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O Implante Coclear € utilizado atualmente em adultos e criancas com perda auditiva
neurossensorial profunda e bilateral, de natureza congénita ou adquirida, que ndo se
beneficiam da prétese auditiva. E um recurso que visa criar um campo elétrico no interior
da cdclea, com a finalidade de estimular as fibras acusticas, por meio de impulsos sonoros
transformados em sinais elétricos proporcionando uma audi¢do util, auxiliando na
comunicacdo da pessoa surda. Encontra-se na literatura inimeros trabalhos com enfoque na
técnica cirtdrgica do Implante Coclear. No entanto, poucos sdo os trabalhos que buscam
identificar a percep¢do que as familias das criancas surdas tém sobre o Implante Coclear.
Nesse sentido, o objetivo desse estudo foi analisar os aspectos emocionais dos pais de
criangas surdas envolvidas no processo de triagem para o Implante Coclear, isto €, conhecer
as expectativas, duvidas e dificuldades de pais de criancas surdas frente a possibilidade do
filho se submeter ao Implante Coclear e entender os significados que pais de criancas
surdas, que procuram o Implante Coclear, tém de surdez e qual a visdao que eles t€ém de
tratamento. Para isso, foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com dez pais de
criancas surdas candidatas ao Implante Coclear no Hospital de Clinicas da Unicamp. O
estudo caracterizou-se como uma pesquisa qualitativa, utilizando-se para a andlise dos
dados a técnica de andlise de conteddo, na qual se estabeleceram trés categorias teméticas:
vivéncia da surdez, tratamento da surdez e implante coclear. Na discussdo dos dados
constatou-se que a maioria dos pais busca a cura da surdez por meio do Implante Coclear e,
conseqiientemente a aquisicao da fala. Para essas familias, o Implante Coclear € visto como
uma solucdo para a surdez de seus filhos e como uma possibilidade desses terem um futuro
melhor, isto €, melhores oportunidades de estudo, trabalho e relacionamentos. Verificou-se
que no processo de conhecimento do implante, os pais vivenciaram a ansiedade, angustia
frente as informacdes sobre os riscos e beneficios do procedimento e a necessidade de
optarem em realizar ou ndo o Implante Coclear. Considera-se a importincia dos pais
receberem informagdes sobre a surdez e as possibilidades de atendimento para os filhos,
dentre elas o Implante Coclear, de forma clara e objetiva para que possam ter expectativas

condizentes com a realidade.

Palavras-Chave: surdez, familia de surdos, implante coclear, crianca surda
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Cochlear implants are currently used in adults and children with acquired or congenital
deep and bilateral neurosensory hearing loss, whose hearing was not improved by
prosthesis. This is a resource that aims to create an ‘electrical field’ inside the cochlea in
order to stimulate the acoustic fibers by sonorous impulses transformed into electrical
signs, providing an useful hearing, aiding communication with deaf people. There are
countless works in the literature focusing on the surgical technique for cochlear implants;
however, little works seek to identify the perception of deaf children’s families about
cochlear implants. Therefore, the objective of this study was to analyze the emotional
aspects of parents of deaf children involved in the triage process for cochlear implant, i.e. to
know their expectations, doubts and difficulties regarding the possibility of their children
undergo cochlear implant, as well as to understand their view about deafness and its
treatment. In addition, semi-structured interviews were performed with ten parents of deaf
children, candidates to cochlear implant at the University of Campinas Teaching Hospital.
The study characterized as qualitative, using for data analysis the content analysis
technique, in which three thematic categories were established: deaf experience, deafness
treatment and cochlear implant. The data discussion showed that most parents seek
deafness cure by cochlear implant and, in consequence, the speech acquisition. These
families see the cochlear implant as a solution for their deaf children and as a possibility for
a better future for their children, i.e. better opportunities for study, work and relationships.
It was verified that during the process of knowing the implant, the parents experienced
anxiety and anguish in the face of information on risks and benefits of the procedure and
the need to opt for the cochlear implant or not. It was evidenced that the parents should be
aware in a clear and objective way about the importance of receiving information about
deafness and the possibilities of assistance for their children, including the cochlear

implant, in order that they may have real expectations.

Keywords: deafness, family of deaf people, cochlear implant, deaf child.

Abstract
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O interesse em estudar a surdez teve inicio na graduacdo em Psicologia, como

monitora na disciplina Psicologia do Excepcional.

No quinto ano da graduacdo, no atendimento psicologico a adultos, tive
oportunidade de atender uma paciente surda, fato que me levou a pesquisar mais sobre a

surdez.

No ano seguinte a minha formacdo (2003), participei do Curso de
Especializacao Educacao e Reabilitagdo de Surdos, no Centro de Estudos e Pesquisas em
Reabilitagdo “Prof. Dr. Gabriel de O. da Silva Porto” — CEPRE — da Faculdade de Ciéncias

Meédicas da Unicamp, onde comecei a conhecer mais sobre o universo do surdo.

Em uma das aulas deste curso, o convidado foi um professor do Departamento
de Otorrinolaringologia — responsével pela cirurgia de Implante Coclear no Hospital de
Clinicas da Unicamp. Nesta aula, pacientes implantados deram depoimentos das mudancgas
ocorridas em suas vidas apds o implante. Até este momento eu ndo tinha conhecimento

sobre Implante Coclear e fiquei muito interessada em conhecer melhor o assunto.

Ao final do curso, deveriamos fazer uma monografia, a qual tinhamos a

liberdade para escolher o tema. Escolheu-se sobre o Implante Coclear.

Apoés este curso, iniciei um estdgio voluntidrio no Ambulatério de Otologia
Neurossensorial do Hospital de Clinicas da Unicamp, realizando triagem de pacientes

adultos e de criangas candidatas ao Implante Coclear.

A monografia e o estidgio despertaram o meu interesse em aprofundar o
conhecimento sobre a surdez e o Implante Coclear. Para tanto procurei o orientador da

monografia, para, juntos, elaborarmos um projeto de pesquisa para o mestrado.

Durante o estdgio, senti a necessidade de conhecer as duvidas, as expectativas e
as dificuldades dos pais diante da possibilidade de seus filhos serem submetidos ao
Implante Coclear. Ao pesquisar a literatura sobre esse assunto, encontrei muitos estudos
sobre as questdes clinicas e cirurgicas do implante, porém, trabalhos que permitissem

conhecer e compreender a percepcdo dos pais das criangas surdas candidatas ao Implante
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Coclear a respeito da surdez e do Implante Coclear foram pouco encontrados. Assim,
elaborou-se um projeto que permitisse conhecer os aspectos emocionais das familias de

criangas surdas, envolvidas no processo de triagem para o Implante Coclear.

O ambulatério de Otologia Neurossensorial iniciou o Programa de Implante
Coclear em junho de 2001, inicialmente com cirurgias em adultos e somente em 2003
iniciou a cirurgia também em criangas. Este ambulatorio tem como critérios de sele¢do para

o Programa de Implante Coclear:

a) Pacientes com idade acima de 17 anos com perda auditiva neurossensorial
severa a profunda bilateral, surdez pds-lingual (linguagem oral adquirida
anteriormente a perda auditiva), com beneficio limitado das préteses

auditivas, psicologicamente aceitaveis e sem contra-indicacdes médicas.

b) Criancgas entre 1 e 4 anos de idade, com perda auditiva profunda bilateral pré
e poOs-linguais e sem beneficio de préteses auditivas, com pais que tenham
uma expectativa condizente com a realidade, pois o Implante Coclear pode
auxiliar seus filhos a ouvirem, mas os resultados variam de um individuo a

outro.

Ao falar sobre Implante Coclear, assumo uma posicao clinica, acreditando que
a crianca surda filha de pais ouvintes, ao reparar a parte auditiva, poderd ter maior
oportunidade de se comunicar pela lingua majoritaria oral, assim permitindo uma melhor

intera¢do com as pessoas, bem como melhores condi¢des de estudo e trabalho.

No transcorrer da dissertacdo, os termos deficiente auditivo ou surdez serdao

utilizados segundo os autores citados.

Contudo, estarei utilizando preferencialmente a terminologia surdez, surdo,

entendendo que estes termos se referem a pessoa que tem uma perda auditiva profunda.

Apresentacao
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1.1- Perda auditiva na infancia

Os profissionais da drea da satide definem a surdez como auséncia de audicao
ou audi¢do residual que ndo permite detec¢do e reconhecimento dos sons da fala devido a
uma alteracdo ou inexisténcia do nervo auditivo e/ou das células ciliadas do 6rgao de Corti,

que € o 6rgdo sensorial da audi¢cao (Bevilacqua, 2001).

De acordo com a Academia Americana de Pediatria (AAP) (1999) a perda
auditiva atinge de 1 a 3 em 1000 bebés nascidos e acompanhados em ber¢drios normais, e
de 2 a 4 em 1000 bebés nascidos e acompanhados em Unidade de Terapia Intensiva
neonatal. Criancas em idade pré-escolar também podem ser atingidas em conseqii€éncia de

doencas como a meningite e otites médias secretoras adquiridas.

