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RESUMO

Objetivos: Investigar o impacto da perda auditiva na dinamica familiar da crianga surda,
identificando o conhecimento da familia sobre a surdez ¢ compreendendo o modo como
os pais vivenciam o diagnostico e o tratamento do filho com surdez. Métodos: Estudo
com abordagem qualitativa desenvolvido no Nucleo de Atengdo Médica Integrada —
NAMI, vinculado a Universidade de Fortaleza — UNIFOR, localizado em Fortaleza-CE,
Brasil. Participaram do estudo seis mées de criangas com deficiéncia auditiva. A coleta de
dados realizou-se mediante observagdo participante e entrevista semiestruturada. Para o
processamento dos dados, foi utilizada a Analise Tematica de Bardin. Resultados: Apos
codificagdo emergiram dos discursos as categorias: desinformagdo da perda auditiva;
impacto da descoberta da perda auditiva; dificuldade de se comunicar com o filho;
necessidade de compreensdo no ambito familiar. Conclusdo: O nascimento de um filho
Surdo altera o equilibrio anterior da familia, gerando problemas especificos, como a barreira
comunicativa, cuja solugdo esta relacionada ao como lidar com a situagio. E necesséria a
promogao de mudancas, enfatizando a participagao dos entes como cuidadores e facilitadores
do desenvolvimento da crianga Surda. Na Fonoaudiologia, essa atitude representa descobrir
novas maneiras de identificar o necessario para o sujeito. Requer estratégias que valorizem
a opinido destes, viabilizando a expressdo de expectativas, percepgdes, representacdes ¢
sentimentos.

Descritores: Perda Auditiva; Pessoas com Deficiéncia; Promogdo da Saude; Saude da
Crianga.

ABSTRACT

Objective: To investigate the impact of hearing loss in the family dynamics of the deaf
child; identify the family's knowledge about deafness, understand how parents experience
the diagnosis and treatment of child with hearing impairment. Methods: The study has a
qualitative approach developed at the Center for Integrated Medical Care - NAMI, attached
to the University of Fortaleza - UNIFOR located in Fortaleza - CE, Brazil. The participants
were six mothers of children with hearing impairment. Data collection was carried out
through participant observation and semi-structured interview. The Thematic Analysis of
Bardin was used for processing the data. Results: After coding, some categories emerged
from the discourse: Misinformation of Hearing Loss; impact of the discovery of hearing
loss, caregivers and facilitators of the development of the deaf children. Conclusion: The
birth of a deaf child alters the previous family balance, causing specific problems, such
as the communication barrier, whose solution is related to how to handle the situation. It
is necessary to promote changes, emphasizing the involvement of caregivers and loved
as facilitators of deaf child’s development. In Phonoaudiology, this attitude represents
discovering new ways to identify the need for the subject, which requires strategies that
value their opinion, allowing the expression of expectations, perceptions, representations
and feelings.

Descriptors: Hearing Loss; Disabled Persons, Health promotion; Child Health.
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Saude de criangas surdas

INTRODUCAO

A deficiéncia auditiva é uma das condigdes
incapacitantes da comunicagdo verbal, limitando ou
impedindo o ser humano de desempenhar papel ativo
na sociedade, visto que compromete a comunicagdo e,
consequentemente, as dimensdes social, psiquica, cognitiva
e afetiva, além da aprendizagem”. Devido a privagdo de
experiéncias auditivas, e, por consequéncia, atrasos no
desenvolvimento da linguagem, pode-se gerar dificuldade
do surdo em compreender o mundo e as outras pessoas, €
por sua vez, dos ouvintes o compreenderem. Nao s@o raros
os episodios de distanciamento ou, por vezes, isolamento.

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
em recentes censos, aponta a surdez como a segunda
deficiéncia da populacdo em ntimeros de casos. De acordo
com as estatisticas mundiais, a incidéncia de criancas com
problemas auditivos ¢ de quatro a seis para cada grupo de
mil e, no Ceara, este indice ¢ 50% maior do que nos paises
desenvolvidos®?.

Promover satde para pessoas com deficiéncia, no
caso os surdos e suas familias,  faz-se necessario pela
descoberta da insuficiéncia do modelo biomédico com seu
carater biologico, individualista e direcionado a deficiéncia,
e para a solugdo dos problemas consequentes da doenga;
a medida que amplia-se o conceito e a visdo sobre saude,
expandindo-o para além das suas “incapacidades” e vendo o
surdo pelas suas possibilidades e potencialidades, propde-se
praticas e estratégias em promogdo da satde, considerando
o ambiente em que o individuo esta inserido como um fator
importante a ser analisado.

