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RESUMO

Por tratar-se de condicdo cronica de graves consequéncias para crianca, familia e sociedade, a deficiéncia auditiva tem sido objeto
de preocupagdo por parte dos profissionais de satde. Este estudo objetivou identificar criancas em idade escolar, matriculadas
no ensino fundamental da rede publica do municipio, conhecer o tipo de acompanhamento de sadde que recebem e identificar junto
a familia as necessidades que vivenciam em decorréncia da deficiéncia auditiva. Utilizamos o Interacionismo Simbdlico (IS) e a
Narrativa como referenciais tedrico € metodoldgico, respectivamente. Participaram da pesquisa seis familias. As entrevistas foram
gravadas e transcritas na integra. A familia sente falta de suporte e infraestrutura do municipio para diagnéstico e reabilitagdo, além
da falta de recursos e investimento no contexto escolar, sendo obrigada a se mobilizar para enfrentar essa situacdo. Esta pesquisa
oferece subsidios para que acdes de enfermagem e politicas publicas sejam pensadas para qualificar o cuidado a satde desta
populagao.

Palavras-chave: Perda auditiva. Crianga. Enfermagem. Doenca cronica.

Abstract

Hearing loss has been the subject of concern among health
professionals, due to its chronic condition with
severe consequences for children, families and society. This study
aimed to identify school-age children enrolled in public elementary
schools in the city, identifying the type of health assistance that
they receive and identify the difficulties that the family experiences as
a result of hearing impairment. It was used symbolic
interactionism (SI) and Narrative as theoretical and methodological
respectively.  Six  families participated in the
survey. The interviews were taped and transcribed. The
family misses the support and infrastructure of the municipality for
the diagnosis and rehabilitation, in addition to lack of resources
and investment in the school, being obliged to mobilize to
confront this situation. This research provides background for
thinking about nursing actions and public policies that may qualify
the health care of this population.
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Resumen

La pérdida de audicion ha sido objeto de preocupacion entre
los profesionales de  salud, puesto quees una
enfermedad crénica con graves consecuencias para los nifios, las
familias y la sociedad. Este estudio tuvo como objetivo identificar
quienes son los nifios en edad escolar matriculados en escuelas
pUblicas de la ciudad, conocer el tipo de atencion médica que
reciben e identificar junto a las familias las dificultades que ellos
viven a partir de la discapacidad auditiva de sus nifios. Se utilizd la
Interaccion Simbélica (IS) y la Narrativa como referenciales
tedrico y metodoldgico respectivamente. Seis familias participaron de
la encuesta. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas. La familia
siente la ausencia de apoyo e infraestructura del municipio para el
diagnéstico y rehabilitacion, ademas de la escasez de recursos e
inversiones en la escuela, lo que les implica movilidad para enfrentar
a esta situacion. Esta investigacion proporciona la base
para pensar en acciones de enfermeriay
politicas publicas que puedan implementarse para la
atencion de la salud de esta poblacion.

Palabras clave: Pérdida auditiva. Nifio. Enfermeria.
Enfermedad cronica
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INTRODUGCAO

No mundo, a deficiéncia auditiva na infancia apresenta
uma prevaléncia de 1,5/1.000 nascidos vivos, com variagao
de 0,8 a2/1.000." No Brasil, consoante ao Censo 2000 do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), existem
5.750.809 pessoas com deficiéncia auditiva, e destes
176.067 sdo incapazes de ouvir. A deficiéncia auditiva
apresenta alta incidéncia e prevaléncia, e os custos com
diagnostico e tratamento sdo altos.?

A surdez infantil caracteriza-se por uma reducdo da
audicdo em qualquer grau, que impede a crianca de receber,
perceber e reconhecer os sons normais em diferentes graus,
podendo interferir no desenvolvimento da linguagem e da
fala, o que acarreta dificuldades de aprendizagem e efeitos
deletérios sobre a evolucdo social, emocional, cognitiva e
académica.>**

A condicdo cronica é capaz de produzir diversas
sequelas, entre elas: a limitacdo de funcdes e atividades, a
dependéncia de aparelhos especificos e a necessidade de
acompanhamento de saude constante. Assim, a condicdo
cronica é capaz de mudar a vida de todas as pessoas envolvidas
no cotidiano da crianca ©, o que implica readaptacdes para
enfrentar uma nova situagdo.’

Conviver com uma crianga com deficiéncia auditiva
pode despertar uma confusdo de sentimentos na familia, a
qual cria expectativas e incertezas diante do diagndstico da
deficiéncia, que pode levar a uma desestruturacdo da dinamica
familiar. Isso mostra a importancia de os profissionais de satide
oferecerem informag@es adequadas para a familia enfrentar a
nova situacdo.®

Revisando a literatura sobre deficiéncia auditiva,
observamos que existem poucos estudos que mostram a
experiéncia da familia e criana com deficiéncia auditiva, sendo
que avida de ambas é afetada pela deficiéncia, como qualquer
outra condigdo cronica.

Diante disso, esta pesquisa objetivou identificar
criangas com deficiéncia auditiva, em idade escolar,
matriculadas no ensino fundamental da rede publica de
uma cidade do interior paulista para conhecer o tipo de
acompanhamento de salde que recebem e identificar junto
a familia as necessidades que vivenciam em decorréncia
da deficiéncia auditiva.

METODO

A intencdo em descobrir as dificuldades/
necessidades encontradas no cotidiano da familia que
convive com a deficiéncia auditiva nos fez optar pelo
Interacionismo Simbdlico (IS)? como referencial tedrico, pois
este possibilita compreender, através da experiéncia
relatada pelo entrevistado, o significado que cada familia
atribui as situagdes enfrentadas no seu dia a dia e como
reagem nos diferentes momentos da vida.
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ANarrativa foi o referencial metodoldgico escolhido,
um desenho de pesquisa que envolve narrativas individuais e
ainterpretacdo de seus significados.'® Busca compreender a
experiéncia do sujeito investigado na sua prépria
perspectiva, cabendo ao pesquisador percebé-la e
descrevé-la tal como € vivida e narrada pelas pessoas.