Santos et al. (2003) relatam que, no Brasil, as causas freqiientes da deficiéncia
auditiva sdo: rubéola congénita, fatores genéticos e as intercorréncias neonatais e perinatais
que incluem o baixo peso, a hiperbilirrubina, uso de medicamentos ototéxicos, que podem

causar lesdes nas estruturas do ouvido interno e andxia perinatal.

Reconhecendo a amplitude de fatores que podem levar a deficiéncia auditiva,
diversos autores realizaram classificacdes, quanto a0 momento em que ocorre, a origem, o

local e o grau da deficiéncia (Russo e Santos, 1993; Victorio et al., 2005).

A época em que ocorre a perda auditiva traz diferencas no que diz respeito as

conseqiiéncias auditivas e de linguagem. Pode ocorrer em diferentes momentos como:

- Pré-natal: podem ser genética, ou por doencas infecciosas como
toxoplasmose, rubéola, sifilis, herpes, por uso de medica¢cdes inapropriadas
e também diabetes ou altera¢des do sistema cardiovascular da mae durante a

gravidez.
- Peri-natal: pode ocorrer devido a hipéxia e hiperbilirrubinemia.

- Pés-natal: decorrente a infec¢cdes como meningites e otites, medicagdes
téxicas para o ouvido interno (ototéxicos), trauma craniano com lesdo de

estruturas auditivas, exposi¢cdo a ruidos muito intensos (trauma acustico).
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Uma crianca com perda auditiva desde o nascimento tem maiores
conseqiiéncias do que uma em que a perda auditiva instalou-se apds o desenvolvimento da

linguagem (a partir de 3-4 anos) (Margall et al., 2006).

Marchesi (1995) afirma que um terco das pessoas surdas ndo conhecem com

exatiddo a sua origem que pode ser hereditaria ou adquirida.

Quanto a localizagdo do problema auditivo, este pode acontecer na orelha
externa e/ou orelha média (sistema condutivo), na orelha interna e/ou vestibulo-coclear
(sistema neurossensorial), bem como pode ocorrer alguma alteracdo no tronco cerebral e

cérebro (sistema nervoso central) (Russo e Santos, 1993).

7

O grau da perda auditiva é importante para a definicio do trabalho de
reabilitacdo a ser proposto. Deste modo, cada grau de perda auditiva vai determinar a
necessidade ou nao de procedimentos especificos. Silman e Silverman (1997), propuseram
uma classificacdo do grau de perda auditiva segundo a faixa etdria, conforme ilustra os

dados a seguir:

Tabela 1- Classifica¢do do grau de perda auditiva segundo a faixa etdria

Classificacao Crianca Adulto
Normal <15dB <25dB
Minima 16 —25dB 26 -40dB
Leve 26 -40dB 41-55dB
Moderada 41 -55dB 56 -70dB
Moderada/severa 56 -70dB 71 -90 dB
Severa 71 -90 dB >90dB
Profunda > 90 dB

Para determinar o processo de reabilitacdo, alguns autores como Margall et al.
(2006) referem que se deve levar em consideracdo o grau de perda auditiva, a etiologia, o
periodo de instalacdo, a idade do diagndstico, o inicio da reabilitacio e os aspectos

familiares.
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Deve-se ressaltar que dependendo da etiologia da perda auditiva o grau pode se
modificar com o passar do tempo. Por isso € imprescindivel a identificacdo e o diagndstico
precoce para que se possam criar e realizar a¢des que previnam O atraso no
desenvolvimento da linguagem nas criangas surdas (Heck e Raymann, 2003). A partir do
diagndstico € possivel saber o tipo de perda auditiva e assim definir a intervengdo mais

adequada (Bevilacqua e Formigoni, 2000).

A perda auditiva permanente traz importantes prejuizos para o desenvolvimento
da linguagem e da fala e o tratamento das perdas auditivas na infancia vai além do aspecto
médico, devido as implicagdes muito sérias e profundas na crianga pequena, ja que esta € a
época em que o mundo estd sendo apresentado a crianga. O processo de comunicagdo da
crianca com perda auditiva € afetado pela ndo compreensao do que ocorre ao seu redor. A
deficiéncia auditiva, embora invisivel, é altamente complexa e marca a vida dos individuos
(Jensen e Fragoso, 2002).

A audicdo é o meio pelo qual o individuo entra em contato com o mundo
sonoro e com as estruturas da lingua que possibilitam o desenvolvimento de
um cédigo estruturado, préprio da espécie humana. A lingua oral é o
principal meio de comunicacio entre os seres humanos, e a audi¢ao participa
efetivamente nos processos de aprendizagem de conceitos bdsicos, até a
leitura e a escrita. Além disso, influi decisivamente nas relagdes
interpessoais, que permitirdlo um adequado desenvolvimento social e
emocional (Santos et al., 2003, p. 17).

Sobre o enfoque dos efeitos da deficiéncia auditiva encontrados na literatura, a
maioria dos trabalhos associam-se a desvantagens como: dificuldades na comunicagdo,
problemas nos relacionamentos interpessoais e familiares, problemas em relacdo ao
trabalho e conseqiiéncias psicoldgicas. No caso de criangas, os efeitos podem ser vistos no
desenvolvimento global, considerando-se que o desenvolvimento e produgdo da fala
dependem da normalidade da audicdo, entre outros aspectos, e sua inteligibilidade ¢
proporcional ao grau da perda auditiva da crianca (Yamada, 2002; Costa Filho e

Lewis, 2002).

A deteccdo da deficiéncia auditiva e a intervencdo precoce torna-se
fundamental, pois, todos os sistemas sensoriais, especialmente as vias nervosas, atingem a

maturagdo a0 mesmo tempo que o sistema motor e os processos mentais. Desta forma, se a
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deficiéncia auditiva ndo for corrigida nesta fase de maturacdo (entre 0 e 4 anos), podem
ocorrer alteracdes que dificilmente serdo corrigidas mais tarde. Deve-se considerar que os
trés primeiros anos de vida sdo fundamentais para a aquisi¢do de fala e linguagem e, o fato
da deficiéncia auditiva ndo ser diagnosticada precocemente, pode acarretar multiplas
dificuldades na vida da criangca como a falta de linguagem ou fala, dificuldade no
desenvolvimento e também podendo ocorrer dificuldades sociais e de escolarizagdao

(Jensen, 2005).

A confirmacdo diagndstica da surdez no Brasil ocorre por volta dos trés anos de
idade. O tempo entre a suspeita da alteragdo auditiva e sua confirmacdo se da entre 11 a 48

meses (Nakamura et al., 2000).

Verifica-se que o insucesso em relacdo a prevencdo e ao diagndstico precoce da
surdez ocorre por diversos motivos, como a invisibilidade do problema, falta de
informacdes sobre o mecanismo da audi¢do e sobre as causas da deficiéncia auditiva e pelo
desconhecimento de como realizar um diagndstico. Além disso, hé a falta de recursos para

a prevencao, identificacdo e diagndstico dos problemas auditivos (Nakamura et al., 2000).

Jensen e Fragoso (2002) afirmam a importancia do diagndstico precoce,
principalmente devido ao fato dos pais poderem minimizar ou evitar os efeitos do periodo
de angistia que passam por ndo saberem ao certo o que acontece com seu bebé, situacdo
que pode afetar a relacdo afetivo-emocional entre o bebé e seus pais num periodo
fundamental para o desenvolvimento e amadurecimento da crianga. Isso é importante

também no sentido de prevenir dificuldades que a crianca possa enfrentar em termos

lingiiisticos, comunicativos, cognitivos, afetivos e emocionais.

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (2000),
no Censo realizado em 2000, o numero de surdos no Brasil era de 166.400, 80.000
mulheres e 86.400 homens. Além disso, cerca de 900 mil pessoas declararam ter grande

dificuldade permanente em ouvir.

O Joint Committee on Infant Hearing em 1994 recomenda que se realize a
identificacdo, o diagndstico e o tratamento precoce das deficiéncias auditivas. Para isso, foi

proposta a Triagem Auditiva Universal (TANU) para todos os recém-nascidos (RN) antes
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da alta hospitalar, sejam eles de alto ou baixo risco, pois ao rastrear somente os RN que
apresentarem os indicadores de risco, perde-se aproximadamente 50% dos individuos que
apresentam perdas auditivas congénitas, ou seja, a metade da populacao infantil com surdez
ndo serd diagnosticada precocemente, pois ndo apresenta nenhum risco ao nascimento

(GATANU, 2007).

O principal objetivo da TANU € promover o diagndstico e intervencao precoce.
Porém, este programa somente serd bem sucedido se, ao confirmar o diagndstico de perda
auditiva, forem realizados os encaminhamentos para as intervencdes adequadas

(Durante et al., 2004).

O diagndstico precoce torna-se essencial para que a reabilitacio possa ser
iniciada o quanto antes e, desta forma, permitir o desenvolvimento integral da crianga e a

sua inserc¢ao familiar, social e educacional (Margall et al., 2006).

Linares e Feniman (2003) enfatizam a necessidade dos obstetras e pediatras
receberem informacdes relacionadas a audi¢do, enfocando os indicadores de risco,

diagndstico, fisiopatologia, conseqiiéncia e tratamento da deficiéncia auditiva.