A presenca de uma crianga surda impacta de forma
decisiva uma familia de ouvintes, pois as relagdes mutuas
e interpessoais entre os membros da familia necessitam de
reorganizacao, exigindo, de cada membro, redefini¢des de
papéis, de maneira a buscar novo equilibrio, inclusive com
a alternativa das mées pararem de exercer as profissoes para
dedicar-se integralmente ao filho surdo®

A identificagdo e o diagnostico das perdas auditivas
em criangas inaugura um extenso periodo, durante o qual
se buscam os caminhos especificos a serem trilhados
por cada crianca e suas familias, como qual opg¢do de
tratamento e processo terapéutico (Implante Coclear, AASI
ou Lingua Brasileira de Sinais — LIBRAS, por exemplo),
escolha da linguagem (Oral, bilinguismo ou LIBRAS),
eleicdo da escola (Inclusiva ou Especial), dentre outras
escolhas a serem feitas no percurso do desenvolvimento da
crianca Surda®”. Assim, destaca-se a relevancia da escuta
da familia nas suas angustias por ter o filho diferente do
esperado; nas suas esperangas, de ter um filho que possa
ter oportunidades de se desenvolver, ser independente e
integrado socialmente®.
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Algumas familias tém expectativas quanto ao
tratamento fonoaudiologico e uso do AASI; um forte desejo
de que as criancas aprendam a linguagem oral, como se
pudesse tornar o filho ouvinte, levando-as a condutas rigidas
contra o aprendizado da LIBRAS®?,

Ao considerar a relevancia da orientacdo familiar
quanto ao filho surdo, definiu-se como objetivo investigar
o impacto da perda auditiva na dindmica familiar da crianga
surda, identificando o conhecimento da familia sobre a
surdez e compreendendo o modo como os pais vivenciam o
diagnéstico e o tratamento do filho com surdez.

METODOS

Estudo descritivo com abordagem qualitativa, modelo
selecionado por ser pertinente a averiguagdo realista das
expressdes humanas e efetiva a interagdo do pesquisador
com os pesquisados, tornando a relagdo dindmica e
observando as expressdes verbais e experiéncias vividas!?,

A pesquisa foi desenvolvida no Nucleo de Atencao
Medica Integrada — NAMI, no setor de Fonoaudiologia,
vinculado a Universidade de Fortaleza — UNIFOR. O Setor
de Audiologia, integrante do servigo de Fonoaudiologia da
referida instituigdo, avalia a fun¢do auditiva e/ou vestibular
do cliente e realiza seleg@o, indicagdo, adaptacdo ¢ doagdo
de Aparelhos de Amplificagdo Sonora Individual (AASI).

Foi implantado, em outubro de 2002, o programa de
doacdo de proteses auditivas, pertencente a Autorizagdo de
Procedimentos de Alta Complexidade (APAC Auditiva),
vinculado a Secretaria da Satide do Municipio de Fortaleza.
Apds a avaliagdo audioldgica para conhecer o tipo/grau
da perda auditiva e defini¢do de diagnostico da surdez, a
crianga ¢ encaminhada para o Setor de Fonoaudiologia para
exames preliminares e/ou complementares, em que ira ser
contemplada com o AASI, ¢ quando necessario, terapia
fonoaudiologica.

Participaram do estudo seis familias, das quais
os informantes entrevistados foram os progenitores,
que levavam o filho ao NAMI. Em todos os casos os
sujeitos da pesquisa foram as maes das criangas Surdas,
essas congregadas nas faixas etarias de 21 a 34 anos;
todas ouvintes. A pesquisa seguiu as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo os seres
humanos, com base na Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Satde. O projeto foi encaminhado ao Comité
de Etica da Universidade de Fortaleza — UNIFOR, sendo
aprovado pelo Parecer N° 263/2005.

Os critérios de inclusdo estabelecidos para a pesquisa
foram que os filhos das informantes fossem pacientes
do setor de Fonoaudiologia, na faixa etaria de nove anos
de idade, com perda auditiva neurossensorial severa a
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profunda, diagnosticadas entre trés e quatro anos de idade.
As criangas estavam inscritas na APAC — Auditiva, com
avaliacdo e diagnoéstico confirmado de deficiéncia auditiva,
realizado durante avaliagdo audiologica, no ambulatorio
de Audiologia do NAMI; que as mesmas recebessem
acompanhamento fonoaudiolégico no referido ambulatoério
no periodo de abril a julho de 2005, periodo este da coleta
de dados, e que assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Como critério de exclusdo adotou-se familias de
criangas com deficiéncias multiplas, ou seja, além da surdez
outro tipo de deficiéncia como intelectual, fisica ou visual.