No momento em que a pessoa narra a histéria
sobre sua vida e como € viver com a doenca ou condi¢do
cronica, resgata-se o passado vivido antes da descoberta
da deficiéncia e as novas situacoes enfrentadas apos este
marco, de modo que consiga reorganizar suas experiéncias
de forma coerente e refletir sobre elas, dando um sentido
a cada evento. Dessa forma, as informagGes obtidas através
das entrevistas é uma forte estratégia para planejar o
cuidado de enfermagem e como método de pesquisa em
enfermagem. '’

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
da Universidade Federal de Sdo Carlos sob o parecer
n° 449/2009. Os sujeitos da pesquisa foram maes de
criangas deficientes auditivas matriculadas no ensino
fundamental das escolas publicas do Municipio sob
estudo. O seu contato foi fornecido pela Secretaria da
Educacdo do Municipio e no primeiro momento fizemos
contato por telefone para explicar sobre a pesquisa e
indagar sobre o desejo de participar dela. Mediante
interesse, agendamos uma visita domicilidria, no
momento e no local definidos de acordo com a
disponibilidade da familia, para inicio da coleta de
dados apds a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Para a coleta de dados, utilizamos a entrevista
semiestruturada, tendo como questdes norteadoras
utilizadas ao longo dela: “Desde quando a crianca tem
problema auditivo?”; “Como é classificada a deficiéncia
da crianga (Tipo, Grau)?”; “Como tem sido o
acompanhamento de saude da crianga?”; “Quais as
necessidades e dificuldades encontradas no dia-a-dia
devido a deficiéncia auditiva?”. A medida que essas
questdes foram sendo resolvidas, outras frases foram
formuladas no sentido de aprofundar o tema considerando
0s objetivos do estudo.

As entrevistas foram transcritas na integra,
analisadas uma a uma, e posteriormente as narrativas
comuns foram sendo agrupadas de modo a conferir a
experiéncia narrada, uma sequéncia de fatos vivenciados
pela familia e pela crianca com deficiéncia auditiva.

RESULTADOS

Foram identificadas, através da Secretaria da
Educacdo do municipio, oito criangas com deficiéncia auditiva,
sendo duas delas gémeas e uma ndo localizada, 0 que nos
remeteu a seis mdes entrevistadas (Quadro 1).



Identificando necessidades de criangas com deficiéncia auditiva

Esc Anna Nery (impr.)2011 out-dez; 15 (4):791-801

Scarpitta TR Vieira SS, Dupas G

Quadro 1: Caracterizagdo das criancas deficientes auditivas segundo idade atual, idade na ocasido da descoberta, ano

escolar, causa, tipo e grau da deficiéncia.

Crianca Idade Ano Idade por Causa Tipo de deficiéncia Grau da
atual escolar ocasido da deficiéncia
descoberta

CDA1 7 anos 2° 2 anos Desconhecida Sensorio-neural Severa
bilateral

(DA2 10 anos 3° 1 a2 meses Meningite Sensério-neural Severa e
bilateral Profunda

CDA3a 11 anos 5° 1 ano Prematuridade Sensorio-neural Moderada e
bilateral Severa

(DA3b 11 anos 5° 1 ano Prematuridade Sensorio-neural Severae
bilateral Profunda

CDA4 10 anos 5° 6 anos Rubéola Sensorio-neural Severa

unilateral direita

CDA5S 7 anos 2° 4 anos Desconhecida Sensorio-neural Moderada
bilateral

(DA6 8 anos 1° 1 a3 meses Desconhecida Sensorio-neural Profunda
bilateral

A partir da andlise das entrevistas construimos a
narrativa sobre as necessidades e dificuldades vivenciadas
pela crianca e sua familia em decorréncia da deficiéncia
auditiva, e 0 acompanhamento de satide que vém recebendo
do municipio.

A histéria da crianga com deficiéncia auditiva inicia-se
quando a familia percebe algo diferente na vida dessa crianca.
Afamilia estranha a falta de comunicagdo no decorrer de seu
crescimento, seja na deficiéncia da fala e/ou da audicdo ou
ainda os professores desconfiam de algo errado no cotidiano
escolar. Isso pode ser dificil para algumas familias, as quais se
negam a aceitar a possibilidade de uma deficiéncia ou acreditam
ser algo esperado para a idade.

“Ele tinha dois anos, mas sé que ele nao falava
nada, com dois anos e ndo falava nada.” (Mae1)

‘A gente comegou a notar que quando ele tava de
costas, a gente chamava e ele ndo respondia de
imediato, quando batia uma porta ou algum som
forte que ele tava dormindo, ele ndo reagia.”
(Mae2)

“Ela ficava mais no fundo da sala, comegaram a
perceber que ela ndo tava prestando aten¢ao nas
aulas, ai foi quando eu descobri que ela ndo tava
ouvindo direito. [...] A minha mae falava pra mim
assim: “ela ndo escuta muito bem”, eu falava: “Acha
que ela ndo escuta! Ela escuta muito bem, crianga
né? Vocé fala e ndo presta atengdo.” [...] eu ndo
desconfiei de nada, porque...ela comegou a falar
um pouquinho tarde, mas pra mim era normal.”
(Mae4)

“Desde nené eu falava com ela e ela ndo respondia
[...] Foi quando ela comegou a ir na escolinha e os
professores comegaram a falar que estava muito
atrasada e que ndo estava normal. Eles falavam:
“Fla ndo fala nada, nem fala o nome dela. [...] De
pequena, era tudo mais alto, televisdo, som, ela
gostava de musica bem alta. 56 que as vezes a
gente fala: “Ah, vai ver que ndo é isso né, porque
tem hora que a gente ndo quer aceitar.” (Mae5)

“Esse problema a gente percebeu porque ela ndo
se comunicava, chegou a idade de desenvolver a
fala e ela ndo desenvolvia a fala. A gente comegou a
perceber elaum pouco absorta. A principio, quando
ela nasceu, ela tinha um pouco de audicdo e foi
perdendo gradativamente com atrofiamento do
nervo auditivo.” (Mae6)

Ao se dar conta do que estd acontecendo, a primeira
atitude da familia é procurar ajuda médica, realizar exames a
fim de investigar os problemas identificados. No entanto, a
expectativa de esclarecer suas duvidas muitas vezes ndo é
alcangada, uma vez que o médico mantém a ideia de que o
desenvolvimento da crianga esta normal, gerando uma demora
no diagndstico, que se confirma bem mais tarde. Assim,
dependendo da conduta do médico, a familia pode percorrer um
longo caminho desde que percebe algo diferente na crianca até
o diagnostico definitivo da deficiéncia auditiva, prejudicando
ainda mais o desenvolvimento da crianca pela demora em iniciar
o tratamento.