Costa Filho e Lewis (2002) referem que folhetos e materiais informativos
contendo fatores de risco para deficiéncia auditiva em recém-nascidos, procedimentos
recomendados para triagem auditiva neonatal e cuidados com a audi¢do devem ser
distribuidos para a populagdo e para profissionais da saude, como obstetras, enfermeiros,
pediatras, assistentes sociais, neonatologistas e ginecologistas, de maneira a educar e

divulgar estes importantes aspectos.

Desta forma, Linares e Feniman (2003) consideram que

a deteccdo, identificagdo e intervencdo precoces da deficiéncia
auditiva permitirdo um trabalho imediato, oferecendo condi¢des para
o desenvolvimento de linguagem, social, psiquico e educacional da
crianca. Cabe aos profissionais que atuam com bebé&s a mobilizagdo

quanto a importancia da prevenc¢do da surdez na infancia (p. 190).
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Atualmente, em algumas maternidades, ja acontece rotineiramente a Triagem
Auditiva Neonatal, que é um procedimento capaz de identificar precocemente as alteragdes
da audicdo, e seu resultado norteia os outros procedimentos que poderdo ser adotados. Os
recém-nascidos que falham devem ser encaminhados para diagndstico (Santos et al., 2003).
Com esse procedimento acredita-se que cada vez mais os diagndsticos possam ocorrer

precocemente.

1.2- A familia da crianca surda

“O papel da familia na vida das criancas surdas ¢ fundamental. E a familia que
geralmente ird desconfiar da surdez, é a familia que acompanharé a crianga surda em todos

os seus passos”’ (Guarinello, 2000, p. 29).

O impacto causado pelo diagndstico da deficiéncia auditiva é muitas vezes
abrupto, por exigir modificacdes e rearranjos na dindmica familiar. Portanto, 0 momento
em que os pais recebem o diagndstico, pode gerar diversas reacdes, de acordo com 0 modo

como estas informagdes sdo passadas e compreendidas.

De maneira geral, o impacto da deficiéncia na familia gera sentimentos fortes e
oscilantes, como amor e &dio, alegria e sofrimento, aceitacdo e rejeicdo, euforia e
depressdo. As primeiras reacdes dos pais ao diagndstico da deficiéncia auditiva costumam
ser de choque, negacdo, raiva, culpa e até da esperanca magica de cura (Amaral, 1995;

Martinez, 1998).

Yamada (2005) refere que o nascimento de uma crianca com deficiéncia
auditiva é quase sempre algo problemaético, que altera o equilibrio anterior da familia. Os
pais ficam perdidos diante de uma nova situacdo, que os leva a um distanciamento da
crianca. As mudangas ocorrem nos aspectos interacionais, afetivos, praticos e até mesmo

nos projetos familiares.

Os sonhos e as esperancas dos pais desmoronam quando recebem o
diagnéstico de que o filho é deficiente auditivo e eles se defrontam
com a frustrag¢@o de lidar com uma situagdo em que aquele ser que era

valorado e desejado, até entdo, ndo é exatamente o que esperavam.
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Experienciam a perda dos sonhos, vivenciam o choque e o medo
diante da deficiéncia, bem como a dor e a ansiedade de imaginar as
suas implicacdes futuras. Podem sentir-se culpados, acreditar que
fizeram algo errado para que isso acontecesse e isso os leva a auto-
recriminacdo e auto-censura, posturas que, ao longo do tempo, afetam
a crianga, reduzindo sua auto-estima e valorizagdo pessoal (Yamada,

2005, p. 271).

Leibovici (1996) aponta que o trauma de ter um filho surdo pode causar
sentimentos de pesar, culpa, negacdo, frustracdo, fobia, etc. Se ndo forem elaborados, estes
sentimentos podem colaborar com o surgimento dos mecanismos de defesa: negacdo ou
formacdo reativa, os quais acarretam expectativas irreais, rejeicao, superprotecio e outros
comportamentos similares. As atitudes dos pais de superprotecio e dedicacdo exclusiva ao
filho deficiente, podem causar problemas entre os irmios e além disso, podem levar a
crianca a tornar-se insegura e dependente (Bevilacqua e Formigoni, 2000). H4 ainda alguns
pais que numa atitude mais positiva assumem as conseqii€éncias da surdez, utilizando todo
tipo de recursos comunicativos, favorecendo seu desenvolvimento pessoal. A atitude dos
pais em relacdo a surdez e a forma como enfrentam € um fator com grande influéncia nas

relagcdes entre ambos (Marchesi, 1995).

Silva (2006) ao estudar a relacdo entre a representacdo social da surdez pela
mae e o desenvolvimento psicossocial da crianga surda, pode evidenciar a influéncia da
representacao da mae em relacio a surdez e ao filho surdo nas suas a¢des em relacdo a ele,
isto €, as mdes que tém uma representacdo de incapacidade, de limitacdo do filho surdo,
demonstram atitudes de superprotecio e de expectativa baixa em relagdo ao
desenvolvimento. Por outro lado, as méaes que representam os filhos como sendo
competentes, capazes, expressam as dificuldades e limitacdes que a surdez traz, mas

conseguem representar os filhos apenas como pessoas que t€ém uma diferenca.

O impacto do descobrimento da surdez de um filho pode alterar toda a dinamica
familiar, e, dependendo das representagdes que os pais tiverem da surdez, estas poderdo se
traduzir em atitudes favordveis ou desfavordveis no processo educacional e de integracdo

social do filho surdo (Leibovici, 1996). E importante o cuidado da familia com a crianga
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surda, porém, deve cuidar também dos outros aspectos da vida, como o profissional, o

familiar, o pessoal etc (Bevilacqua e Formigoni, 2000).

Luterman et al. (1999) afirma que com o diagnéstico da surdez de um filho, os
sentimentos dos pais sao refor¢cados pela negacado e pelo choque. Refere que as reagdes das

familias de criangas surdas frente ao diagndstico sdo permeadas de sentimentos como:

e Raiva: violacdo das expectativas. No caso dos pais de criancas surdas, a
expectativa inicialmente € destruida por ndo terem tido um filho normal e,

posteriormente, quando ndo encontram a cura para a surdez.

e Culpa: € um outro sentimento freqiientemente apontado por pais de criancas
surdas. Os pais se colocam como protetores da familia e, quando alguém se
fere, sentem que falharam e respondem como se fossem responsdveis. Diante

da culpa, alguns pais desenvolvem um outro sentimento: a super-protecao.
e Super-protecdo: ndo permite que os filhos tenham autonomia e iniciativa.

e Negacdo: este sentimento pode ser favorecido pela demora em diagnosticar a
surdez na crianca. A negacdo € baseada no medo e pode causar uma relacio

pai/profissional desfavoravel.

e Afirmagdo: pode ocorrer um momento em que a familia fica muito
envolvida com o problema e, com isso, ficam ansiosos para se juntar a
grupos de suporte que promovam a consciéncia da surdez e, a0 mesmo

tempo, desejam muito ajudar outros pais com 0 mesmo problema.

e Aceitacdo: € um sentimento em que a familia muda e passa a ter um novo
estilo de vida e novos valores. Comecam a perceber que o modo de vida que
adotaram ¢ diferente, mas nao melhor e nem pior do que o que tinham antes

de se depararem com a surdez.

Leibovici (1996) afirma que a presenga de uma crianca surda pode ser
traumatica para a familia, uma vez que a maioria dos pais ndo tiveram experiéncia prévia
com surdez. Geralmente os pais de criancas surdas sabem muito pouco sobre surdez, o que

faz com que eles ndo saibam o que esperar e o que fazer com seu filho.
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Deste modo, grande parte dos pais que buscam servicos especializados ja
passaram por exames, avaliacOes, anamneses, orientacdoes € encaminhamentos € esperam
que algo seja realizado com sucesso. Estes pais realizam uma constante peregrinacao por
servicos de satde em busca de diferentes opinides e profissionais e até mesmo rejeitam o
fato de se tratar de uma condig¢ao irreversivel. Ha esperanca, por parte destes pais, de que

algo seja feito com sucesso e resolva o problema (Motti e Pardo, 2002).

A concepcdo que os pais t€m sobre a surdez e a escolha dos métodos de
reabilitacdo sdo fundamentais para o desenvolvimento da criancga surda. Porém, a época do
diagnéstico pode influenciar estes pais € a maneira que irdo conduzir o processo

(Motti e Pardo, 2002).

Ter um filho, mesmo que planejado, significa mudanga e acomodagdo do
ambiente familiar. Deparar-se com um filho diferente do idealizado pode implicar em

conflitos pessoais e interpessoais (Holzheim et al., 1997).

Considerando-se que os pais esperam o filho perfeito, ao se depararem com o
filho deficiente, necessitam elaborar psicologicamente o que representa a perda da audi¢do
e também o luto do filho idealizado perdido. No entanto, isso dependera de algumas
varidveis como: a histéria anterior da familia, o sentido que atribui a deficiéncia, o grau de
comprometimento de seu filho, a forma como foi transmitida a noticia, o nivel
socio-econdmico e de educacdo familiar, personalidade, atitude e suas expectativas em

relacdo aos filhos e a este em particular (Amaral, 1995; Pasqualin, 2001).

