), observa que ante
verbalizacbes de sentimentos positivos por parte dos pais, muitos
profissionais sentem medo de que eles ndo estejam compreendendo a
gravidade da situacdo e reforcam os aspectos negativos. Esta atitude
dos profissionais baseia-se em seus juizos de valores. O médico, pelo
contrario, deve tentar identificar e mobilizar as energias de adaptacao

de que os pais possam demonstrar.

No caso dos surdocegos o diagnéstico nem sempre é possivel na
hora do nascimento, mas as orientacdes transcritas servem como
parametros do que acontece com 0s pais e 0s médicos no momento do

diagnéstico.

Jesus, et alii (1999), propdem um trabalho transdisciplinar
realizado com pais e outros membros da familia e a equipe
interdisciplinar das instituicdes educacionais, para elaborar e executar
acdes de aprendizado e divulgacdo da surdocegueira para profissionais
das areas de saude e educacdo, ao mesmo tempo em que todos

trabalham seus sentimentos nestas tarefas.

Outras mées afirmaram que os médicos foram atenciosos mas nao
procuraram saber se elas estavam acompanhadas; a maioria estava so e

assim elas tiveram que voltar para casa, pensam hoje que foi muito
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perigoso, porgue elas, naquele momento, ndo tinham nenhuma

condicao de viajar até suas casas.

Muitos médicos falaram que o caso nao tinha tratamento, que o
que 0s médicos podiam fazer ja tinha sido feito, exames, cirurgias,
tratamentos das infecdbes e n&o ofereceram outros caminhos que
poderiam ser percorridos. Deixaram o0s pais sem esperancas. Dentre
estes, que fazem parte deste estudo, alguns conseguiram

desenvolvimento de Tarefas de Vida Social e um deles o Ensino Médio.

O pai entrevistado disse que ele e sua mulher e o0s irméaos
choraram muito. No seu caso a deficiéncia ficou instalada aos trés anos
de idade e eles ja4 tinham uma convivéncia normal com o irméo que ja
falava e andava. De repente ver o filho/Zirmdo naquelas condicdes,
levando tudo pela frente, machucando-se no quintal e sem falar nada
foi um desespero, uma situacdo muito dificil de se enfrentar. Os seus
olhos encheram de lagrimas (que ele enxugou rapidamente) e disse:
“Mas isto ndo é o que importa, nossos filhos precisam de nés e temos que
lutar para atendé-los o melhor possivel, por isto eu brigo por esta escola,
vocé sabe.” (SIC). Este pai entrevistado é companheiro de experiéncias

da autora deste trabalho desde 1976.

Neste grupo de pais pode-se observar que quase sempre olham
para frente, para o que possam conquistar para seus filhos e também
para os demais deficientes, sobretudo os menores, 0os que ainda estao
por vir, cuidando dos atendimentos conquistados e pensando sempre na
divulgacdo da surdocegueira que consideram uma deficiéncia muito

dificil de tratar.
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Mées que tinham outras criancas pequenas quando o filho
deficiente chegou, ou mae de gémeos, sendo um deles deficiente,
sofreram duas angustias ao mesmo tempo, precisar dedicar-se ao filho
deficiente que requeria muita atencao, corridas ao médico por agravos a
saude e consultas longe de casa enquanto a outra crianca ficava em
casa, as vezes com um parente e as vezes com o0s vizinhos. As maes
sentem muita culpa por estas situacdes, refletem e dizem que néao era
possivel fazer outra coisa, mas sabem que seus filhos saudaveis

sofreram e possivelmente ainda sofrem.

Uma delas relata que o irmao, depois de muitos anos, ainda
pergunta porque teria acontecido aquilo com seu irmdo gémeo, igual a
ele. Teria ele alguma culpa? A mé&e diz que os irmaos e a familia toda
precisam de atencéo. Eles ficaram fora do atendimento pelo agravo das
convulsdes do filho e desde entdo sentem-se abandonados. Villela
(1999) no seu estudo com irméos de deficientes visuais mostra a

necessidade de atendimento psicoldgico aos primeiros.

Relataram, ainda, que tentaram superar a dor recorrendo a
religido ou a préaticas de relaxamento que os familiares ou os amigos
recomendaram, procurando momentos de lazer dentro do possivel sem

descuidar da atencdo que deviam dedicar a seus filhos.

Eles relatam que encontraram uma grande forca dentro deles que
permitiu levar adiante todas as lutas e ainda hoje os leva a fazer tudo
para atender os filhos. Recorreram a religido mas nenhum dos
entrevistados mostrou-se um religioso praticante de qualquer uma

delas. Alguns falaram que precisariam que as igrejas tivessem como
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abrigar seus filhos enquanto eles assistiam a um culto. Para que os
pais possam freqUentar ambientes religiosos ou outros ambientes
sociais eles dependem do desenvolvimento alcancado pelo filho e dos
apoios que estes ambientes possam proporcionar, que podem ser

simplesmente mostras de boa-vontade.

Na maioria dos casos de Rubéola Congénita os diagnosticos nao foram
dados para a familia quando a crianca nasceu. Todos eles nasceram
pequenos, com pouco peso, uma das caracteristicas da Sindrome da Rubéola
Congénita segundo Manreza (1996). Assim foi recomendado para as maes que
cuidassem bem da alimentacdo. Uma mée diz: “me falaram que meu filho era

muito fraquinho e receitaram um monte de vitaminas, nada mais” (SIC).

Ja, em casa, as maes perceberam alguma coisa estranha e quando
passou um més quase todas consultaram o pediatra, que algumas vezes néo
confirmou as inquietudes da mé&e e assim passaram mais alguns meses.
Outras tiveram nesse momento encaminhamento para oftalmologista. Todo o
desconforto difuso que estavam sentindo, alguma coisa estranha que néo
sabiam bem o que era, de repente ficou concreta. Os oftalmologistas falaram

seu filho ndo enxerga, ele tem catarata.