‘Ai a gente foi indo atrds e descobriu. [...] A gente
desconfiou de bebé tal, ai foi pra Araraquara, e de Id
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que descobriram a deficiéncia com todos os exames
que fizeram. [...] Demorou viu, porque os médicos
falavam que era normal eles serem quietinhos,
porque era pré-maturo, ndo sei o qué, aifoi descobrir
jd tinha quase uns trés anos, que fez os exames,
tudo.” (Mae3)

“Levei ela pra fazer exame de cabega, pra ver se
era alguma coisa na cabega. Al foi quando eu
descobri que ndo era, era o ouvido. Affizeram exame
de ouvido e falaram que ela tinha uma perda em
um dos ouvidos.” (Mae4)

“Eu decidi ir atrds pra ver o que era [...] Ai foi
quando eu fui passar no Centro de Especialidades,
e fiz duas audiometrias e o médico do Centro de
Especialidades, falou: “Ah, eu ndo tenho certeza”.
Ai foi quando ele pediu o exame BERA, que ainda
ndo tinha na rede publica, ai ele falou que tinha
que esperar a Prefeitura liberar tudo. Ele falou que
demorava um més, um més e pouco, ailiberou [...]
Ai eu passava nos médicos e eles falavam que era
normal, e que tem crianca até 5 anos que demora
prafalar. [...] E eu passei em vdrios pediatras sabe,
e eles falavam: “Ndo, essa menina vai falar, tem
crianca que demora.” Al eu fui esperando,
esperando. [...] demorou mais de anos. Ela ficou
esperando uns dois anos, dos 4 aos 6 anos de idade
(pra consequir o aparelho auditivo).” (Mae5)

*A principio nds levamos no pediatra, depois fomos
encaminhados pra um otorrino, depois um
especialista, ai foram feitos uns exames e se chegou
a conclusdo da deficiéncia auditiva irreversivel [...]
Foi detectada com um ano e trés meses mais ou
menos.” (Mée6)

Inicia-se entdo uma nova fase na vida da familia que
passa a conviver com a deficiéncia auditiva, sendo muitas vezes
dificil enfrentar as mudancas didrias que a condicdo crénica
ocasiona, sobretudo diante das dificuldades que a crianca e a
familia encontram em sua vida, preocupagdo com a crianca e
por falta de informacdo sobre o que realmente esta
acontecendo com ela.

“Eu percebo que s6 o fato de ela ficar umas horas a
mais do que outras criancas fora de casa, fazendo
as atividades por causa da deficiéncia.... é assim:
as criangas tem mais tempo do que ela pra brincar,
mais tempo livre.” (Mae6)

“Esse médico do Centro de Especialidades nao
explicava muita coisa pra mim, af quando eu levei o
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exame dela, amoga ld da Santa Casa que me explicou:
“Olha, ela realmente ndo esta ouvindo, vai ter que
usar o aparelhinho, ai eles vao te encaminhar pra
Bauru”. Ela que me explicou [...] Ai o dia que eu fui
levar o exame para o médico, pra ele dar os papéis
pra mim ser encaminhada pra Bauru, ele s6 falou:
“Ela ndo estd ouvindo, vai'ter que usar o aparelho”,
mas ele nao explicou se era nas duas orelhas ou se
ndoera.” (Mae5)

Em relagdo ao sistema de saude, a principal queixa da
familia € a falta de suporte e infraestrutura do municipio para
diagndstico e reabilitacdo da deficiéncia. A assisténcia a crianca
com deficiéncia no municipio ainda esta muito aquém do
esperado e do necessario, pois sao poucos os recursos oferecidos
pelo municipio, poucos profissionais especializados, e nem todas
as familias conseguem tais beneficios de outros érgdos ou
instituices publicas e também ndo tem recursos préprios para
tal.

‘A gente tem gastos com ele e ndo tem ajuda em
nada [...] Uns tempos af ele tava indo Id na
Universidade, ai eu parei de levar ele por causa de
passe, porque a gente ndo achou outra saida. |...]
Por exemplo, amanha a gente tem que gastar pra
levar coisa pra comer Ia em Bauru, tem que comprar
marmitex 1. [...| Aqui na cidade (no municipio) s6
a assistente social que ele vai de terca-feira, que se
chama “Criando Asas”, mas eles ndo déo cesta
(basica), ndo ddo nada.” (Mae1)

“Entao, aqui (no municipio) é assim, se vocé precisa
de uma manutengdo no aparelho, aqui vocé ndo
tem, pelo SUS, pela prefeitura, nunca consegui. Se
vocé precisa pilhas, também a gente que tem que
comprar [...] E, tem essa parte de ndo ajudar muito
no aparelho, que nem amanha nés vamos pra Bauru,
a gente vai sair daqui as sete horas da manha e ndo
tem hora pra voltar, entdo, quer dizer, é complicado,
e se tivesse aqui ndo precisaria disso né. [...] A
primeira vez eu mandei consertar, pagamos do bolso,
caro pra caramba.” (Mae2)