Luterman et al. (1999) referem que ao colocar para a familia que hé algo errado
com a crianga, pode surgir um estresse emocional e isso pode interferir de modo a causar

danos no relacionamento de confianga da crianga com seus pais.

Diante disso, um outro aspecto a ser considerado € a orientagdo e o
aconselhamento realizado com as familias de criancas surdas. Isso é fundamental e decisivo
para o sucesso de qualquer proposta educacional ou terapéutica. A familia pode também
encontrar apoio na interacdo com a escola, o que poderd impulsiond-la em direcdo a
qualidade de vida da crianca surda e ao desenvolvimento sauddvel (Bevilacqua e

Formigoni, 2000; Oliveira et al., 2004).
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Deve-se considerar que a familia tem um papel fundamental no
desenvolvimento do individuo e também na manuten¢do da saude de seus membros,
principalmente em casos de doenca, ocasido em que seu envolvimento revela a
possibilidade de maior sucesso no tratamento e na recuperacdo, quando € incentivado e
valorizado seu potencial cuidador, seja apoiando, orientando ou ajudando a cuidar do

paciente (Oliveira et al., 2004).

Portanto, a familia é a chave para o sucesso de todo o trabalho a ser
desenvolvido com a crianca deficiente auditiva. Deve-se levar em conta que o trabalho
terapéutico € muito restrito, limita-se a encontros, enquanto que com a familia, a crianca
vivencia uma troca em todos os momentos da vida e a comunicacao entre crianga e familia
ocorre o tempo todo, o que proporciona condi¢des aos pais de passar a maior parte das
informac¢des de mundo para a crianga. Bevilacqua e Formigoni (2000) referem que quanto

maior o envolvimento dos pais, melhor o progndstico da crianga.

A importancia da familia na vida da crianca deficiente é apontada por Pasqualin

(2001):

A familia é o espelho social que fornece imagens da crianca e
informagdes a seu respeito, as quais terdo forte repercussdo em seu
desenvolvimento futuro. Através da internalizacdo de sistemas
simbdlicos da sociedade, ou de grupos sociais aos quais pertencem,
por meio de representacdes sobre a deficiéncia, a familia contribui de
forma inequivoca para manter, ou mesmo aumentar, as limitacdes e

incapacidades da pessoa alvo da “profecia” (Pasqualin, 2001, p. 217).

Desta forma, Martinez (1998) aponta que “pais bem ajustados, afetuosos e
esclarecidos sdo um auxilio indispensavel desde os primeiros anos de vida de seus filhos,

para que eles vivam e participem de um mundo de ouvintes” (p. 222).

Mckirdy e Klimovitch (1999) referem que os profissionais da drea da satde
também exercem um papel importante na vida destas familias com uma crianca deficiente
auditiva. Estes devem colaborar com as familias no sentido de compreender o impacto da
perda auditiva no desenvolvimento da fala e da linguagem e saber mostrar a diferenga entre

fala e linguagem e ter experiéncia no diagndstico da deficiéncia auditiva pedidtrica para que
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a avaliagdo seja confidvel e o tempo entre o diagndstico e o inicio da adaptacdo da prétese

de amplificagdo sonora e intervencao seja o menor possivel.

Para orientar os familiares sobre a protese de amplificagdo sonora, os
profissionais devem estar familiarizados com os diferentes tipos de aparelhos, bem como,
com as diversas propostas pedagdgicas no trabalho com a crianca surda, isto €, oralismo,
comunicacdo total e bilingiiismo. Nesta orientagdo devem investigar as possibilidades de a
crianca surda realizar o Implante Coclear e também precisam estar familiarizados com os
recursos disponiveis para a familia dentro da regido geogréfica. Além disso, devem ter
consciéncia da importancia de seu papel e sua forma de comunicacdo deve ser clara e

animadora (Mckirdy e Klimovitch, 1999).

A familia tem o direito de obter outras opinides sobre o diagndstico e de
investigar alternativas de tratamento. Além disso, € importante que os profissionais saibam
ouvir e dar explicacdes claras sobre todos os aspectos ligados ao tema. No entanto, €
preciso dar tempo para que os pais possam assimilar todas as informagdes e elas devem ser
transmitidas pelos profissionais de modo preciso e direto. Os profissionais devem apoiar e
dar informacdes sobre a surdez para a familia. Porém, a escolha do caminho a ser

percorrido, diz respeito a familia (Holzheim et al., 1997; Margall et al., 2006).

Deve-se tomar cuidado com o momento e a maneira de transmitir a noticia do
diagndstico aos pais. E necessdrio passar informagdes precisas e levar em conta que devido
ao impacto do diagndstico, grande parte destes pais ndo conseguem absorver muitas

informacdes, especialmente as mais complexas (Luterman et al., 1999).

A forma como € transmitido o diagnéstico interfere no processo de aceitacao da
deficiéncia auditiva por parte da familia, podendo acarretar desorganizacdo emocional na
familia, impossibilitando a aceitacdo da deficiéncia (Holzheim et al.,1997;

Margall, et al., 2006).

Buscaglia (1993) menciona que exercer a fungcdo de pais de uma crianca
deficiente € um papel novo e complexo. Para isso, € necessdrio um diagndstico médico

compreensivel, que possa ajuda-los a compreender melhor a deficiéncia e as possibilidades
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de tratamento, assim como as limitagdes que seus filhos terdo que enfrentar. E importante
que os pais sejam auxiliados para aceitar o desafio que terdo pela frente e para que
consigam elaborar seus medos, incertezas e didvidas com relacdo ao problema de seus

filhos.

As familias lidam com pressoOes internas e também com outras que vém de

-

forcas sociais externas. E comum parentes, amigos e conhecidos bem intencionados
exercerem pressoes sobre a familia do deficiente sugerindo clinicas, médicos e técnicas de
tratamento. Esses comentdrios podem levar as familias a se questionarem sobre suas

capacidades e decisdes como individuos maduros (Buscaglia, 1993).

Desta maneira, freqiientemente, as familias se questionam ao receberem a

noticia de que terdo um filho deficiente:

As pessoas que trazem ao mundo uma crianga deficiente recebem um
novo papel, tornando-se por extensdo, pais especiais, que com
freqiiéncia sdo forcados a olhar de modo mais profundo e avaliador as
interacdes desse novo papel. Devem tentar compreender sentimentos
e atitudes ocasionados por uma nova situacdo para a qual ha poucas
orientagdes ou defini¢des. O nascimento de uma crianga imperfeita
fard com que enfrentem um desafio unico, do qual ndo tomariam
conhecimento fosse a crianga perfeita. Enquanto previamente teriam
sido capazes de educar os filhos em papéis bem definidos, ndo € mais
esse 0 caso, pois novas questdes, que talvez nunca se tenham dado a
conhecer, sao levantadas — questdes perturbadoras como: “Por que
isso foi acontecer comigo?” “Poderei ser um bom pai (ou mae) apesar
das deficiéncias de meu filho?” “Serei capaz de atender a suas
necessidades especiais?” “Conseguirei suportar as pressdes sociais?”
“Poderei custear as despesas financeiras?” “Serei emocionalmente

forte para enfrentar a situacdo?” (Buscaglia, 1993, p. 93).

1.3- Concepcoes de surdez

A surdez ao longo do tempo foi vista de diversas maneiras. Serd abordado nesse
trabalho duas das concep¢des de surdez encontradas na literatura, o modelo

clinico-terapéutico e o sécio-antropolégico.

Introducio

48



De acordo com Skliar (2000), o modelo clinico-terapéutico da surdez traz uma
visdo relacionada com a patologia, com o déficit biolégico, com a surdez do ouvido, e se

traduziu educativamente em estratégias e recursos reparadores e corretivos.

Skliar (2000) refere que medicalizar a surdez significa:

Orientar toda a ateng¢do a cura do problema auditivo, a corre¢do de
defeitos da fala, ao treinamento de certas habilidades menores como a
leitura labial e a articulacdio, mais que a interiorizacdo de
instrumentos culturais significativos, como a lingua de sinais

(p. 111).

Nesta concepcdo a surdez € relacionada a patologia. Portanto, o surdo é
considerado uma pessoa que ndo ouve e, portanto, ndo fala. Desta forma, define-se o surdo
por suas caracteristicas negativas e a educacdo se converte em uma terapéutica, que tem por
objetivo dar ao sujeito o que lhe falta: a audi¢do e seu derivado: a fala. Os surdos sao

considerados doentes reabilitaveis (Skliar, 2000).

Nesse modelo clinico, utiliza-se a terminologia deficiente auditivo, sendo
importante saber o grau do déficit (moderado, severo, profundo) para o planejamento do
trabalho de reabilitacdo. Nesta classifica¢do, o deficiente auditivo com perda profunda é
chamado de surdo, pois dificilmente a crianca adquirird a linguagem oral sem um

treinamento especifico para utilizacdo da audi¢do residual e da fala.

Miniti et al.(2000) defendem a idéia de que a surdez é uma patologia que deve
ser tratada, afirmando que a crianca com perda auditiva profunda necessita de tratamento

especial, com apoio de recursos eletronicos e educacionais.