As maes relatam que ficaram transtornadas. O filho era cego, “aquelas
manchas brancas ndo eram boa coisa”(SIC). O filho era cego!!l. As maes
relatam isto e os olhos enchem de lagrimas. Muitos anos depois a dor ainda e
intensamente grande. Uma delas diz, “Ndo gosto nem de lembrar, mas sempre
gue a gente vai em algum médico tem que contar tudo de novo. Ainda bem que
desta vez é para fazer um trabalho para que as pessoas conhecam melhor o

caso de nossos filhos” (SIC).
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Passaram por muita angustia com as cirurgias de catarata, e também
de coracdo, que é outra das caracteristicas da Sindrome e voltaram para casa

pensando que o pesadelo tinha acabado.

Novamente, muitas das méaes sentiram que alguma coisa estava errada,
mas nao queriam nem pensar nisso. Os médicos ndo tinham falado nada
sobre outras dificuldades. As que o filho tinha ja eram suficientes. Elas
pensavam que deviam parar de pensar em mais dificuldades. Mas o filho era
muito quieto, se caia um objeto eles ndo tinham nenhuma reacdo. Em alguns
casos 0s parentes alertavam, parece que esse menino nao escuta, ele ndo esta
falando. De novo a angustia, e a méae pensava, estamos preocupados sem
motivo, muitos médicos jA o examinaram e ndo falaram nada sobre outras
dificuldades. No fim, a mée decide consultar o pediatra que a encaminha para
um otorrinolaringologista. Tiveram que enfrentar novamente alguma coisa que

os incomodava. O filho era surdo, e ndo tinham mais como fugir disso!!

Os médicos observavam a crianca e os sinais da Sindrome de Rubéola
Congénita e comprovada por exames mas as criangcas somente tiveram
encaminhamento para a atencao das dificuldades mais urgentes, tratamento
de alguma dificuldade cardiaca e as indicacdes referentes a alimentacédo. O

resto das dificuldades foram sendo detectadas com o passar do tempo.

O abalo dos pais ou da mae que é a que leva a crianca para as
consultas, é muito grande e as equipes médicas ndo estdo informadas sobre os

servicos que poderiam atender estas crian¢cas adequadamente.

A conscientizacao de que o filho também n&o ouve, que vem se somar

ao de deficiéncia visual, ja suportada por saberem que existem cegos que
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aprendem e vivem integrados na sociedade, é por demais dificil. Uma méae
relata: “Eu o olhava e me perguntava, meu Deus como uma pessoa pode viver
sem ver e sem ouvir? Eu tampava meus olhos, tampava meus ouvidos e mesmo
assim enxergava um pouquinho e ouvia também. Mas enxergar mal e ndo ouvir

nada, como seria isso?” (SIC).

A maioria dos pais ficou muito desorientada, algumas das maes falam
que nunca sentiram raiva da crianca, somente muita pena, e ficaram se
perguntando porque tinham acontecido todas aquelas dificuldades com seu
filho e ainda, como fariam elas para conseguir orientar ele com tantas

dificuldades.

Lorentzen (1999) exp6e que, principalmente os psicélogos, entre os que
se inclui, tratam os pais pressupondo tratarem-se de seres abalados pela
perda do bebé de seus sonhos, ele diz que o pesar, a ansiedade e os problemas
de consciéncia estao mais relacionados com a revolta de ndo sentirem-se pais

competentes para o filho em situacdo gravemente desvantajosa.

Winnicott (1989) afirma que o bebé nasce com tendéncias herdadas que
0 impulsionam impetuosamente para um processo de crescimento e de
integracdo da personalidade, passando pela relacdo objetal que se torna uma
relacdo interpessoal a medida que ele vai percebendo a existéncia de outras

pessoas.

Winnicott (op. cit) continua dizendo que isto ndo ocorre sem um
ambiente facilitar, especialmente no inicio quando ha& uma condicdo de
dependéncia quase absoluta. O ambiente facilitador requer uma qualidade

humana que o Autor denomina “mae satisfatéria” para atender as
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necessidades da crianca. Uma méae/pai satisfatorios, transferindo o principio
para ambos os pais, sdo os que tem um alto grau de adaptacdo as
necessidades da criancga, e a tremenda capacidade que especialmente as maes

tem de se devotarem a identificacdo com o bebé.

Mas, quando o bebé nado responde, como ficam esta mae/pai que
percebem nao serem satisfatérios, ndo serem adequados, nao serem

suficientes?

O auxilio para os pais nestes casos dever ser imediato e eficiente para
contribuir com a saude do bebé e dos pais, em principio, e com a saude da

familia toda, pensando de um modo mais abrangente.

Assim, seguindo Freud (1981), Winnicott (1989) e Lorentzen (1999)
pode-se afirmar que deve-se oferecer suporte emocional e de informacfes para
0s pais, a fim de que a situacéo “estranha”, “aterradora” por ser desconhecida,
passe rapidamente a ser mais previsivel para que 0s pais possam

desempenhar suas tarefas de pais especiais da melhor maneira possivel.

Uma mae terminou a entrevista dizendo: “O raio veio cair na minha
cabeca! - Eu fui escolhida. Agora, depois de tudo, sei que fui escolhida para
crescer como pessoa. O que vivi com meu filho me ensinou muito. A ser mais
humana principalmente. Olhar para as dificuldades dos outros e querer ajudar”

(SIC).

Buscaglia (1993) ouviu muitas vezes relatos como o anterior, historias
sempre parecidas, que recebem poucas informacfes médicas e nenhum
consolo ou esperanca e quando pedem ajuda precisam enfrentar testes e

avaliacOes, por tras dos quais se escondem profissionais mal preparados.
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Buscaglia (op. cit.), lembra que os pais sofrem constantes pressoes,
abandonando-se as vezes ao medo e auto-piedade, por causa do descaso que
encontram entre os profissionais e das preocupacgtes familiares com dinheiro e

outras situacoes.