“Reclamo da saude, porque quando vocé sé tem
uma crianca que ndo tem nada, e quer s6 um
pediatra, entdo pode falar bem da cidade, mas
quando vocé tem outros problemas, ndo tem como
falar bem, porque ndo tem recurso de nada, tudo
ndo sabe de nada, vocé chega nos lugares e ndo
consegue. Por exemplo, a fono, vocé ndo acha que
nesta cidade deveria ter fono? Nao tem! Acho que a
rede publica tem uma fono... e quantas criangas tem?!
[...] Nem a fono de graga eu consegui. Fico na fila, e
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quando chamou, acho que ano passado que eles
ligaram aqui em casa, ai agora disse que aqui no
posto tem, ela jd ligou aqui em casa e falou se a
gente tava interessado, eu falei que sim, mas até
agora ndo chamaram, s6 se chamar hoje, porque
nao chamou ainda.” (Mée3)

“Os gastos sdo com as pilhas mesmo. [. .. | Desde
quando eu ganhei o aparelho, sempre eu que
comprei as pilhas. S6 uma vez quando eu fui ver se
ela estava se adaptando ao aparelho, que eles me
deram as cartelinhas de pilha. Se ndo, eu que tenho
que comprar mesmo.” (Mae5)

“Chegamos aqui, nds ficamos totalmente perdiidos,
porque nds percebemos que ndo havia interesse
nenhum, nem por parte da prefeitura nem do
governo federal, em relagdo ao deficiente. [...] O
custo do aparelho é muito alto, ndo s na parte do
aparelho em si, como a manuten¢do dele, e o
mapeamento que tem que ser feito de seis em seis
meses. [...] Tudo é pago por nds. Eu até me
pergunto: “O que seria se nés ndo tivéssemos
condicdes de pagar essas consultas?”. Porque para
as criangas com pais que ndo tém recursos, como
que faz, ndo paga e ndo faz, né?” (Mae6)

Diante da necessidade de suporte social evidenciada
pelo depoimento das familias, buscam-se alternativas para o
acompanhamento da crianca, destacando-se o0 apoio de amigos,
a procura de servigos em outros municipios ou outros centros e
profissionais da salide, mesmo que tenha que lutar para obter
transporte e verba para tratamento fora do municipio, onde
conseguirdo ser atendidas e receber a assisténcia que até o
momento ndo tinham em seu municipio, principalmente
aparelho auditivo e acompanhamento com profissionais de
reabilitacdo.

“Veio uma moga aqui, de uma religido ai, e ela veio
e falou pra mim que ia arrumar um aparelho pra
ele. A ela marcou médico pra ele, levou ele no
médico comigo, fez tudo os exames aqui, ai depois
mandou pra Bauru, foi o médico da Vila Isabel que
mandou pra Bauru. [...] Aqui ndo tem aparelho,
depois passou pra Bauru e toda vez que tem que
trocar o aparelho tem que ir 4. [...] aqui ele ndo faz
nada, sé em Bauru que la tem tudo né. Tem
psicélogo, assistente social, tudo ele passa um
pougquinho.” (Maet)

“Fu vou de carona com a Prefeitura daqui que
manda. [...] O atendimento de Id (Bauru) é 100%
melhor do que o daqui, apesar de eu ndo ter nada
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contra, Ia é muito melhor assim, porque Id vocé
ndo passa so com o otorrino, vocé passa com
otorrino, vocé passa com fono, com pediatra, com
tudo, cardiologista, assistente social, com tudo,
num dia s6 vocé passa com tudo [...] agora em
Bauru, até pilha eles tdo me dando.” (Mae2)

“Tem uma moga que cuidava mais ali (na escola),
ndo sei se esse ano vai ser ela, foi ela que me
ajudou a ir atrds do aparelho novo [...] Colocou
aparelho Id (Araraquara), com 5 anos parece que
ganhou o primeiro aparelho. Um tempdo na fila
esperando. [...] Uns trés anos depois foi pra Bauru
e ld consequiu outro aparelho, que € o que ele tem
hoje, que é bom, ele estd novo. [...] demorou, todo
mundo fala que demorou, mas corremos atrds do
prejuizo né, as fonos e a gente, e hoje estd fazendo
tratamento em Bauru, que encaminhou pra Id e
tal, agora estd melhorando.]...] isso faz um ano
mais ou menos. [...] La (Bauru) é muito bom. A
gente chega Id, eles fazem todo tipo de exame no
mesmo dia.” (Mae3)

“Quando ele diagnosticou, passou pra Ribeirdo,
colocou aparelho e voltou. [...] O doutor, que era
médico do meu ex-cunhado, levou a proposta em
Ribeirdo, ai eu ganhei uma bolsa, ai eu paguei
metade do aparelho [...] ndo demorou nem dois
meses, foi coisa muito rdpida, ele foi 14, jd voltou,
trouxe o aparelho” (Mae4)

“Todos os exames agora ela faz em Bauru, € o
aparelho eu também ganhei ld, entdo tudo eu tenho
que passar Ia. [...] Fiquei Id (Bauru) o dia inteiro,
fez todos os exames 4, o que faz aqui tudo nesse
tempo que demorou, ld fazem um dia. [...] Toda
vez que precisa ir pra Bauru, a gente vai com a van.
“(Mae5)

“Desde que nds chegamos, ela faz o
acompanhamento com o pessoal da Federal, e duas
vezes por semana ela faz Educagdo Especial. [...]
O'trabalho ld na Federal é com a fono.” (Mae6)

No que diz respeito ao relacionamento da crianga
com a familia, ha dificuldades na comunicacdo. A demora
no processo de aquisicdo da linguagem é uma dificuldade
que a familia encontra para educar a crianga e compreender
as suas necessidades, ndo sabendo como estabelecer uma
comunica¢do adequada. Mesmo sabendo da importancia
da linguagem de sinais, a maioria opta por ndo utiliza-la e
prefere estimular a oralizagdo, a audicdo e a leitura
orofacial.
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‘Ah, era mais dificil viu. Agora que ele veio dar uma
melhoradinha, mas antes ndo falava nada, a gente
ndo sabia o que ele tava falando, pedia uma coisa
e ndo sabia. [...] Agora ndo, a gente estd mais
acostumado. [...] Tem dificuldade ainda em
entender e pra falar também” (Mae1)