Para a coleta dos dados, foram utilizadas as técnicas
de entrevista semiestruturada, da observacdo participante
e diario de campo. Os dados deram subsidios para o
desenvolvimento da pesquisa, considerando que por
meio dos discursos das maes foram compostos os dados
de identificagdo (idade, situagdo conjugal e numeros de
filhos, escolaridade) ¢ outras perguntas inerentes ao objeto
de estudo: O que vocé conhece sobre o problema auditivo
do(a) seu(sua) filho(a)? Quais as dificuldades que vocé
tem para cuidar do(a) seu(sua) filho(a) com deficiéncia
auditiva? Como a familia pode ajudar em relacdo a esse
problema? O que mudou no convivio familia versus filho(a)
com deficiéncia auditiva?

O procedimento da analise tematica privilegiou o uso
das falas para o texto escrito, tendo presente o tema como
base de analise do material coletado. Isto aconteceu por
meio da analise de contetido de Bardin!?, cujo método
caracteriza-se por enfatizar detalhes, e aplicabilidade ¢
ampliada nos variados campos e circunstancias, sobretudo
quando envolvem avaliagdes e interpretagdes de dados e de

resultados textuais.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A anadlise inicial se deu pela caracterizacdo das maes
participantes da pesquisa. Ressalta-se que ndo se pode
caracterizar, no entanto, pessoas de forma generalizada,
pois cada individuo € sujeito Unico e singular, apresentando
diferentes maneiras de ser.

Das seis maes, duas exerciam trabalho fora de casa e
quatro pararam de trabalhar para dedicagdo ao tratamento
dos filhos. A situagdo financeira das familias € inserida
numa faixa salarial de apenas um saldrio minimo. Em
relagdo a residéncia, uma das informantes mora com a sogra,
cunhada, cunhado, esposo e os dois filhos; duas moram em
casa propria; e as demais em casa alugada com o marido
e filhos. Portanto, quatro moravam em casas alugadas e/
ou emprestadas por familiares, convivendo com estes e
agregados, e duas residiam em casas proprias com os entes.
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A compreensio do objeto de estudo fez-se pela descrigdo
das categorias extraidas dos discursos das informantes, ap6s
analise interpretativa e reflexiva, emergindo as categorias.

Desinformacio sobre a perda auditiva

A dificuldade no atendimento nas Unidades de Saude
corroborou para as mdes optarem por cuidar do filho a
maneira propria, buscando o posto de satde em situagdes
de extrema necessidade. O numero restrito de profissionais
¢ a demanda exacerbada comprometem a qualidade da
assisténcia, repercutindo na troca de informagao.

Eu descobri, ela tinha um ano, alids, quem descobriu,
foi minha irma. Ela comegou a chamar minha filha e ela nao
reagiu. Procurei uma vizinha, ela indicou o otorrino, ai ele
encaminhou pra ca (Mae 1).

7

A relagdo com o paciente infantil ¢ “alargada, por
ser indireta e intermediada”. Portanto, se faz necessario
atencdo do profissional, visando a realiza¢do e o sucesso
da comunica¢do?. Convivéncia de for¢a desigual, pois
nessas circunstancias o paciente costuma responder pela
passividade e submissdo, que levam a desinformacao da
doenga.

Assim, a Unica coisa que eu sei, foi que me disseram,
quando eu levei ao otorrino, que ele tinha essa perda
auditiva porque eu tive rubéola.

Ninguém nunca me explicou porque que essa doenga
causa isso. Eu ndo entendi até hoje (Mae 2).

O conhecimento, pelo contrario, requer a agdo
transformadora sobre a realidade. Percebe-se o universo
complexo de incertezas sobre a perda auditiva do filho como
consequéncia da desinformagdo. Portanto, ndo conseguem
formar uma consciéncia critica.

Eu acho que foi o antibiotico, porque ela passou dois

meses na UTI, nasceu de sete meses, mas ninguém me

disse nada, que ela podia ter alguma coisa, deveriam ter

me alertado (Mde 4).

O trabalho terapéutico ¢ intenso e constante, pois,
a cada sessdo, encontra-se a possibilidade de troca de
experiéncias da vivéncia das criangas entre o terapeuta
e a familia, contribuindo para um olhar diferenciado. A
educagdo em satde ¢ uma das principais ferramentas do
profissional da satide. Esta tem definigdo ampla quando
associada ao alcance da promogdo da saude como processo
de capacitagdo das pessoas, por meio de abordagem
socioeducativa que assegure conhecimentos, habilidades e
consciéncia critica'>!?.