De acordo com esta idéia, Virole (2003) relata a posi¢do dos pais frente a

surdez:

Os pais das criangas surdas desejam o melhor para seu filho a fim de
lhe dar o maximo de chances na vida e procuram assim atenuar sua
prépria dor. Procuram assim naturalmente a medicina para encontrar
uma solugdo. A oferta médica de implante se associa assim com a

demanda dos pais (p. 42).
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Jensen e Fragoso (2002) defendem que a intervencgao terapéutica que pressupoe
a retomada da aquisicdo normal da fun¢do auditiva, da linguagem e da fala das criangas

deficientes auditivas, possibilitam um desenvolvimento préximo ao da crianca ouvinte.

Considerando que mais de 95% das criancas deficientes auditivas possuem
audi¢do residual de algum grau, Bevilacqua e Formigoni (2000) acreditam que estas
criancas devam ter oportunidades para desenvolverem estes residuos e assim poder
aprender a ter algum tipo de informacao sobre o meio ambiente por meio da audi¢do, ja que
a audi¢cdo é de fundamental importancia para o desenvolvimento da comunicacio oral. As
autoras afirmam que a linguagem oral fluente pode ser alcancada por mais criangas
deficientes auditivas, na medida em que recentes avangos tecnoldgicos, tais como
diagndsticos precoces, aparelhos de amplificacdo sonora potentes e implante coclear estao

sendo utilizados.

A outra concep¢do de surdez é o modelo sdcio-antropolégico que utiliza o
termo surdo para se referir a qualquer pessoa que ndo escute, independentemente do grau
da perda. Este modelo entende a surdez como uma diferenca, tida como uma forma
1deoldgica e cultural de significa-la e os surdos como “diferentes”. Para os que adotam essa
visdo, os surdos formam uma comunidade lingiiistica minoritdria que compartilha a lingua
de sinais, valores culturais, hdbitos e modo de socializacdo préprios. Desta forma, a lingua
de sinais anula a deficiéncia lingiiistica e torna o surdo pertencente a uma comunidade

lingiiistica minoritdria e nao um desvio da normalidade (Skliar, 2000; Tavares, 2001).

Neste sentido, Silva (2000) afirma que “considerar a surdez uma diferenca
implica, entre outras coisas, em respeitar a lingua de sinais como a preferencial para o

acesso ao conhecimento”.

Para Ciccone (1996), o surdo € mais do que um sujeito que ndo pode ouvir. Ser
surdo significa algo muito mais complexo do que a pura perda organica. A autora considera

a surdez mais uma diferenca do que uma deficiéncia.

Almeida (2000) considera a surdez a partir do modelo sociocultural, como uma
diferenca e ndo como uma defici€éncia. Relata que ao considerar a surdez uma deficiéncia,

coloca o sujeito surdo em desvantagem em relacdo a maioria da populacdo, o que acarreta
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em esforcos no sentido de normaliza¢do buscando tornar o surdo um ouvinte através do
treino da audicdo, da fala, de linguagem, com a utilizacdo de aparelhos de amplificacdo
sonora. O autor acrescenta que ver a surdez como uma diferenca € ndo considerd-la como

uma patologia e nem o individuo surdo como inferior aos demais.

1.4- Abordagem de trabalho com a crianca surda

Atualmente, existem vdarios caminhos pelos quais as criancas com perda de
audi¢do podem percorrer para aprender a se comunicar. A linguagem oral pode ser possivel
a partir de diagndsticos precoces, por meio do uso de aparelhos de amplificagdo sonora e/ou
por intermédio da realizacdo da cirurgia do implante coclear (Bevilacqua e

Formigoni, 2000).

Apds a confirmagdo do diagndstico da surdez, uma divida freqiiente das
familias € sobre a aquisi¢cdo da fala. Neste caso, devem-se orientar as familias que algumas
criancas falam e outras ndo, mas que todas poderdo se comunicar seja pela lingua

majoritdria ou de sinais (Nakamura et al., 2000).

Para que seja possivel a comunicagdo da crianca surda através da lingua
portuguesa, entre outros fatores, ela precisa ter interacdo com criangas que usam a fala
como meio de comunicagdo. A exposi¢do a lingua na modalidade oral deve ser freqiiente
em situacdes contextualizadas, acompanhando o desenvolvimento cognitivo

(Lima et al., 2003).

A Lingua de Sinais é uma lingua visuo-gestual criada pela comunidade surda. E
o meio natural de comunicagdo entre os surdos e é de facil acesso ao surdo por depender de

um canal de transmissdo visual-espacial.

Guarinello (2000) afirma, em seus estudos, que a orientacdao dada aos pais de
criancas surdas ainda ndo € suficiente; que s@o poucos os pais que conhecem a Lingua
Brasileira de Sinais (LIBRAS) e também que as familias precisam de orientacdes mais

claras e direcionadas para seus filhos.
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Goes (1996) salienta que:

Sobretudo nas situagdes de surdez congénita ou precoce em que ha
problemas de acesso a linguagem falada, a incorporagdio de uma
lingua de sinais mostra-se necessdria para que sejam configuradas
condi¢des mais propicias a expansio das relagdes interpessoais, que
constituem o funcionamento nas esferas cognitiva e afetiva e funda a

construcdo da subjetividade (p. 38).

Petean e Borges (2003) afirmam que a linguagem, seja qual for, é o principal
meio pelo qual o individuo se integra na sociedade. E através dela que o ser humano

expressa suas idéias, opinides, desejos e sentimentos.

As mesmas autoras referem que as maes/familiares sabem da existéncia da
lingua de sinais, mas por preconceito ou desconhecimento, nao se interessam em fazer com
que a crianca aprenda. O discurso das familias justifica-se pela crenga de que o aprendizado
da lingua de sinais seria dificil e impossibilitaria a crianca de falar. Desta forma, as autoras
consideram que a crenga de que a crianc¢a ndo venha a falar se aprender a lingua de sinais é
tdo forte a ponto de impedir que as familias conhecam os beneficios que este recurso

poderia trazer para o desenvolvimento geral de seus filhos.

Sacks (1998) menciona que a lingua deve ser introduzida e adquirida o mais
cedo possivel para que seu desenvolvimento ndo seja retardado e prejudicado. Nos casos de
surdez profunda isso s6 serd possivel por meio de uma lingua de sinais. O autor afirma,
ainda, que ndo h4 indicios de que o uso de uma lingua de sinais iniba a aquisi¢do da fala,

mas acredita que provavelmente o inverso ocorre.

No que diz respeito as abordagens educacionais existentes, podem ser

classificadas basicamente em trés tipos:

Oralismo: nesta abordagem, a recepcdo da linguagem se da pelo treinamento
auditivo e pela leitura orofacial. Considera a aquisi¢do da linguagem oral imprescindivel
para o desenvolvimento global da crianca surda e os sinais e o alfabeto digital sdo proibidos

(Trenche, 1995).
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Esta abordagem tem varias vertentes, mas o que todas t€m em comum € o
pressuposto de que as criangas deficientes auditivas, mesmo aquelas com perda grave e
profunda, tém audicdo residual utilizdvel e, quando amplificada apropriadamente, pode
capacitd-las a ouvir a linguagem oral e a se desenvolver em termos comunicativo,

lingiiistico, cognitivo e afetivo-emocional (Jensen e Fragoso, 2002).

Os objetivos da reabilitacio com o pressuposto de desenvolver as
habilidades auditivas, da linguagem e da fala sdo que as criangas
deficientes auditivas se comuniquem por meio da lingua oral falada
pela familia e pela comunidade em que vivem, tornando-se cidad@os
independentes e  ativos, participantes dessa  comunidade

(Jensen e Fragoso, 2002, p. 234).

Comunicagdo Total: implica na utilizacdo simultanea de sinais e fala, uso de
aparelhos de amplificacdo sonora e conseqiiente trabalho no desenvolvimento das pistas
auditivas e de leitura oro-facial e de producao da fala. Esta filosofia utiliza sinais retirados
da lingua de sinais usada pela comunidade surda, sinais gramaticais modificados e

marcadores para elementos ndo presentes na lingua de sinais (Moura, 1993).

Para Trenche (1995), a Comunicacdo Total objetiva melhor desenvolvimento
lingiifstico dos individuos surdos e visa oferecer a comunidade surda alternativas de
comunicacdo. Esta filosofia tem como meta estimular o desenvolvimento lingiiistico,
permitindo a crianca acesso a um maior nimero de cddigos possiveis, de forma que possa
eleger aquele que lhe permita compreender melhor a informacao transmitida. A abordagem
educacional dessa filosofia é o bimodalismo, ou seja, o uso da lingua portuguesa na

modalidade gestual e oral.

O fato da Comunicacdo Total ndo considerar os sinais como uma lingua fez
com que a comunidade surda reivindicasse o uso da lingua de sinais, respeitando-a
enquanto lingua. Dessa forma, surge outra abordagem de exposicdo a linguagem: o

bilingiiismo (Trenche, 1995).