“Eram aqueles sinais bdsicos né — fazendo sinais
com a mdo — banho, comer, era assim, batia no
ombro pra chamar a atengdo dele. Ele fazia muitos
gestos também. [...] Ele ndo pronunciava direito, e
também, ele ndo pronunciava correto e nem
entendia o que a gente falava. [...] Mas nds também
Jjd passamos por um periodo de adaptagao dificil no
comego, que a gente ndo entendlia o que ele falava,
ele atropelava muito as palavras pra falar e era
muito dificil a compreensdo, tanto da gente com
ele quanto dele com a gente. [...] Hoje ele faz
libras também, faz libras uma vez por semana, s6
que quase ndo usa, pra ser sincera a gente quase
ndo usa, porque a gente mais fala com ele.” (Mae2)

‘A gente ficava falando as palavras, que eles
apontavam |[...] Eles léem muito sua boca... se vocé
fala rapido, ele manda vocé falar de novo, porque
ele nao entendeu. [...] Ele quer ler a sua boca, o
labio da gente. Al tem que falar devagar pra ele
entender o que quis dizer.” (Mae3)

“Ela vem aprendendo muito pouco de libras, porque
a intengdo dela como implantada, € que ela seja
oralizada. Como ela jd estd sendo oralizada, a libras
talvez venha a ser um suporte. Nés queremos que
a comunicagdo, a linguagem principal dela, seja a
oralizada. [...] Percebi que o ganho dela foi maior
quando a gente comegou a ter um contato mais
oral do que gestual com ela. [...] Ela se comunica
na maioria das vezes por leitura labial.” (Mae6)

Ao frequentar a escola, percebe-se que a deficiéncia
auditiva traz importantes dificuldades para a crianga em seu
processo de alfabetizacdo evidenciado por retardo na leitura,
escrita e compreensao. De acordo com as familias, essa situagdo
estd associada ao despreparo das escolas para lidar com criangas
especiais e/ou a falta de atencdo do aluno em sala de aula
devido ao barulho, ou seja, a falta de recursos e investimento
no contexto escolar influencia no desenvolvimento da crianca.

“Fle tem dificuldade em tudo, em tudo. [...] Ele
ndo presta atengdo no que ele estd fazendo, ele
fica olhando pra um lado e pro outro. [...] Ele ndo
sabe ler. Ele escreve o nome dele.” (Mae1)
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“0 acompanhamento dele na escola tem sido muito
dificil, ele reprovou a sequnda vez na terceira série.
Ele esta com dez anos e continua no terceiro ano,
ndo tem acompanhamento nenhum na escola. [...]
Na escola a dificuldade dele é porque ele ndo ouve
0 que a professora fala, mesmo com o aparelho,
porque é muito barulho dentro da sala |[...]
(Dificuldade) na compreensdo né, porque ele ndo
ouve e aindo tem...” (Mde2)

‘Ah, acho que o problema é mais de escola, porque
eles falam errado [...] E mais na sala de aula mesmo
(a dificuldade) [...] Eles tem muita dificuldade na
leitura. Se eu der esse papel ele vai ler, s6 que
depois eu falo pra interpretar e ai ndo consegue
[...] Na sala de aula é muito barulho, ai eles ndo
escutam direito.” [...] Entdo, a dificuldade mesmo
é mais na leitura [...| eles sdo muito esforcados e
querem aprender.” (Mae3)

“Ela ainda fala errado, mas a gente tenta corrigir
sabe, eu e minha mae, a gente corrige, mas o
problema dela hoje é o aprendizado na escola, eu
acho, porque ela escreve muito mal, entdo eu acho
que o foco dela é ali. [...] Ela tem dificuldade na
escrita. A professora falou pra mim que ela escreve
muito mal. [...] A leitura dela estd melhorando. Eu
estou vendo que deu uma melhoradinha, mas
também nao é aquela coisa...” (Mae4)

“Eu achei que pra ler, ela estd lendo mais devagar,
mas a professora falou que é assim mesmo, porque
sempre tem uns que leem mais devagar. [...] Acho
que tem coisas que ela compreende sim e outras
ndo né, porque ela Ié devagar e até entender..”
(Mae5)

‘A dificuldade seria mais na compreensdo do
contetido que é dado, que, pra mim, é zero. [...] Ela
ndo Ié nada. Isso que ndo entra na minha cabega,
nem ler ela sabe. Mesmo que ela ndo
compreendesse ela deveria estar lendo, mas nem
isso. [...] Ela ndo sabe ler. Ela sabe ler palavras
soltas, tipo a, b, mas frases ndo. Nem palavras né,
letras 6. Palavras inteiras ela ndo sabe.” (Mae6)

As familias notam o despreparo dos professores para
lidar com criancas especiais e um desinteresse por parte deles
pelo progresso da crianga com deficiéncia em relagdo as demais,
ou seja, ha falta de recursos e investimento no contexto escolar.
Sentindo-se preocupadas com o futuro de seus filhos, veem
que se faz necessario buscar alternativas para suprir as
necessidades da crianca e melhorar o seu rendimento escolar.
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“No meio de tanta crianga, (professores) ndo estao
preparados, porque do jeito que ele €, no meio de
tanta crianga ndo ia adliantar muita coisa [. .. | Entao
tem que ficar em cima dele. [...] Ele ia toda segunda-
feira (Educagdo Especial na Federal) e ficava ld
estudando duas horas com uma professora sozinha.
Ela ensinava ele.” (Mae1)

“Ela (professora) ndo tem uma atengdo voltada,
porque ele é o tnico aluno na sala com deficiéncia
auditiva, e ndo tem uma atengdo voltada pra ele na
escola, na sala dele no caso [...] porque as
professoras, em geral, ndo estdo capacitadas pra
atender uma crianga com deficiéncia auditiva |...|
Nao tem uma pessoa capacitada pra dar uma aula
praele.” (Mae2)