Buscaglia (op. cit.), continua colocando que, na maioria das vezes, 0s
pais recuperam suas forcas e alternando desesperancas e alegrias, espanto e
descobertas pessoais. Estas pessoas corajosas lhe mostraram a dimensao da
sobre forca e a dignidade do ser humano. O autor dedica seu livro desta

maneira:

“Aos individuos deficientes e seus pais que muitas vezes
sozinhos, confusos e mal informados lutaram com a desiluséao,
0 desapontamento, o desespero e obstaculos aparentemente
intransponiveis e sairam-se vitoriosos - transformando a
desilusdo em vigor renovado, o desapontamento em coragem, 0
desespero em esperanca e descobrindo que o0 que pareciam
obstaculos intransponiveis eram simples “degraus” ao longo de
sua jornada. Assim fazendo, ratificaram para todos nés o
grande potencial e prodigio do ser humano.” p. de rosto.
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Em Resumo, os dados referentes ao Objetivo Especifico d) foram os

seguintes:

Os pais entrevistados encontraram dificuldades para colocar as
experiéncias que tiveram por ocasido do diagnéstico, e, em alguns casos,
blogueios de memodria referentes aos acontecimentos do desenvolvimento do
filho. Relatam terem vivido uma situagdo traumatica muito intensa com
sensacado de vazio, estranheza, choro, tristeza, depresséo e idéias suicidas em

alguns casos.

Tém lembrancas de tratamento inadequado na hora da comunicacéao
sem a devida atencdo, sem explicacbes e sem encaminhamentos na maioria
dos casos. Alguns foram atendidos com delicadeza mas néo tiveram
encaminhamentos. Poucos foram bem encaminhados com endereco especifico
para chegarem ao atendimento especializado e estes casos correspondem aos
atendimentos médicos dos Hospitais Escola. Um Fisioterapeuta que conhecia
casos de surdocegueira também encaminhou corretamente. Bleger (1989)

ofereceu subsidios para entender esta posicdo defensiva dos profissionais.

Os pais relatam que ap6s o primeiro impacto permaneceram muito
atordoados por semanas ou meses até sairem a procura de atendimentos para
reabilitacdo. As maé&es que tinham mais conhecimentos o0 sobre
desenvolvimento normal da crianga foram as que reagiram com maior rapidez,

sabendo da necessidade da estimulagcédo precoce.

A maioria dos pais tiveram reacdo de procura e luta e alguns relataram
crescimento e conquistas pessoais decorrentes do aprendizado que obtiveram

convivendo com o filho deficiente. Alguns relataram dificuldades com os outros
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filhos, especialmente com aqueles muito proximos em idade, que tiveram que

conviver com os cuidados redobrados que os pais dedicaram ao irmao.

Foram analisados estes dados recorrendo-se a Freud (1981) p.845, para
explicar os “bloqueios” e “esquecimentos” provocados pelo desprazer, e, a

situagao de “estranheza” que decorre da falta de orientagéo. p. 2486.

Winnicott (1989) esclareceu os dados referentes a necessidade da “mae
satisfatdria” para que a mae/pai possam como unidade vocacionada aos filhos
promover o crescimento e integracdo da personalidade do bebé. Lorentzen
(1999) alertou para a realizacdo da analise pelo caminho do sentimento de nao
competéncia que, segundo seu pensamento, € 0 que mais prejudica os pais em

seu relacionamento com o filho em situacéo de desvantagem.

A seguir serdo colocados os Dados referentes ao Objetivo Especifico e),
que correspondem as Experiéncias dos Entrevistados na procura de

Atendimento:

Descrever e analisar as experiéncias vividas pelo

grupo na procura de atendimento especializado.

Entre os entrevistados, dois relataram terem tido encaminhamento para
o atendimento especializado em surdocegos em seguida ao diagnéstico e foram
realizados no Hospital das Clinicas de S&do Paulo*’ e na Santa Casa de Sao
Paulo48. Dois foram encaminhados por médicos gerais, procurados por

doencas gerais durante a vida da crianca. Estes médicos tinham

47 Hospital das Clinicas de Sdo Paulo, Hospital Escola.
48 Santa Casa de Sdo Paulo, Hospital Escola



114

conhecimentos da educacao especial para surdocegos, por terem assistido a

palestras organizadas por instituicfes ligadas a area.

Um dos surdocegos, foi encaminhado por um médico especialista em
otorrinolaringologia consultado por uma dor de ouvido apresentada pela
crianga, ja diagnosticada com surdez. Estes encaminhamentos com enderecgo

definido, totalizam 5 casos.

Ainda temos uma indicacdo médica, realizada de forma imprecisa. Isto
aconteceu no inicio da implantacao da escola ERDAV em S&o Caetano do Sul e
este médico do Hospital S&o Paulo4® tinha ouvido pelo radio uma entrevista da

Prof. Nice Tonhozi de Saraiva.

Outros 5 entrevistados relatam terem procurado por atendimento nas
APAE®0 nas escolas para surdos, DERDIC51 | EMEDA Helen Keller®2 e Neusa
Bassetto53, e no atendimento para cegos da Fundacdo Dorina Nowill54, que
tinha o nome de Fundacgéo Livro do Cego. Estes atendimentos fizeram uma

triagem e encaminharam para as instituicdes especializadas em surdocegos.

O mesmo ndo aconteceu com as criancas que foram atendidas em
escolas para excepcionais particulares livres, onde as criancas foram cuidadas

sem 0s recursos técnicos apropriados, prejudicando seu desenvolvimento.

49 Hospital S0 Paulo, Hospital Escola.

50 APAE, Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais. Inicialmente atendeu deficientes mentais,
atualmente em algumas unidades sdo atendidos multiplos deficientes.

51 DERDIC, Divisio de Ensino e Reabilitagio dos Distlrbios da Comunicac&o da Pontificia Universidade
Catdlica de S&o Paulo.

52 EMEDA Hellen Keller, EscolaMunicipal de Educacio para Deficientes Auditivos. Sdo Paulo. SP.

53 EMEDA Neusa Bassetto, Escola Municipal de Educacéo para Deficientes Auditivos, S0 Bernardo do
Campo. SP.

54 Fundag&o Dorina Nowill, atendimento para cegos, estimulago precoce, braille, leitura ampliada, livros
gravados e mobilidade na cidade de Séo Paulo.
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Nestes casos e naqueles onde a crianca ndo teve atendimentos
anteriores, a chegada delas as instituicdbes especializadas foi mera
casualidade. Por exemplo, um parente sensibilizado comentou sobre o
diagndstico da crianca e alguém falou que conhecia uma pessoa que tratava
de criancas semelhantes ou as maes viram outra crianca no Onibus e
perguntaram se estava sendo atendimento e onde, estes encontros casuais
somam 8 casos € na maioria deles a crian¢ca chegou ao atendimento com mais

de 6 anos.