Para Moura (1993), o acesso a lingua de sinais e a lingua portuguesa nao
ocorrem concomitantemente, dada a diferenca estrutural destas duas linguas. Assim, afirma

que o objetivo da educacdo bilingiie € permitir que a crianca surda desenvolva uma
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identificacdo harmoniosa entre as culturas ouvinte e da comunidade surda, tendo acesso as

duas linguas: a de sinais e a lingua da comunidade ouvinte.

Skliar (2000) afirma que o objetivo do modelo bilingiie é criar uma identidade
bicultural, permitindo a crianca surda desenvolver suas potencialidades dentro da cultura

surda e aproximar-se a partir dela, da cultura ouvinte.

Diante das abordagens de educacdo disponiveis para a crianca surda, a opcao
das familias por uma ou outra abordagem nem sempre € uma escolha. Deve-se levar em
considera¢do que algumas familias ndo t€m alcance a lugares que trabalham com todas as
abordagens disponiveis e muitas vezes ndo sdao informadas a respeito. Assim, acabam
deixando a crianga ser atendida em instituicdes ou clinicas que tém ao alcance, mais

proximas de sua residéncia.

Eleweke e Rodda (2000) mencionam que os pais sdo influenciados pelas
informacdes fornecidas pelos profissionais, especialmente logo apds o diagndstico. Assim,
a pratica, a preferéncia, a qualidade do aconselhamento e o suporte do servigo, influenciam

a decis@o dos pais em suas escolhas.

Portanto, é importante que os profissionais que atuam com a crianga surda
saibam orientar os pais para que possam conhecer e optar por condutas que favorecam e

auxiliem o desenvolvimento de seus filhos.

1.5- Implante coclear

O implante coclear (IC) pode oferecer informacdo sonora a individuos com
hipoacusia neurossensorial profunda, proporcionando uma audi¢do util e auxiliando na sua

comunicacdo (Porto, 2002).

-

E um recurso que vem sendo utilizado atualmente em adultos e criancas
portadoras de deficiéncia auditiva (Bevilacqua et al., 2002). Visa criar um campo elétrico
no interior da cdclea, com finalidade de estimular as fibras acusticas, por meio de impulsos

sonoros transformados em sinais elétricos. E utilizado em pessoas com perdas auditivas
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neurossensoriais profundas e bilateral, de natureza congénita ou adquirida, que ndo se

beneficiam com o uso de proteses auditiva (Mangabeira-Albernaz, 1997; Hungria, 2000).

O IC consiste em um conjunto formado por uma unidade externa e uma interna.
A unidade interna € implantada cirurgicamente dentro do ouvido do paciente. Esta unidade
¢ formada por um feixe de eletrodos que € posicionado dentro da céclea (6rgao da audig¢ao
com formato de caracol). Este feixe de eletrodos se conecta a um receptor (decodificador)
que fica localizado na regido atrds da orelha, implantado por baixo da pele. Junto ao
receptor fica a antena e o ima que servem para captar os sinais elétricos e fixar a unidade
externa. A unidade externa € formada por um processador de fala, uma antena transmissora
e um microfone. Esta parte do implante fica aparente e pode ser de dois tipos: retroauricular
ou tipo caixa. A antena transmissora possui um ima que serve para fixd-lo magneticamente
junto a antena da unidade interna (que também possui um imd). O microfone capta o som
do meio ambiente e o transmite ao processador de fala. O processador de fala seleciona e
analisa os elementos sonoros, principalmente os elementos da fala, e os codifica em
impulsos elétricos que serdo transmitidos através de um cabo até a antena transmissora. A
partir da antena transmissora o sinal € transmitido através da pele por meio de
radiofreqiiéncia e chega até a unidade interna. A unidade interna tem um receptor
estimulador interno, que estd sob a pele. O receptor estimulador contém um "chip" que
converte os c6digos em sinais eletronicos e libera os impulsos elétricos para os eletrodos
intracocleares estimulando diretamente as fibras no nervo auditivo. Esta estimulacdo €

percebida pelo cérebro como som (Costa et al., 2005; Implante Coclear, 2008).

Diferente do aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI) que necessita
da existéncia de cé€lulas ciliadas para transferir o sinal para o nervo auditivo, o IC assume a
funcdo dessas células, ativando o nervo auditivo diretamente, possibilitando que individuos
com perda auditiva grave e profunda apresentem sensacdes auditivas

(Bevilacqua et al., 2002).

As causas de surdez que levam a indicacao do IC s@o as mais variadas, sendo as
mais freqiientes: perdas por patologias infecciosas como as infec¢des virais € a meningite,
as congeénitas, as causadas por drogas ototdxicas, otosclerose e trauma de cranio encefalico

severo (Porto, 2002).
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Autores como D’Avila et al.(1997), Costa et al. (2005) afirmam que o0s riscos
da cirurgia sdo raros e sdo os mesmos de qualquer outra cirurgia de ouvido. De acordo com
D’Avila et al. (1997), como em toda cirurgia, existem os riscos anestésicos e cirurgicos. E,
afora as complicacdes relativas ao procedimento cirdrgico em si, existem aquelas com a
capacidade de limitar a utilidade do implante e a adequagao do paciente ao mesmo. Entre os
riscos, pode ocorrer a paralisia facial, devido a grande proximidade do nervo facial na
regido cirurgica, a necrose do tecido (pele e tecidos adjacentes) durante a cicatriza¢do (ou
no leito cirdrgico), a extrusdo dos eletrodos, o desvio no posicionamento dos eletrodos, a
presenca de zumbido, alteracdes vestibulares (dificuldade de equilibrio) na primeira semana

de pos-operatédrio (Costa et al., 2005).

A possibilidade de rejei¢cdo do corpo ao componente interno € minima e sao
feitos para permanecerem em funcionamento durante toda a vida. J4 a parte externa, por
estarem mais expostos a situacdo de manuseio constante, apresentam maiores chances de

quebrar, porém, sendo de fécil reposicao (Costa et al., 2005).

Atualmente, considera-se candidatos ao implante coclear os seguintes
pacientes: com surdez profunda neurossensorial bilateral e que ndo apresentem
discriminacdo auditiva com aparelho de amplificacdo sonora mais forte, pacientes cujo
nervo coclear tenha capacidade residual suficiente para obter sensa¢do de som ao estimulo
elétrico apresentado e a familia e o paciente precisam estar suficientemente motivados para

usar o implante e se submeterem a adaptacdes do modelo (Miniti et al., 2000).

Na indicacdo do IC em criangas, ndo se leva em consideracdo a época em que
ocorreu a perda, podendo ser deficiéncia auditiva pré-lingual ou pés-lingual. Porém,
existem outros fatores que sdo considerados para que a criangca possa ter um melhor
aproveitamento do implante, tais como: grau da defici€éncia auditiva, idade da crianca,
tempo de privacdo sensorial auditiva, acesso a terapia fonoaudiolégica especializada,
desenvolvimento global da crianga, presenga de comprometimentos associados a
deficiéncia auditiva, motivagcdo e participagdo dos pais no processo de habilitacdo da

crianca (Costa et al., 2005).
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A idade de implantacdo em criangas tem mudado consideravelmente nos
ultimos 10 anos. Os dados anatdmicos devem ser considerados, pois a céclea humana €
completamente desenvolvida ao nascimento e o seio timpanico posterior ou recesso facial é
proximo ao do tamanho adulto até dois anos de idade, isto, é, o crescimento da mastdide

apo6s os dois anos € de apenas 2 cm até a idade adulta (Porto, 2002).

Para realizar o implante coclear € necessdrio o trabalho de uma equipe
multidisciplinar capaz de realizar toda a avaliacdo que consiste de vdrios procedimentos,
além do acompanhamento pré e pds-operatério. A equipe deve ser constituida de um
cirurgiao otoldégico, uma equipe fonoaudioldgica, além de profissionais nas dreas de
neurologia, pediatria, genética, psicologia e assisténcia social (Porto, 2002;

Costa et al., 2005).

z

A reabilitagdo pds-implante € essencial, pois o paciente precisa aprender a
distinguir, identificar e familiarizar-se com sons e vozes. E fundamental o auxilio de
profissionais  especializados,  incluindo  necessariamente = um  fonoaudidlogo

(Bevilacqua e Moret, 1997).

Os resultados alcancados com o implante coclear encontrados na literatura
revelam que a surdez pds-meningite proporciona em alguns casos resultados ndo tdo
satisfatorios, comparado a pacientes com surdez devido a outras patologias. No entanto,
numa pesquisa realizada com criangas portadoras da deficiéncia auditiva decorrente de
meningite, a principal causa da deficiéncia auditiva adquirida (50%), revelou que a
ocorréncia de ossificacdo da cdclea € alta neste grupo (25%), causando como conseqiiéncia
a insercdo parcial dos eletrodos na cirurgia do implante mas ndo causou diferenca
significante quanto ao reconhecimento de palavras e fonemas e no questiondrio de
habilidades auditivas e de linguagem oral entre o grupo com deficiéncia auditiva
pOs-meningite e o grupo com deficiéncia auditiva de etiologias diversas

(Bevilacqua et al., 2003).