“Um dia eu até perquntei pra professora, eles nunca
fizeram curso pra saber da deficiéncia de nenhuma
crianga. Elas ndo estéo preparadas pras deficiéncias
das criangas. [...] Sao 20, 30 alunos perfeitos e um
deficiente. [...] Eu falei pra elas (professoras) que
eles ndo sdo coitadinhos, do mesmo jeito que os
outros tem a tarefa, tem que dar pra eles também
né, pegar no pé. [...] Eu tive que colocar meus filhos
na Educagéo Especial [...] E uma professora s6 pra
eles. Agora véo ser duas horas. Ela senta com eles,
vé toda a ligdo, ajuda no que eles ndo entenderam,
ela dd atencdo s6 pra eles, sem barulho em volta”
(Mae3)

“Olha, eu ndo sei se é a escola, se é por causa dos

professores, porque eles ndo estdo adaptados pra
criangas igual ela. [...] A dificuldade que ela tem
hoje € s6 na escola. Porque na escola ela vai muito
mal, ela vai mal mesmo.” (Mae4)

“Eu percebo que ndo ha preparo nenhum dos
profissionais da escola. Isso desde o mais graduado
até o menos graduado, ndo hd preparagdo alguma,
ndo sabem, nenhum professor, fora o educador
especial que frequentava a escola, nenhum sabe
libras. Ndo hd classe especial, ndo ha nenhum tipo
de preparagdo por parte da escola. E eu também
nao vejo nenhuma preocupagdo por parte da escola,
com o progresso ou a falta de progresso dela em
relagdo a alfabetizagdo. [...] Na parte da manha,
escola reqular, e, na parte da tarde, a Educagao
Especial uma hora e meia.” (Mae6)

Scarpitta TR Vieira SS, Dupas G

E um reflexo de que a adesio ao tratamento esté trazendo
resultados positivos para a familia e a crianca. Ainda que em
alguns casos seja complicado para a crianca se adaptar ao
aparelho auditivo/implante coclear, o uso destas tecnologias
faz com que ela tenha audicdo mais acurada, o que provoca
ganho nas relagdes familiares.

“Quando ele tava na rua, a gente chamava e ele
ndo escutava. Ai com o aparelho, chama e ele
escuta. E assim, se eu pego: “pega tal coisa ld”, ele
pegava. Sem o aparelho ndo. [...] Ele ndo falava
nada.” (Mae1)

“Entdo, no comego ele demorou um pouco pra se
adaptar né com o aparelho, mas depois se adaptou
normal.” (Mae2)

“h, eu acho que melhorou. As vezes a gente falava
e ela ndo escutava, mesmo assim, hoje com o
aparelho, a gente chama, as vezes da um grito, e
ela ndo escuta também. Néo sei se ela faz que ndo
escuta ou ela mesmo ndo escuta, tem mais essa
também, mas eu acho que ela estd bem. [...] Ela
mesmo que poe e tira, depois que ela chega da
escola ela tira, ela ndo fica sempre com ele, porque
coga e com esse calor ainda piora e ai ela pega e
tira.” (Mae4)

“Gragas a Deus ela nunca reclamou de dor de
cabega, porque falavam que dava muita dor de
cabega, mas ela se adaptou bem. E ela gosta de
usar, acho que é porque ela vé que estd escutando
agora. [...] Ainda bem que ela se adaptou bem. [...]
Ai com o aparelho ela foi melhorando, melhorando.
Melhorou bastante eu achei, ela esta falando bem
agora. Antes ela falava, mas tinha que conversar
bem alto com ela.” (Mae5)

“Ela usou durante um ano, e como ndo houve ganho,
€ como €la se encaixava como paciente pra implante
coclear, ai foi feito o implante. |[...] No caso dela,
como implantada, eu como mae, e levando em conta
o antes e depois, eu considero milagre o implante,
um verdadeiro milagre pra quem é deficiente
auditivo. [...] Hoje em dia, ela se comunica como
uma crian¢a que ainda estd aprendendo a falar e
ouvir, mas a comunicagdo dela de agora em relacao
hé um tempo, pra mim, é praticamente 100% [...]
Eu fico muito contente pela melhora. [...] Ela
manipula sozinha, ela sabe a fungdo, ela sabe a

Com o tempo, a condicdo cronica da crianga é necessidade desse aparelho, ela tem consciéncia
incorporada a rotina familiar, permitindo a ela se adaptar as que sem ele ela nao ouve. Ela ndo gosta do
novas situagdes e superar aquele impacto inicial da descoberta. aparelho, ela evita, pra ela talvez seja um pouco
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incémodo, porque ndo é uma sonoridade limpa
como a nossa, fica metdlica e robética, entdo eu
acho que incomoda um pouco.” (Mae6)

Aliado ao uso do aparelho auditivo/implante coclear,
afamilia reconhece também a importancia do acompanhamento
com a fono ou ainda a ajuda de conhecidos para orienté-la
quantos aos cuidados que podem ser prestados a crianga
direcionados ao desenvolvimento da linguagem (fala) e avaliar
o processo de reabilitacdo da crianca.

“Quando ele comegou a fazer a fono, ela pediu que
a gente parasse, pra pode motivar ele a falar,
pronunciar e, quando ele falasse errado, a gente
corrigir, ndo dar o que ele quiser enquanto ele nao
pronunciasse certo, e assim a gente foi fazendo, foi
sequindo a risca tudo que ela falava, e ai ele foi
melhorando bastante. [...] Muito do que a gente
sabe hoje, do que a gente passa pra ele, foi a fono
que passou pra gente, que até entdo a gente ndo
tinha parado pra perceber. [...] Agoranormal. [...]
Nossa, ele melhorou muito, muito mesmo. [...] Uma
vez por ano ele faz audiometria (no municipio) pra
verificar se estd perdendo mais ou nao “ (Mae2)