Os entrevistados relatam que sentiam que atendimentos muito
especiais eram necessarios para seus filhos, mas quando perguntaram para o
médico onde levar receberam respostas de que, com dupla deficiéncia, néo

haveria como ser aceito em alguma escola.

Uma das maées coloca que disseram para ela: Nao conheco escolas para
criancas que tem dificuldades de visdo e audicdo ao mesmo tempo, fica muito
dificil para ensinar. Leve para casa e cuide dele. (SIC). Isto ocorreu a quinze
anos atras, mas nos depoimentos de maes com criancas de 4 e 5 anos, mesmo
sem serem explicitados desta maneira, o desconhecimento da existéncia de
programas adequados e a falta de confianca nas possibilidades da crianca,

ficam subentendidos ja que ndo constam relatos de encaminhamentos.

Os médicos, com certa frequéncia, indicaram atendimentos em
fisioterapia e fonoaudiologia. Os entrevistados relatam que estes atendimentos
isolados ndo supriram as necessidades. Destes para o0s atendimentos
especializados somente em 1 caso foram realizados encaminhamentos
adequados, inclusive esta crianca havia sido encaminhada para o

Fisioterapeuta com diagndstico de atraso no desenvolvimento psicomotor, mas
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sem diagnostico das dificuldades visuais e auditivas, sendo ele o responsével
por alertar a familia para novas consultas e informar sobre a existéncia de
educacédo especial para surdocegos. Caso semelhante aconteceu na Inglaterra

e foi relatado por Talbot-Williams (1997).

Assim as familias tiveram que procuram em muitas instituicdes,
algumas chegam a contar até 3 instituicbes onde ndo puderam ser atendidos
porque o caso nao correspondia ao perfil do atendimento oferecido e
orientaram para outro que também ndo atendeu. Deste modo como coloca
Augustine (1997) “Estas sao as criancas ping-pong que vao para aqui, vao para
la e ndo encontram um lugar”’, aumentando o desanimo dos pais nesses
momentos em que voltam para casa, sem nenhuma solucdo, precisando
recolher forcas do fundo de si mesmos para sair novamente a procura da

atencao que sabem seu filho precisa.

Em Resumo, os dados referentes ao Objetivo Especifico e) foram os

seguintes:

A maioria dos entrevistados relata ter chegado casualmente e depois de
muitas tentativas frustradas, ao atendimento especializado. Somente 5 casos
tiveram encaminhamento com endereco definido. Destes, 2 foram realizados
por médicos de Hospitais Escola na hora do diagnostico, 2 foram realizados
por especialistas em otorrinolaringologia consultados posteriormente ao
diagnéstico e 1 por um médico geral consultado por outras dificuldades. 1
caso foi informado, mas néo obteve a indicacdo concreta o que levou ao pai a
procurar durante anos o atendimento especializado. Este caso aconteceu no

comeco da divulgacao do atendimento em surdocegueira ha 35 anos atras.
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Hoje pode-se observar uma melhoria que, porém, ndo corresponde as
necessidades, pois ainda temos, pelos nimeros projetados, muitas criancas
sem atendimento, segundo informagBes do Ministério da Saude (1997) e os
dados do dudltimo censo nacional referentes a contagem de maultiplos

deficientes, divulgados pelo IBGE, (1991) e comparados com 0 censo nacional

de surdocegos dos Estados Unidos compilados por Balwin (1997).

Os encaminhamentos mais eficientes realizados pela area de educacao
foram de escolas para surdos e atendimentos para cegos e unidades da APAE.
Ndo houve encaminhamento por parte das Escolas Especiais privadas. Os
profissionais Fisioterapeutas ou Fonoaudiologos encaminharam em somente 1
caso, que foi alertado sobre as dificuldades visuais e auditivas que ainda nao
tinham sido diagnosticadas. Este Fisioterapeuta conhecia os atendimentos

especializados porque tinha amigos que trabalhavam nesta area.

Ha a necessidade de ampliar a formacdo de pessoal, confirmando o
exposto por Ferioli, Bove & Perreault (1997) e da maior divulgacdo da
surdocegueira nas areas de Saude e Educacdo no Brasil colocadas por

Petersen et alii. (1999).
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Em seguida serdo analisados os Dados referentes ao Objetivo

Especifico f), que correspondem as Necessidades das Familias:

Descrever e analisar as necessidades da familia

perante a deficiéncia do filho.

Os entrevistados relataram as necessidades das familias perante a

deficiéncia do filho surdocego em algumas categorias como seguem:

Necessidades referentes a salude, educacdao, lazer da familia e referentes

ao futuro do filho

Os entrevistados algumas vezes apresentaram mais de uma
necessidade referente as necessidades da familia. O grafico No 16 demostra o

numero de citacdes por eles realizadas em cada categoria.

Grafico No 16

Necessidades das Familias
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Preocupacdes com saude.

Consultas e exames médicos, especialmente os mais sofisticados e
tratamentos dentarios com anestesia. Gostariam de receber melhores
explicacbes quando atendidos e sentem necessidade de serem ouvidos, porque
eles detém dados do convivio diario muito UGteis para compreender as reacdes

do filho.

Atualmente sado estas as necessidades destes pais de surdocegos que ja
chegaram ao diagnéstico e estdo sendo atendidos em um programa
especializado. Os entrevistados colocam que, quando do diagnostico das
deficiéncias de seus filhos, sentiram a necessidade de diagnésticos que
levassem em conta todas as dificuldades de seu filho para que fossem
atendidos integralmente. Tiveram que fazer todos o0s diagndsticos
separadamente, o0 que provocou muitas dificuldades para integrar as
informacdes. Chacon, (1999) reporta as mesmas necessidades na Espanha e
propfe o incentivo das acfes por parte dos 6rgaos representativos dos pais e
dos profissionais da &rea, para atingir as melhorias necesséarias nestes casos.
A divulgacado do da surdocegueira €, para a Chacon (op. cit.) e Bonilla (1999),
indispensavel, para que os médicos possam entender como uma pessoa, que
aparentemente nao apresenta condicdes de desenvolvimento, tem muitas

potencialidades e necessitam de oportunidades para se manifestar.