Impacto da descoberta da perda auditiva

O nascimento da crian¢a com deficiéncia auditiva altera
o equilibrio anterior da familia e determina o aparecimento
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de um conjunto de problemas especificos, cuja resolucao
depende de como lidar com a situagao.

Foi 0 momento mais dificil, sofri e chorei muito.
Quando o pai dele chegou, eu falei, ¢ Ave Maria, sofreu e
chorou muito. No comego, ficava perguntando, porque esse
menino tem tantos anos e nao fala, porque o filho de fulana
fala e 0 meu ndo? (Mae 3).

A esperanga dos pais revoga ao receber o diagnostico
de uma crianga surda e se defrontam com a frustracdo de
lidar com a situagdo em que o filho desejado, até entdo, ndo
¢ o que foi almejado. Experimentam a perda dos sonhos,
vivenciam o choque e o medo diante da surdez, bem como a
dor ¢ a ansiedade de imaginar as implicacdes futuras.

Foi um sentimento de desespero. O médico falou que
era muito profundo o problema que ele tinha. Isso fica dificil
de aceitar, porque eu ficava imaginando, ele inteligente,
ativo, ndo poder escutar, isso ¢ 0 que machuca mais (Mae
2).

O diagndstico audiologico deve levar em conta que,
embora indispensavel para o conhecimento da audicdo,
isoladamente ndo da informacdes sobre o sujeito, nem no
que se refere a capacidade de linguagem, assim como quanto
ao aproveitamento da audigdo residual. O conhecimento de
cada sujeito no decorrer do processo terapéutico apontara as
possibilidades auditivas e de linguagem.

Dificuldade de comunicac¢io com o filho

No momento em que descobrem a surdez, desconhecem
outra forma de comunica¢do que ndo seja a fala. Por ser
o meio significativo para a vida em comunidade, os pais
agregam valores as expectativas da possibilidade do filho
falar, como um meio de facilitar a inser¢do e a aceitagdo
social da crianga. Entretanto, essas expectativas de que
a crianga venha a falar podem, por sua vez, impedir que
os pais reconhecam os reais limites que a surdez impde a
crianga.

Tenho dificuldade porque fica dificil de se comunicar com

ela, os outros escuta e falam. So ela tem esse problema

(Mae 1).

A perda auditiva torna-se obstaculo social, sobretudo
pelo isolamento da crianga no contexto familiar e da
comunidade, causando risco de que estas desenvolvam
problemas de comportamento, como, a agressividade.
Para se comunicar com os bebés, as maes reduzem falas
diretas com o filho ou até ndo se utilizam da palavra. As
atitudes de desalento ou de super protecdo sdo esperadas
e compreensiveis, mas ndo s3o incentivadoras do
desenvolvimento.

Quando ela quer uma coisa que eu ndo sei, porque nem

toda vida a gente sabe o que é quer, ela se zanga. Al ela

fica com raiva, mas o resto é normal (Mde 6).
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O fonoaudidlogo necessita compreender varios
fendmenos que ocorrem na comunicagao entre pais ouvintes
e os filhos surdos, a fim de direcionar adequadamente o
programa de intervenc¢do. Ensinar os familiares a cuidar é
uma fun¢ao primordial do profissional de saude, respeitando
a capacidade, o grau de compreensdo e a possibilidade de
acao dos cuidados familiares*'>. As maes entendem que o
aparelho auditivo, por si s, ira trazer o “ouvido de volta”.
Esse ¢ o momento com o qual se deve ter cuidado, pois
o profissional de Fonoaudiologia esclarece que o aparelho
auxilia a crianga a ouvir, mas sdo necessarios estimulos.

Agora é sucesso, né? Acredito que agora vai melhorar

100%, porque é chato mesmo lidar com uma pessoa que

ndo escuta bem, a gente chama dez mil vezes e ele ndo

escutava, e agora com o aparelho... (Mde 6).

Para o aprendizado da oralidade, os objetivos
incluem tarefas como a adaptacdo das proteses auditivas,
o desenvolvimento das habilidades auditivas por meio da
amplificagdo sonora e a melhora da comunicagdo entre os
pais ouvintes e a crianga surda na modalidade auditivo-
oral(®,

Aprender a integrar a audigdo com a linguagem dentro
das atividades didrias é atividade da mae, com contextos
significativos, de maneira natural e prazerosa.