‘A fono é toda sequnda feira, uma hora por semana.
[...] Melhorou bastante na fala. [...] Agora eu s6
vou na fono de 6 em 6 meses, ela vé ele, mede ele,
aumenta o volume se tiver baixo, troca o tubo... Ela
que cuida do aparelho |[...] aitroca tudo do aparelho,
limpa o aparelho, ela aumenta; ontem eu levei e
ela aumentou o volume do aparelho, porque achou
que tava muito baixo” (Mae4)

“Como eu ndo tinha orientagdo, eu comecei a passar
com a professora da escolinha; ela falava: “Vocé
tem que incentivar mais, vai falando mais alto. " As
vezes eu trazia joguinhos, e ficava jogando com
ela, ai ela também comegou a me ajudar e ela
comegou a falar mais.” (Mae5)

“Eu vejo que 0 maior ganho vem da Federal mesmo
(onde tem acompanhamento com fono). [...] Ela
(fono) falou que ndo era mais pra pegar né, pra
gente ir ensinando o que que era tudo, até hoje
elas ensinam.” (Mae6)

F possivel identificar que, apesar das dificuldades e
mudancas que a deficiéncia acarreta, a familia procura descartar
adiferenca da crianga em relacdo as demais € manter sua vida
0 mais préximo do normal, oferecendo tudo aquilo que estiver
a0 seu alcance para que isto aconteca sem interferir no seu
convivio social.
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“Fle brinca normal como os outros |[...] ele ndo
gosta muito de assistir TV ndo. Ele gosta de ficar na
rua brincando. A gente manda ele ficar aqui dentro,
mas se distrai um pouquinho, ele ja estd na rua.”
(Maet)

‘A gente tratava ele, seild, como um coitadinho, ai
porque ndo pode isso, ai porque ndo vai fazer isso,
e acabou sabe?! A gente trata ele normal. O que o
outro pode fazer, ele também pode, porque ele é
normal, ele sé tem uma deficiéncia, mas ele é
normal. [...] Hoje ele tem um contato normal, ele
brinca normal, ele fala praticamente normal. Ele
brinca, conversa” (Mae2)

‘A professora fala que eles tém um relacionamento
muito bom, que ndo é de briga, nunca veio bilhete,
essas coisas.” (Mae3)

“Ah, ela brinca normal, tem umas menininhas ali
embaixo que de vez em quando de domingo a tarde
eu deixo ela ir 1 brincar, mas ndo é sempre, ela ndo
sai muito de casa, mas ela brinca bem, ela se diverte
bem, pelo menos com as meninas aqui de baixo ela
brinca né. [...] em casa é normal, com as crian¢as
ela brinca normal.” (Mae4)

“Em casa ela tem uma vida normal, eu acho. [...] As
irmas, eu tenho uma menina de 12 e outra de 9,
elas brincam com ela, ajudam. Ela tem um
relacionamento bom com as irmds. Tem uma
coleguinha dela que vem brincar aqui em casa e
que estd na classe dela, ai as duas fazem licdo
juntas, ela brinca e interage bem.”(Mae5)

“Entdo seria como a maioria das criancas, vai em
shopping, sai pra brincar na casa de primos, amigos.
[...] Ela tem uma convivéncia na familia assim,
considerada bastante saudavel. [...] Em relagdo ao
comportamento dela, a vida social dela € como de
qualquer outra crianga. Ela brinca normal, ela é
super socidvel. [...] A disciplina que eu aplico a ela
éadisciplina que eu aplico a qualquer outra crianga.
[...] Ndo tem nenhuma diferenca, eu como j criei
outro filho, eu vejo que ndo tem nenhuma diferenga,
nenhuma abertura assim: “ah, coitadinha, ela é
deficiente [...] A deficiéncia nunca exigiu algo
diferente dela, muito pelo contrdrio, ela é
superpopular na escola, ela ndo tem problema
nenhum de timidez, que era o meu medo, que ela
tivesse um sentimento de inferioridade. Ela tem a
consciéncia de que ela é diferente. Ela tem a
consciéncia que ela sabe que ndo ouve.” (Mée6)
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DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A ligacdo e a interacdo da crianga com os pais nos
primeiros anos de vida, principalmente com as maes, facilita a
identificacdo de qualquer alteragdo no seu desenvolvimento, o
que explica em nossos achados o fato de a mae desconfiar que
algo ndo estava caminhando bem com a crianga antes de obter
o diagndstico da deficiéncia auditiva.®'* Ao perceber que a
crianga ndo ouve aos chamados e barulhos, a méde decide
investigar o que esta acontecendo. Contudo, admitir ou aceitar
que existe algo de errado com o filho ndo é tao simples, pois
geraincertezas e dividas, sendo este um dos fatores que acaba
repercutindo sobre a demora no diagndstico precoce da surdez
infantil, associado a ndo suspeita do pediatra em relagdo a
surdez e ao fato de que nem todas as criangas apresentam uma
deficiéncia auditiva profunda.>'>'?

Embora tenham se desenvolvido diferentes métodos
de rastreio e de avaliagdes auditivas, hd dificuldade em
estabelecer o diagnéstico precoce da deficiéncia auditiva, ainda
pouco frequente, confirmando a falta de suporte que
encontramos em nossa pesquisa, muitas vezes pela reduzida
participacdo das equipes de satde no ambito da prevencdo
primaria, principalmente dos pediatras, na valorizagdo e no
encaminhamento para Triagem Auditiva Neonatal, a qual esta
sendo regulamentada pelo Projeto de Lei do Senado 504/2003
no pais®. >Se detectada tardiamente, a surdez infantil tem
grandes repercussoes no desenvolvimento da linguagem, ja
que a aquisicdo desta esta diretamente ligada a audicdo,
dificultando a comunicagdo com a crianca, apontada no
depoimento dessas mées e em outro estudo.”