Bevilacqua et al. (2002) e Costa et al. (2005) referem que os resultados mais
evidentes do IC em criangas aparecem no intervalo de 6 a 18 meses de uso do dispositivo e

que os resultados em criangas mais velhas pré-linguais tendem a ter menos progressos. Seus
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estudos revelam que o beneficio obtido com o implante pode aumentar a auto-estima da

crianga, favorecendo seu desenvolvimento psicossocial.

Em criangas surdas pré-linguais, os ICs permitem o desenvolvimento de uma
percep¢ao auditiva que poderd auxiliar na constru¢do da linguagem oral, o que pode
implicar em vdrias modificagdes, como por exemplo da crianca com o mundo externo, com

seu proprio corpo e na vida cotidiana das familias (Virole, 2003).
As modificacdes, segundo Virole (2003) sdo:

e Aspecto psicoldgico: o impacto pode ocorrer de modo positivo, melhorando

as relacdes psico-afetivas e abertura a comunica¢do ou pode ocorrer de

modo negativo, por efeito pds-traumatico e enclausuramento da crianga;

e Adaptagdo neurocognitiva do paciente a surdez: as informacdes sensoriais
novas podem ndo ser compativeis com o0s processos psicolégicos de
constru¢do perceptiva, pode enriquecer a cognicdo geral, como também
pode alterd-la, modificando os equilibrios constituidos na tomada de

significacdo do mundo;

e Aspectos psicopatolégico e de identidade: a crianga surda que realiza o
implante coclear pode se considerar ouvinte pois passa a ouvir melhor, mas
ao mesmo tempo continua a ser surda, por ndo ouvir normalmente e ouve
também diferente dos surdos profundos aparelhados de modo convencional.
Assim, parece ficar um dilema em relacdo ao aspecto de identidade, a
crianca implantada € ouvinte ou surda. A eliminacao da surdez, por meio do
implante coclear, ndo corresponde a realidade e € o que estd presente no

imaginario de alguns pais.

Dessa forma, Virole (2003) refere que o estudo das criangas implantadas,

implica portanto numa vigilancia sobre o plano psicopatolégico e de identidade.

Em estudos dos aspectos psicolégicos com portadores de surdez bilateral
profunda, candidatos ao implante coclear, observou-se que as restricdes impostas pela

surdez ndo sdo necessariamente geradoras exclusivas de sofrimento psiquico, e a forma que
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o paciente encara a deficiéncia é reflexo do modo de funcionamento geral de sua
personalidade. O sofrimento e as significagdes dadas pelos individuos frente a surdez e ao
tratamento variaram de acordo com as caracteristicas psicoldgicas e condi¢des da perda
auditiva, o que confirma a necessidade de se avaliar os aspectos emocionais

(Zenari et al., 2004).

Virole (2003) afirma que, em praticamente todos os casos, os resultados dos
implantes cocleares favorecem a naturalidade de interacdes que contribuem positivamente a
melhoria do clima familiar. Acrescenta-se a isso as reacdes auditivas da crianga implantada
que ddo aos pais o sentimento de que seu filho pertence ao mesmo mundo perceptivo que o

deles e que dividem a mesma experiéncia vital.

Para as criangas que se submeteram a cirurgia do implante coclear, na maioria
das vezes, a comunicagdo torna-se possivel por meio da lingua na modalidade oral. No
entanto, deve-se levar em consideracdo que, dependendo do caso, o tempo pode ser maior
ou menor para a aquisi¢do da lingua portuguesa, em fun¢do do tempo de privacdo auditiva
por que esta crianga passou e também se a surdez ocorreu no periodo pré ou pos-lingual

(Bevilacqua e Formigoni, 2000; Costa et al.,2005).

Desta forma, torna-se imprescindivel a orientacdo as familias para que possam
participar significativamente da habilitacdo da crianca apds implante. Para isso, &
necessario um trabalho sistematizado realizado por uma equipe interdisciplinar durante e
ap6s o diagnéstico da deficiéncia auditiva para que estes pais possam alcancar um
equilibrio emocional. Em seus estudos, Costa et al. (2000) concluiram que a possibilidade
dos pacientes (no caso de criangas, os pais) expressarem seus sentimentos, medos e
duavidas, aliados aos esclarecimentos que receberam, trouxe-lhes uma compreensdao

realistica dos procedimentos cirtrgicos e conseqiiente diminuicdo da ansiedade.

1.5.1- A ética na avaliacdo de criancas surdas candidatas ao implante coclear

A partir da possibilidade de se realizar um procedimento cirdrgico em criangas,
a decisdo deve ser feita pelos pais. A abordagem da questdo ética desta decisdo passou a ser

também uma preocupacgao dos estudiosos apontada na literatura pertinente.
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A relevancia do levantamento das questdes éticas se dd a medida em que sdo
freqiientes as dividas dos pais no momento de optarem pela cirurgia de seus filhos,

levando-se em conta os riscos e beneficios que poderdo enfrentar no futuro.

A questdo ética do IC em adultos ndo faz parte do dia-a-dia, uma vez que o
adulto tem condi¢des de optar pelas agdes inerentes a sua propria vida e julgar o que € bom
ou ndo para ele. Em contrapartida, quando se trata de criangas, a questao da insercdo de um
dispositivo interno, invasivo ao corpo, como € o caso do IC, levantam-se questdes
referentes a parametros éticos e bioéticos pelos quais os profissionais devem se nortear

(Bevilacqua, 2001).

O modo como a comunidade cientifica atualmente tem trabalhado com o IC € o
de atribuir a responsabilidade aos pais para determinar o que consideram o que € melhor
para os seus filhos. Desta forma, a opcdo pelo implante coclear ndo passaria pelo

julgamento da comunidade surda e sim pela escolha dos pais (Bevilacqua, 2001).

Diante da questdo da decisdo dos pais sobre realizar ou ndo a cirurgia do
implante coclear em seus filhos, o que se tem discutido com a comunidade surda é que o
implante coclear ndo € mais uma investigacdo cientifica, e sim um instrumento clinico e

efetivo que pode melhorar a qualidade de vida do ser humano (Bevilacqua, 2001).

O fato de o IC ser indicado para criangas, bem como o incentivo a comunicac¢ao
por meio da lingua oral, em detrimento da lingua de sinais, na Inglaterra e EUA, onde a
comunidade surda € fortemente representada, o IC tem sido objeto de grande discussdo e

objecdo da comunidade surda (Lichtig et al., 2003).

Grupos mais radicais dentro da comunidade surda e contrdrios ao IC ndo
definem a surdez como uma incapacidade ou deficiéncia e a colocam em uma dimensao

étnica dotada de cultura e lingua préprias (Bevilacqua, 2001).

A realizacdo do Implante Coclear, sob os aspectos sociolégico, antropoldgico e
cultural, pode ser considerada pela comunidade surda como um retrocesso ao modelo
médico da surdez, o qual entende o surdo como deficiente, que necessita de tratamento para

interagir com a comunidade ouvinte. O modelo médico opde-se ao modelo proposto pela
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comunidade surda, que se considera um grupo minoritdrio com lingua e cultura préprias

(Lichtig et al., 2003).

No Brasil, a tecnologia do IC tem sido utilizada desde 1990. De acordo com
Lichtig et al. (2003), ao contrdrio de outros paises, a comunidade surda brasileira nio se

manifestou formalmente sobre o assunto.

Em um estudo realizado por esses autores mencionados acima com 17 surdos
da cidade de Sao Paulo, foi constatado o desconhecimento desses surdos, tanto em relagdo a
cirurgia quanto em relagdo aos beneficios e limitagdes do IC. O estudo revelou que as
comunidades surdas paulistanas mostraram-se preocupadas em preservar a lingua,
identidade e cultura surda e em criar seus filhos dentro de um modelo no qual o surdo é
visto como integrante de uma minoria lingiiistica e cultural e ndo como portador de uma

patologia.

Juristas, filésofos, autoridades escolares e comités éticos apontam que quem
decide pela crianca sdo os pais e que os interesses de grupos devem ser rigorosamente
excluidos. Além disso, a cultura e a sociedade asseguram a familia o direito a privacidade e
a interferéncia de grupos de interesse anularia esse direito. Somente os pais ou tutores
legais da crianga tém autoridade para tomar decisdes e os pais devem dar a crianga seus
proprios valores. Os pais sdo os mais preocupados com a educagdo dos filhos e sdo os
responsaveis por gerenciar todo o processo de zelo, educacdo e tomada de decisdes pela

saude de seus filhos (Bevilacqua, 2001).
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2- OBJETIVOS DO ESTUDO
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2.1- Objetivo Geral

e Analisar os aspectos emocionais dos pais de criancas surdas envolvidas no

processo de triagem para o Implante Coclear.

2.2- Objetivos Especificos

e Conhecer as expectativas, dividas e dificuldades de pais de criancgas surdas

frente a possibilidade do filho se submeter ao Implante Coclear.

e Entender os significados que pais de criancas surdas, que procuram o

Implante Coclear, t€m de surdez e qual a visdo que eles t€ém de tratamento.
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3.1- Método escolhido

Método € uma palavra origindria do grego (methodos) e significa caminho,
conforme encontrado no Diciondrio da Lingua Portuguesa Aurélio, caminho pelo qual se
atinge um objetivo. Turato (2003) refere que o caminho € mais importante que o resultado,

pois segundo o autor, “tendo-se a bussola, chegar-se 4 ao particular de qualquer homem”

(p. 28).