Também as familias tém necessidade de que o0s servicos de saude no
dia a dia possam entender melhor os multiplos deficientes para promover um
acompanhamento adequado aos tratamentos. H4 a necessidade de dentistas
especializados em ambulatério e que disponham de sala cirdrgica para quando

for necessario um atendimento com anestesia geral.
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Os entrevistados gostariam de ser ouvidos pelos médicos porque eles
conhecem seus filhos no convivio diario e podem colaborar com observacdes

que auxiliariam nos diagnoésticos e facilitariam os tratamentos. (Chacén, 1999)

Preocupacfes com educacéo.

Foram relatadas dificuldades de chegar aos atendimentos que
geralmente estdo distantes do domicilio, bem como necessidade de entender

melhor os programas educativos dos filhos.

As preocupacdes com educacdo apareceram somente em duas
entrevistas e pertencem a quem tem o filho afastado do atendimento por ter
perdido a bolsa que seu municipio outorgava. Também ha o caso de um filho
adolescente que se recusa em ir a escola, sendo que durante varios anos
frequentou-a com prazer, e a mae mostra-se insegura a respeito da rotina de

atividades que lhe séo atribuidas.

Para a maioria ndo existe preocupacdo no momento porque consideram
o programa que seu filho esta assistindo adequado para suas necessidades e
as da familia. Dizem, ainda, ter sido este atendimento a melhor coisa que ja
aconteceu para eles. Relatam como o convivio na escola com os profissionais e
0s outros pais tém feito com que eles consigam muitos avangos, que Nnao
imaginavam poder atingir: conseguiram “tranquilidade de espirito” por
saberem que estdo fazendo o melhor para seu filho, “vontade de trabalhar” e
de “progredir como pessoas”, ja que por muito tempo consideraram-se fora de

qualquer perspectiva de crescimento pessoal.

Relatam como aprenderam a comunicar-se com seus filhos e falam que

seria muito bom que muitas pessoas soubessem como se comunicar. Alguns
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entrevistados manifestaram que ha necessidade de intérpretes que possam
facilitar a comunicacdo do surdocego com a comunidade. Programas de
intérpretes sdo uma prioridade para as instituicbes dos surdocegos no Canada

e Inglaterra. (Curtis, 1995; Brown, 1995)

A POSCAL que é auxiliada pela SHIASS esta investindo neste momento,
em varios paises de América Latina, em cursos para voluntarios de formacao
de intérpretes para surdocegos. No més de outubro de 1999 realizou-se o
primeiro em Brasil, organizado por ABRASC, com apoio da Fundacio

Municipal Anne Sullivan de Sdo Caetano do Sul.

Preocupacdes com o lazer.

As preocupagfOes com lazer sdo as que menos aparecem mas Nnao por
isso sdo menos importantes. Os pais, muitas vezes, tomados pela
responsabilidade, ndo pensam que precisam de uma dose de lazer, que lhes
permita desfazer o stress do dia a dia, tdo pesado e cheio de preocupacoes,
com alguma atividade que lhes dé prazer e aumente sua auto-estima.
Trabalhos com familias neste sentido tem trazido muitos beneficios. (Minkin,

1996).

Preocupacfes com o futuro.

Os pais sentem apreensado ao pensarem como ficardo seus filhos apds
sua morte. Pensam que os irmdos tém sua propria vida e que ficariam
sobrecarregados com a responsabilidades de cuidar do irm&o. Sentem

necessidades de programas especiais para surdocegos adultos.

55 SHIA, Confederaggo de | nstituicdes de portadores de deficiéncia da Suecia.



122

Um entrevistado fala: Nao quero morrer antes de meu filho...o que sera
quando eu e o0 pai ndo estejamos mais aqui para cuidar dele? (SIC). A falta de
estrutura para este fim angudstia muito os pais. Picasso, A. (1995) aborda esta
preocupacdo como uma das fundamentais para os pais dos surdocegos
congénitos, que sdo os que geralmente ndo alcancam um desenvolvimento que

permita sua independéncia.

Em varios paises, as associacdes de pais que também sentem esta
preocupacdo, juntamente com outras organizacfes, mantém programas de
atencdo as necessidades dos adultos surdocegos, congénitos ou adquiridos,
com varios tipos de programas para adultos que possam atender as
necessidades das pessoas surdocegas, de acordo com suas preferencias e
situacbes de vida, residéncias livres com apoio para as atividades que exijam
de intérpretes, residéncias familiares com apoio para quem atenda as
necessidades dos surdocegos em suas casas e residéncias institucionais para
0 cuidado dos surdocegos que ndo tém desenvolvimento suficiente para morar
em residéncias livres e jA ndo tém membros da familia com quem possam

morar. (Perreault, 1999)

Outras necessidades percebidas pela Autora:

Nado foram especificamente colocadas como necessidades pelos
entrevistados, mas foi possivel perceber, analisando o material das entrevistas,
que as distancias percorridas pelos pais e os filhos surdocegos, diariamente,
para chegar ao atendimento adequado, para seus filhos sdo muito grandes.
Eles ndo reclamam, estao “acostumados” a estes sacrificios pelo bem-estar das
criancas e deles préprios que encontram nos programas 0 apoio que perto de

suas casas nao encontram. Como Ferioli, Bove & Perreault (1997) colocam sao
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poucos os profissionais preparados e as organizacdes educacionais publicas
ou privadas que possam atender pessoas com necessidades tdo complexas de

uma maneira eficiente.

A divulgacdo da surdocegueira nos meios educacionais é necessaria.
Pensar e repensar a qualidade dos atendimentos para os surdocegos nas
escolas desde o maternal até a universidade ¢ uma tarefa a continuar.

(Petersen et. alii. 1999).

Em Resumo os dados referentes ao Objetivo Especifico f) foram:

As familias descreveram necessidades referentes a saude, colocando
dificuldades nos atendimentos médicos comuns por causa de incompreensao
dos médicos, dificuldades em consultar especialistas e realizar exames e
tratamentos dentéarios. Declararam que hoje n&do precisam tanto, mas que na
época do diagndstico foi muito dificil. Estas informagfes coincidem com as

expressas por Picasso, A. (1995) e Chacon (1999).