Nossos relatos ndo trouxeram a maneira como o
diagnéstico de surdez foi dado a familia, porém exerce grande
influéncia sobre os sentimentos da mae, a qual vivencia um
momento de incerteza, inseguranca e medo diante do
desconhecido, devido a falta de suporte e orientagdo. A partir
desse momento, novas situagdes vao sendo apresentadas a
familia que passa a conviver com a doenga cronica, se sentindo
responsabilizada por direcionar seus planos e esforcos em
funcdo da atual descoberta, buscando achar uma solugdo para
o problema e poder ajudar a crianga no seu processo de
reabilitacdo, porque os pais almejam um desenvolvimento
rapido da crianga apds o inicio do tratamento, seja com o
aparelho auditivo ou a terapia fonoaudiolégica, para que volte
a normalidade e consiga superar o tempo perdido e as
dificuldades impostas pela deficiéncia auditiva. &>

Uma das dificuldades iniciais apresentadas pela mde é
a comunicagdo com a crianga, e a literatura nos apresenta esse
mesmo problema sequido de queixas relacionadas ao
aparecimento de comportamentos agressivos € o isolamento
social, revelando uma angustia na familia por ndo conseguir
compreender as necessidades do seu filho.™

Diante dessa circunstancia e da falta de conhecimento
sobre outra forma de comunicacdo que ndo seja a fala, a familia

Scarpitta TR Vieira SS, Dupas G

procura acompanhar a crianca em atividades recreativas com
outras criangas e incentivar a oralizagdo como forma de ela
desenvolver habilidades de interagdo social, integra-la ao mundo
dos ouvintes e promover sua reabilitacdo, deixando em segundo
plano a linguagem de sinais — LIBRAS. 3%

A principal dificuldade da crianca com deficiéncia
auditiva esta relacionada ao aprendizado escolar. Sequndo as
mdes, a condicdo cronica ndo € o Unico motivo que explica essa
dificuldade, principalmente de compreensdo e escrita, analisando
que os professores do ensino regular ndo estdo preparados
para receber o aluno surdo, atribuindo a ele uma posicao de
“coitadinho”.® Os professores ndo desenvolvem atividades
direcionadas ao aprendizado da crianca com necessidades
especiais, ficando esta prejudicada quanto a escolaridade devido
ao despreparo dos professores.'®

Outros fatores apontados pelas maes estdo associados
a salas superlotadas e a auséncia de uma equipe de suporte.
No entanto, todos estes fatores ndo justificam as atitudes de
exclusdo dos alunos com qualquer tipo de deficiéncia que
desejam aprender, podendo estes assegurar seus direitos a
inclusdo no ensino regular e educacao através da lingua de
sinais. Além disso, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo
Brasileira (LDB, n° 9394/1996) estabelece que os sistemas
de ensino deverdo assegurar professores especializados ou
devidamente capacitados, que possam atuar com qualquer
pessoa especial na sala de aula.

Pensando nisso, a escola regular ainda representa para
muitos pais a possibilidade de inclusdo social, o reconhecimento
de suas potencialidades e o sonho de vé-lo se desenvolver
como as demais criangas ouvintes, associado ao uso do aparelho
de amplificacdo sonora individual (AASI), o qual é reconhecido
com grande valor e beneficio para as situagdes sociais de rotina
didria de casa e no ambiente escolar, embora também desperte
reacOes de frustracdo na familia por tornar a crianca diferente
das demais, aumentando a desigualdade entre elas. "

Assim, a familia comeca a lidar de forma mais tranquila
e segura com a crian¢a, manifestando um novo sentimento de
aceitacdo e a consciéncia da deficiéncia. "'

CONSIDERACOES FINAIS

Embora algumas familias tenham se mostrado um pouco
desesperadas ao se deparar com uma situagao nova e nao
esperada para o seu filho, todas elas adotam a deficiéncia como
um desafio e lutam a todo o momento para que a crianca
mantenha uma vida normal como as demais criangas de sua
idade, buscando estratégias para superar as dificuldades no
que diz respeito a falta de suporte social, satide e educagdo.

Diante dessa situagdo, os profissionais de salde, em
geral, deveriam fornecer apoio para as familias que tanto
necessitam de suporte e esclarecimentos. Destacamos a
importancia do enfermeiro diante das a¢des de prevencdo
primaria da deficiéncia auditiva, no que diz respeito a vacinagao
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da gestante contra rubéola, controle da meningite,
acompanhamento de otites de repeticdo e outras possiveis
causas da deficiéncia auditiva. E importante também que o
enfermeiro incentive a realizagdo do “teste da orelhinha”,
acompanhe a crianga nas consultas de puericultura e oriente a
familia sobre os sinais da deficiéncia auditiva, podendo assim
ter grande influéncia sob o diagndstico precoce de alguma
anormalidade, evitando desta maneira uma intervencdo tardia.
Além disso, ajudar a familia a enfrentar a confirmacdo do
diagnéstico e as mudangas que possivelmente enfrentardo em
sua vida em funcdo a condicdo cronica é papel que o profissional
precisa se preparar para desenvolver.

Foram poucos os estudos encontrados relacionados a
suporte social oferecido a familia e a crianga com deficiéncia
auditiva, sendo este extremamente importante para o
enfrentamento de dificuldades, o que revela a necessidade de
novas pesquisas que atrelem estudos sobre suporte social
deficiéncia auditiva.

Este estudo oferece um esbogo inicial do panorama da
deficiéncia auditiva que se quer desenhar do municipio, uma
vez que o trabalho abarcou a rede municipal de ensino
fundamental, tendo as maes das criangas como informante.
Acreditamos ser necessario ampliar estudos que possibilitem
ouvir a crianga e a escola, assim como conhecer criangas
matriculadas em escolas da rede estadual e particular que
vivenciam esta experiéncia.

Apesar disso, acreditamos ter alcancado os objetivos
propostos e que os resultados da pesquisa oferecem subsidios
para que politicas publicas e acbes de enfermagem possam ser
pensadas para adequar o ensino regular, qualificar o cuidado a
salde e atender as expectativas desta populagdo que vivencia
uma situagdo cronica de satde.
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NOTA

*Projeto de Lei do Senado n° 504, de 2003, que alterao art. 10daLein®
8.069, de 13 de julho de 1990, que institui o Estatuto da Crianca e do
Adolescente, para tornar obrigatéria a triagem auditiva neonatal em todo
o Pais.
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