Espero que ela fale rapido, com a ajuda da fonoterapia e

do aparelho, pois no colégio ela presta muita aten¢do, vai

falar rapido e de maneira que consiga se comunicar com
todo mundo, viver normal como qualquer pessoa. Eu falo

muito com ela (Mae 4).

Para que haja progressos na interagdo comunicativa, os
adultos que convivem com a crianga, em especial a mae,
devem internalizar estratégias, aproveitar as situagdes do
dia-a-dia, enriquecer eventos didrios e criar o ambiente
saudavel e adequado para a estimulag@o da fungdo auditiva
e da linguagem oral”,

Necessidade de compreensio no ambito familiar

O meio familiar enfrenta transformagdes, adaptando-se
as mudancas e exigéncias das fases do desenvolvimento.
Portanto, ¢ como um todo coeso ¢ interdependente. Cada
variagdo de comportamento em um dos membros afeta
todos. E comum, na familia e na sociedade, a percepgdo
da crianga como incapaz de possuir qualquer perspectiva
de futuro. Isto implica em dificuldades de propiciar uma
relagdo saudavel e natural, comprometendo o espaco que
normalmente uma crianca saudavel teria.

Agora que recebeu o aparelho acho que tem que fazer

poucos gestos, tem que mandar ele falar, porque se ndo

ele vai ficar acostumado, se ele ficar s6 naquilo de libra,
mandar abrir a boca. Todo mundo ld em casa, acho que

ficou mais unido, porque ele é assim (Mde 2).

A familia é o “terapeuta” mais poderoso da crianca,
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por ter total confianca e empatia com as pessoas que a
compdem € por estas pessoas estarem em contato durante
tempo superior ao que o terapeuta — Fonoaudidlogo'®.

Eu tive muito problema no colégio, quando descobri

que ele realmente tinha esse problema eu passei todo o

problema para a diretoria do colégio e a professora disse

que ele ia sentar na frente... A professora falou pra os
amiguinhos, alguns ficaram zombando e ele ficou triste,

sabe? (Mae 6).

A sociedade ¢ despreparada quanto a recepgdo do
individuo surdo, nao lhe oportunizando condigdes para o
desenvolvimento e consolidacdo da linguagem. Podem-se
encontrar relatos que afirmam ser a surdez causadora de
limitagdes cognitivas ¢ afetivas, pois a correta limitagdo
esta nas condicdes oferecidas a esse sujeito surdo. Estudo
revela que a deficiéncia auditiva do filho provoca situagao
de crise na familia?.

Cada individuo ou pequeno grupo, por exemplo, a
familia, apresenta um estilo de vida singular relacionado
com as proprias caracteristicas bioldgicas, habitos, normas
e valores, assim como o nivel educacional e de consciéncia,
e da participagdo na producdo e distribuicdo de bens e
servicos. A situagdo individual de satde esta relacionada,
sobretudo, com este estilo de vida singular e com os
processos que produzem e transformam®?,

CONSIDERACOES FINAIS

Promover saide no contexto familiar de criangas
Surdas, no qual se constroem ¢ desenvolvem-se as relagdes
interpessoais, bem como o vinculo da crianga com a
sociedade, possibilitou a ponderagdo com respeito ao
desenvolvimento social e pessoal da familia.

A pesquisa ¢ caracterizada por achados que revelam
a relevancia de esclarecimento para as familias a respeito
da deficiéncia auditiva e particularidades, facilitando o
convivio ¢ dindmica familiar, por meio do envolvimento
desta no processo terapéutico, visando aprimorar o
desenvolvimento biopsicossocial da crianga.

As produc¢des comunicativas dos adultos devem ser
orientadas, visto que a opgao foi pela oralidade, sendo,
as atividades de expressdes verbais e gestuais podem ser
improdutivas. De forma intuitiva os pais ensinam regras da
comunicag¢do para o filho, propondo atitudes de ajustes na
comunicag¢do, compativeis com as necessidades da crianga.
Assim, o Fonoaudi6logo se torna mediador/facilitador do
crescimento da crianga Surda.

Esses dados permitirao a reavalia¢do sobre a percepc¢ao
da familia. A promog¢do de mudancgas, enfatizando a
participagdo dos entes como cuidadores e facilitadores do
desenvolvimento da crianca Surda. Na Fonoaudiologia, essa
atitude representa descobrir novas maneiras de identificar o
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necessario para o sujeito. Requer estratégias que valorizem
a opinido destes, viabilizando a expressdo de expectativas,
percepgdes, representacdes e sentimentos.
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