As necessidades referentes a educacdo apareceram somente em 2 casos
por afastamento dos atendimentos em funcdo de agravos a saude ou por falta
de subsidios econémicos e dificuldades referentes a distdncia do local de
atendimento. Os demais mencionaram os subsidios de educac¢ao recebidos nos
atendimentos especializados como o0 melhor que ja aconteceu para eles porque

encontraram apoio integral, para o filho e para eles mesmos.

As necessidades de lazer aparecem somente em 2 casos; a maioria
reprime esta necessidade colocando o dever acima de tudo, demonstrando a
necessidade de apoio. Declaram que precisariam de infra-estrutura para

atender aos eventos comunitarios, inclusive as igrejas. Minkin (1996) afirma
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que os trabalhos destinados aos pais para que possam permitir-se um pouco
de descanso, trazem muitos beneficios para toda a familia, equilibrando o dia

a dia, que pode ser por vezes muito tenso.

As necessidades referentes ao futuro do filho sdo as que mais
preocupam, especialmente aos pais que tém filhos que nao atingiram a
independéncia. Coincidindo com Picasso A. (1995) alguns estdo
providenciando ac¢des comunitarias para enfrentar esta dificuldade que muitos

outros pais e profissionais ja realizaram como relata Brown (1995).

A seguir serdo expostos os Dados referentes ao Objetivo Especifico g),

que correspondem a Adaptacdo Atual das Familias:

Inferir a respeito da adaptacdo atual da familia tendo

em conta os dados da entrevista.

Para esclarecer este objetivo especifico analisaram-se dados da
entrevista que, observados como um todo, ofereceram a possibilidade de
avaliar a adaptacéo atual da familia. Para a realizagdo desta avaliacao, serdo
consideradas as colocacfes dos entrevistados que possam ser confirmados
pela observacdo psicologica da Autora tendo em conta aspectos organicos,
afetivo-relacional, sécio-culturais e de produtividade seguindo os fundamentos
adaptativos de Simon (1989), sem né&o entanto utilizar sua escala, realizando a

avaliagdo de acordo aos seguintes conceitos:

Otimo: boa saude, conquistas pessoais, vida social satisfatoria, vida
familiar estimulante, tém planos para o futuro, tém apoio de familiares,

profissionais ou amigos e sente-se apoiado
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Boa: boa saude, vida social satisfatoria, situacdo familiar estavel, tém

apoio de familiares profissionais ou amigos e sente-se apoiado.

Regular: saude com algumas dificuldades, vida social restrita, tém
situagdo familiar com alguns atritos, tém apoio de familiares, profissionais ou

amigos, que considera insuficientes.

Deficiente: saude comprometida, dificuldades familiares, vida social

insatisfatéria, encontra-se sem apoio de familiares, profissionais ou amigos.

A avaliacdo das condic¢des de adaptacdo atual da familia podem ser

observadas no Grafico No 17.

Gréafico No 17

Adaptacao atual da Familia

m Otimo
EBom
ORegular
O Deficiente

NUmero de Casos

OFRP NWKAOUGIO N OO

Otimo Bom Regular Deficiente

Adaptacdo Familiar

As familias com avaliacdo de conceito 6timo coincidem, na sua maioria,
com aguelas que acompanham o desenvolvimento de seus filhos com atencéo,
gue ja passaram por momentos muito dificeis mas que hoje ja possuem um
bom esclarecimento e estdo engajadas nas lutas pelos direitos de seus filhos.

Encontram-se, entre elas, algumas com filhos surdocegos congénitos e que
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apresentam muitos comprometimentos e outras com filhos que conseguiram
um desenvolvimento maior.

As familias que se consideraram sem apoio, avaliadas com adaptacao
regular ou deficiente, coincidem, em muitos casos com as que apresentam
dificuldades de adaptacdo atual a respeito do atendimento oferecido ao filho e
foram observados indicios de dificuldades de aceitacdo da deficiéncia. Os
entrevistados que demostraram uma adaptacdo deficitaria a situacdo também
foram aqueles com filhos mais severamente comprometidos e onde o

atendimento foi suspenso, para o surdocego e sua familia.

Em Resumo os dados referentes ao Objetivo Especifico g) foram:

A adaptacdo atual da familia, demonstrada pelos entrevistados foi
avaliada tendo em conta aspectos organicos, afetivo-relacionais, sdécio-
culturais e produtivos seguindo Simon (1983), sem utilizar sua escala, foram
classificados como 6timos em 3 casos, bom em 6 casos, regular em 9 casos e
deficiente em 2 casos. Esta avaliacdo foi realizada baseada na leitura

psicolégica dos dados da entrevista.

As familias avaliadas com conceitos 6timo e bom coincidem com as que
tiveram mais apoio. As avaliadas com conceito regular e deficiente sao familias
que sentiram-se sem apoios, efetivamente ndo os tiveram ou os tiveram e

perderam.

Amiralian (1986); Buscaglia (1993); Jesus et. alii.(1999); Villela (1999) e
Lorentzen (1999) indicam atendimento psicolégico para os pais, 0s irmaos; a
familia em geral, trabalho grupal familias/profissionais e ainda a promocéao de

redes de apoio para atender as necessidades de um modo abrangente.
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V — CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

As conclusdes deste trabalho foram que as experiéncias dos 20 pais de
Multiplos Deficientes Sensoriais — Surdocegos que participaram deste estudo
tiveram entre eles experiéncias semelhantes a respeito das dificuldades no
diagnostico e na procura de atendimento especializado e, geralmente,

coincidentes com os relatos publicados de outras experiéncias de pais de

surdocegos de outros paises.
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Os dados levantados mostram que o0s entrevistados foram, na sua
maioria, mées com a participacdo de somente um pai. Estes dados coincidem
com os dados de outros estudos em que as maes também sdo maioria. Os
pais, como referéncia masculina, tendem a perder a oportunidade de criar
vinculos mais estreitos com os filhos em funcédo de imposi¢cbes socio-culturais
e exigéncias econdmicas que no caso deste grupo apareceram fortemente nas
explicacbes das maes a respeito da auséncia do pai. Também pode ter
influenciado esta distdncia o comportamento das maées, que diante da
fragilidade do filho, mostraram tendéncia a apropriar-se com exclusividade dos

seus cuidados.

A maioria sdo casados e o0s separados ndo atribuem este fato a

deficiéncia do filho e sim a situacdes anteriores de desgaste da relacao.

Este grupo tem escolaridade predominantemente de nivel primario e
pode-se perceber que as mées, com maiores conhecimentos ligados a
educacdo como Magistério e Pedagogia, sabendo da importancia de um
atendimento precoce em todas as é&reas atingidas. procuraram 0s

atendimentos especializados com insisténcia.

7

O pai entrevistado é aposentado, mas mesmo quando trabalhava
sempre foi muito presente, seu filho adquiriu a surdocegueira aos trés anos.
As maes que trabalham em tempo integral, sdo separadas ou solteira e o
fazem por absoluta necessidade, precisando deixar o filho aos cuidados de
outras pessoas, no periodo em que ndo estd no atendimento. As maes que
trabalham em tempo parcial conquistaram esta situagdo apdés muitos anos de

dedicacéo constante para o filho e isto tem |lhes aumentado a auto-estima.
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A maioria pertence a classes sociais de niveis soOcio-econdmicos
menores e enfrentam o desconforto e as preocupacdes que esta situacdo lhes
impdem, porgue moram nas periferias e enfrentam véarias conducdes coletivas
com o filho, que muitas vezes tem dificuldades em ser conduzido nestas

condicoes.

O grupo de surdocegos, filhos dos entrevistados, teve, como causa
principal da surdocegueira, a Sindrome da Rubéola Congénita, o que coincide
com os dados da Literatura. As idades destes casos vao dos 5 aos 15 anos e

mostraram uma concentracdo maior para os nascidos nas décadas de 70 e 80.

Entre os demais casos,. que foram denominados de Outras Etiologias,
encontram-se varias sindromes, algumas com sintomas precoces como
Sindrome de Goldenhar, Sindrome de Lennox Gasteaut, e outras com
sintomas tardios como Sindrome de Usher | e Sindrome em Estudo. Também
nestes casos encontram-se causas como Prematuridade, Microcefalia, causas
desconhecidas, Eritroblastose Fetal, Septicemia e Meningite. As idades vao de
4 a 39 anos. Estes casos demostram ter aumentado na ultima década por
conta dos avancos na tecnologia de atendimento médico, que diminuiram a

mortalidade mas que aumentaram a sobrevida com sequelas.

Estas causas estdo de acordo com a Literatura e também a
comprovacao de que a maioria dos sujeitos € do sexo masculino, dado para o

qual ndo existem estudos conclusivos.

Os surdocegos deste grupo nasceram, em sua maioria, no estado de

Séo Paulo e frequentam atualmente o atendimento especializado. Os que estéo
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afastados devem o fato a agravos a saude e prioridades dos programas de

atendimento, assim como distancia e perda de subsidios econémicos.

Estes surdocegos tem desenvolvimento que vai da dependéncia ao
ensino médio, ficando muitos deles em niveis de colaboracéo, atividade de vida
pessoal, atividades de vida social e conhecimentos de ensino fundamental,
mostrando que estas pessoas apresentam uma diversidade de potencialidades,
pelo que ndo é possivel, a priori, na primeira infancia, descartar as
possibilidades de desenvolvimento que, podem ser surpreendentes e mesmo
que ndo sejam, sdo um direito inalienavel da pessoa e muito importantes para

a insercao delas na familia e na comunidade.

Estes pais relataram que foram muitas as dificuldades para que fosse
realizado o diagnostico completo da surdocegueira, obtendo primeiro o
diagnéstico da dificuldade visual e depois o da deficiéncia auditiva, chegando,
as vezes a decorrer mais de 3 anos de demora entre um e outro. A maioria nao
teve encaminhamento certo e os poucos que foram bem orientados tiveram
atendimentos em Hospitais Escola. Os demais procuraram por conta proépria
atendimentos para surdos, cegos ou APAE para deficientes mentais, que 0s
encaminharam especificamente. Os que passaram por atendimentos
particulares de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Escolas Especiais somente

foram encaminhados para o atendimento especializado em um caso.

As experiéncias, por ocasido da comunicacdo do diagndéstico foram
relatadas como terrivelmente traumaticas, pela gravidade das deficiéncias e
pelo modo como transcorreram na maioria dos casos. Muitos néo tiveram
apoio, nem explicacbdes. Sofreram assim crises de desespero, depressdo e

pensamentos suicidas que foram superados aos poucos com o0 auxilio de
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familiares e a procura por atendimentos de educacdo especial. Pode-se inferir
que profissionais usam de posicfes defensivas para entrar em contato com a

dor e o desespero dos pais, que os impedem de oferecer 0 apoio necessario.

O desprazer desta situacdo, totalmente inesperada, provoca
esquecimentos e sensacdo de “estranheza” que surgiram frente aos terriveis
acontecimentos. A estranheza se converte em fato terrivel quando € ligada a
um dado totalmente desconhecido, como é o de ter um filho deficiente, no
comecgo, isto pode ser mudado com apoios que desenvolvam maiores subsidios
internos. Os entrevistados, de fato, sentiram-se despreparados e em conflito
com o desejo e a necessidade de serem competentes o que € condicao
primordial para facilitar o desenvolvimento da criancga e causa principal da dor

e desespero dos pais.

Estes pais tiveram muita necessidade de elaborar seus sentimentos e

encontraram nos trabalhos grupais, com outros pais, a maior fonte de alivio.

Os pais colocaram as necessidades de suas familias nas areas de
saude, pretendendo atendimentos médicos e dentarios, exames, proteses e
medicamentos facilitados e lembraram das dificuldades que passaram por
ocasido dos diagnoésticos. Desejam que a surdocegueira seja diagnosticada
como um todo e entendida pelos médicos para que estes possam realizar

melhores encaminhamentos.

Na é&rea de educacdo demonstraram poucas necessidades , mas
disseram ter sido nesta area onde encontraram os melhores apoios. Somente
uma minoria tem necessidades atuais porque permanecem afastados dos

programas por motivos econdmicos devidos a quebra do apoio que o poder
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publico lhes oferecia ou por agravos a saude do filho que levaram ao

desligamento, ficando assim toda a familia sem atendimento.

As necessidades de lazer ndo foram priorizadas. Os pais, na sua
maioria, priorizam o0s deveres e ficam sobrecarregados sem lembrarem deles

proprios e dos outros membros da familia.

As necessidades que surgiram como mais preocupantes foram as
referentes ao futuro do filho. Os pais necessitam de programas e subsidios que
possam atender o filho na vida adulta, com residéncias e acompanhamento
Nnos casos em que ndo atingiram a independéncia e a necessidade de
intérpretes para os que alcancaram niveis de desenvolvimento que lhes

permitem colocar suas idéias.

De todos estes dados e da observacao psicoldgica que a Autora efetuou
durante a entrevista, puderam-se obter avaliagdes referentes ao nivel atual de
adaptacao das familias que participaram no estudo, tendo em conta fatores

organicos, afetivo-relacionais, sdcio-culturais e produtivos.

Estas avaliacdes resultaram em que os casos com melhor adaptacéo
exibem equilibrio dos fatores acima relacionados e demonstram terem
conseguido progressos pessoais. Tiveram apoio familiar e de profissionais
quando chegaram no atendimento especializado, assim como de amigos, e
principalmente dos pais dos outros surdocegos que freqientam o programa.

Eles reconhecem estes apoios e 0s consideram essenciais para suas vidas.

Os que tiveram avaliacdes de menor adaptacao sdo familias onde um ou

mais membros apresentam dificuldades de saude, especialmente depresséo,
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tém dificuldades econ6micas mais severas, ndo tiveram apoios ou sentem-se

sem apoio, mesmo nos casos em que este lhes foi oferecido.

Decorrente do presente estudo as seguintes necessidades de pesquisa e

atuacao, foram levantadas:

Promover atividades grupais junto a gravidas, para facilitar a aquisicao de
conhecimentos sobre o desenvolvimento normal da crianca e a importancia
das relagbes mae-filho, pai-filho, familia em geral-bebé, como alicerces da

personalidade.

Realizar estudos referentes a participacdo dos pais, na figura masculina,
na vida dos filhos e especialmente na vida dos filhos deficientes,

promovendo atividades facilitadoras.

Promover atividades grupais pais-profissionais nos programas de
atendimento pedagdgico onde eles sejam parceiros iguais e tenham
oportunidade de desenvolverem conhecimentos e trabalharem sentimentos

de uma maneira conjunta.

Promover o0 apoio e a atencdo psicoldgica para os pais e para 0s irmaos de
deficientes para promover as melhores adaptacfes, principalmente dos

irmaos muito préximos em idade de nascimento.

Aprofundamento dos estudos sobre os sentimentos dos profissionais
médicos e outros profissionais da area de salde frente a dor e ao desespero
provocados pela deficiéncia e o0s mecanismos adaptativos, por eles

utilizados neste confronto.
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Indagar sobre a imagem que a populacdo em geral tem dos multiplos
deficientes, e especificamente dos surdocegos, para recolher subsidios que

Ihes facilitem a insercéo social.

Desenvolver redes de apoio para facilitar a hora do diagndstico, preparando

pais experientes para que possam realizar esta tarefa eficazmente.

Promover a divulgacdo das maualtiplas deficiéncias e da surdocegueira para
facilitar o acesso aos atendimentos especializados por meio de publicacbes
e inclusdo do tema dentro de outras programacdes comunitarias como em

clubes, igrejas e movimentos de desenvolvimento social.

Desenvolver a capacitacao profissional nas areas de salde e educacado para
poder atender as necessidades dos maultiplos deficientes onde eles se

encontrem.

Incentivar as acdes de aproximacao entre as areas de educacédo especial e
de saude nos hospitais, ambulatdrios, escolas e atendimentos de
reabilitacdo, promovendo seminarios, interconsultas e projetos conjuntos
para favorecer o entendimento integral dos individuos portadores de

multiplas deficiéncias, entre eles os surdocegos.
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ANEXOS

Anexo 1 - Carta Convite

Queridos Pais:

Me dirijo a vocés nesta oportunidade para convida-los a participar como
entrevistados do meu trabalho de Mestrado no Programa de Pés-Graduacao
em Psicologia da Saude da Universidade Metodista de Sao Paulo com o Tema:
Experiéncias de Pais de Multiplos Deficientes Sensoriais - Surdocegos. Do

Diagnostico a Educacéo Especial”.

Com este trabalho pretendo extrair conclusdes Uteis para a divulgacéo e
o desenvolvimento dos atendimentos para os surdocegos e multiplo deficientes

sensoriais, garantindo o absoluto sigilo das informacftes obtidas.

Caso concorde, por favor me envie esta assinada e com um telefone ou
outro modo de contato para que procuremos uma disponibilidade de horérios

comun., que nos permita marcar uma entrevista em local a combinar.

Um grande abraco.

Susana M. Mana de Ardoz

Ciente Telefone ou recado

Assinatura Tel. Recado com:
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Anexo 2 — Roteiro para Entrevista

e Parentesco do entrevistado: Pai/Mae. natural ou adotivo.

e Estado civil do entrevistado: Casado, Viuvo, Separado, Solteiro.

e ldentificagdo do filho surdocego: Sexo, Idade, Local de Nascimento.
e Tipo de deficiéncia — descricéao.

¢ Idade do diagnéstico? Deficiéncia Visual, Deficiéncia Auditiva?

¢ Idade do atendimento em Surdocegueira.

e Escolaridade, Profissdo e Ocupacéao do entrevistado.

e Situacdo econdbmica da Familia.

¢ Como vocé soube da deficiéncia do seu filho? relate esta etapa.

e Quais foram suas reacdes e as da familia por ocasido do diagnostico? Que

apoios tiveram?
¢ Tiveram encaminhamentos para atendimentos de reabilitacdo? de que tipo?

e Foram indicadas instituicdes especializadas em Surdocegueira ou multipla

deficiéncia sensorial, e fornecido o endereco?

e Quais o0s atendimentos que a familia preferiu para o filho com

Surdocegueira? Participa neles, como?
¢ Seu filho surdocego continua assistindo a instituicdo ou esta desligado?
e Qual é o nivel de desenvolvimento alcancado?

o As necessidades da familia a respeito do filho surdocego estdo plenamente

satisfeitas?, se ndo, quais precisam encontrar satisfacao.

e Como a familia se sente hoje? Em casa, no trabalho, no convivio social?
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