Os métodos qualitativos ou compreensivo-interpretativo tém um pouco mais de
um século. Surgiram misturando-se com a idéia de se criar as Ciéncias do Homem como
contraponto as Ciéncias da Natureza. Nesta época, 0 homem buscou compreender o proprio

homem, tendo-o como objeto de sua investiga¢do, como ja ocorria hd séculos na Filosofia.

O método qualitativo na drea de Ci€ncias Humanas € definido por diversos
autores. Denzin e Lincoln (2006) pontuam que a pesquisa qualitativa envolve uma
abordagem naturalista, interpretativa, ocorre no “setting” natural e busca entender ou

interpretar os fendmenos em termos dos significados que as pessoas a eles conferem.

Bogdan e Biklen (1998) entendem que o alvo da pesquisa qualitativa é:

...melhor compreender o comportamento e a experiéncia humanos.
Eles procuram entender o processo pelo qual as pessoas constroem
significados e descrevem o que sdo aqueles significados. Usam
observacdo empirica porque é com os eventos concretos do
comportamento humano que os investigadores podem pensar mais

clara e profundamente sobre a condi¢do humana (p. 38).

Ao contrdrio dos estudos quantitativos, que estdo preocupados com amostras
numéricas representativas, cdlculos, técnicas estatisticas e com a reproducao de situacdes
em laboratdrios, gabinetes etc, os estudos qualitativos, de acordo com Turato (2003),
enfatizam a diferenca e o individual. Deste modo, a contextualizacdo dos particulares leva

as teorias gerais, mas t€m que ser adaptaveis a cada situagdo Unica.

Na metodologia qualitativa, de acordo com a concepc¢do advinda das ciéncias
humanas, busca-se entender o significado que os fenOmenos possuem para a vida das
pessoas, seja individual ou coletivo. Procura-se identificar o que os fendmenos da doenca e

da vida em geral representam para estas pessoas (Turato, 2005).
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Minayo (2000) refere que as metodologias qualitativas sdo:

...aquelas capazes de incorporar a questio do SIGNIFICADO e da
INTENCIONALIDADE como inerentes aos atos, as relacdes e as
estruturas sociais, sendo essas ultimas tomadas tanto no seu advento
quanto na sua transformacdo, como construgdes humanas

significativas (p. 10).

Martins e Bicudo (1989) referem que o pesquisador ao deter-se no significado
expresso pelo sujeito sobre sua experiéncia, descobre determinantes sobre as situacdes €
também sobre o sujeito, assim como os significados atribuidos por ele. Desta forma, o
pesquisador vai se defrontar com um conjunto de significados, os quais vao variar de

sujeito para sujeito.

Utilizando esse método como recurso na drea da psicologia da saide, buscar-se-
4 dar interpretacdes a sentidos e significados dados pelos entrevistados sobre o fenomeno

saude-doencga em questdo, considerando que:

Cada situacdo é sempre original e tUnica (...). Esta originalidade de
cada acontecimento ndo impede o estabelecimento de constantes
gerais, quer dizer, das condicdes que se repetem com mais
freqtiéncia. O individual ndo exclui o geral, nem a possibilidade de

introduzir a abstra¢@o e categorias de andlise (Bleger, 1993, p. 20).

Para atender ao objetivo do presente trabalho, buscou-se um método que melhor
se adaptasse a natureza do objeto de estudo. As definicdes sobre método qualitativo
mencionadas anteriormente ressaltam pontos importantes que levaram a escolha por este
método. Dentre eles, pode-se citar: o uso multimetodolégico, como histéria de vida,
entrevistas, experiéncias pessoais entre outros; a utilizacdo do “setting” natural, ou seja, as
pesquisas sdo realizadas no ambiente natural e nao em laboratérios e a valorizagao dos

sentidos e significados atribuidos pelas pessoas aos fendomenos estudados.

Como nessa pesquisa procurou-se analisar os aspectos emocionais dos pais de
criancas surdas envolvidas no processo de triagem para o IC, considerou-se a abordagem

qualitativa como o método mais adequado para o desenvolvimento desse estudo.
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3.2- Participantes do estudo

A populagdo escolhida para o estudo foram os pais de criancas surdas de 0 a 3
anos e 11 meses, encaminhados para o processo de triagem do Implante Coclear no
Ambulatério de Otologia Neurossensorial do Hospital de Clinicas da Unicamp, no primeiro

contato pessoal destes familiares com o servigo.

Dessa forma, o numero de participantes ndo foi previamente definido,
considerando que em pesquisa qualitativa, “uma amostra ideal € aquela capaz de refletir a

totalidade nas suas dimensdes” (Minayo, 2000, p. 102).

Os participantes do estudo foram 10 pais de criangas surdas, no primeiro
contato que tiveram com o ambulatdrio para o processo de triagem do Implante Coclear.
Foram realizadas 10 entrevistas. Apds a 6 entrevista, notou-se que os dados comegavam a
se repetir, por ter sido atingido o critério de saturacdo mas, diante da demanda dos

pacientes e da disponibilidade da pesquisadora, prosseguiu-se até a décima.

Na amostragem por saturagdo, o pesquisador encerra a coleta de dados quando

as informagOes coletadas com certo nimero de sujeitos comecam a se repetir

(Turato, 2003).

Foi realizado o levantamento sociocultural e demografico da populacdo do
estudo (pais de criangas surdas candidatas ao IC), com o intuito de contextualizar e fornecer

subsidios para proceder as entrevistas. Esses dados sdao apresentados no quadro 1.
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Quadro 1- Dados dos Pais

- Idade | Idade Escolaridade Escolaridade Renda = . o .
Participante . ~ . = o Profissdo pai | Profissao mae Religiao
pai mae Pai mae Familiar
1 * 23 Ensino médio Ensino médio R$ 260,00 | Desempregado | Desempregada Crista
completo completo
5 34 * Ensino médio Ensino médio R$1660.00 Gerente loja Digitadora Catdlica
completo completo calcados
3 30% 36 |6 sériedoEnsino | Ensinomédio | peq4 o0 Mecénico Do lar Evangélica
Fundamental completo
Espirita
Ensino médio Superior Técnico (mae)
4 36 36 Técnico completo R$3000,00 contabilidade Professora Catdlica
(pai)
o . Ensino .
5 * 27 1" ano Ensino fundamental | R$800,00 |  Jardineiro Auxiliarde 1\ ntista
Meédio cozinha
completo
6 47 g0 | ¥ sériedoensino | Ensinomédio | peg5000 | Motorista Do lar Catélica
fundamental completo
7 25 20 _ Superior Ensino médio | 60 1 Guarda Ndo trabalha | Catdlica
incompleto completo municipal
8 32 31 Cursand/o .Ensmo Ensino médio R$900,00 A.u>.(111ar' Professora Evangélica
médio completo administrativo
9 44 39 Ensino médio 4* série do ensino R$3000.00 Sécio pequena Do lar Catdlica
completo fundamental empresa
10 3 27 Ensino médio Ensino médio R$800.00 .Operad.or Do lar Evangf:hco
completo completo industrial (pai)

* ndo participou da entrevista

N

Em relacdo a escolaridade, houve diversidade, apresentando desde pais com

ensino fundamental incompleto até sujeitos com nivel superior completo.

Os dados revelaram que a maioria dos pais trabalham e a renda mensal destes

variou de 1 a 12 salarios minimos.

A faixa etdria dos pais entrevistados estd entre 20 e 47 anos.

Foram levantados, nas entrevistas, dados da crianca a fim de auxiliar na
contextualizacdo e interpretacdo dos achados no estudo. Esses dados sdo apresentados no

quadro 2.
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Quadro 2- Dados das Criangas

Idade na Idade em que Realizou o . = A
. Data de P . . Motivos da nio realizacio
Criancas | Sexo . época do ocorreu o Etiologia Implante
nascimento SN do Implante
estudo diagnostico Coclear
L Implantou em
C1 M 03/09/2001 3a5m lae6m Meningite 05/10/2005
2 M | 09/12/2001 3a4m la2m Idiopdtica | |mPlantouem
outro servigo
. S Implantou em
C3 M 11/04/2002 3a la 10m Idiopatica 17/08/2005
C4 F 04/08/2001 3a8m 2m Idiopética Nao implantou | Agenesia de nervo auditivo
L Implantou em
Cs M 03/09/2001 3a8m 3a8m Idiopética 05/10/2005
L Implantou em
Cé6 F 05/10/2001 3a7m 2a Idiopética 05/04/2006
Presenca de outros
Cc7 M 25/11/2002 2a6m la Prematuridade | N&do implantou | comprometimentos além da
surdez
C8 F 10/12/2003 laS5m la Idiopética Nao implantou Nado retornou ao servico
Prematuridade | Implantou em
c9 30/06/2004 10 m 8 m 19/10/2005
L Implantou em
C10 M 30/10/1999 S5a5Sm 10 m Meningite 13/07/2005

A faixa etdria das criancas, na época do estudo, variou entre 10 meses € 5 anos

e 5 meses, sendo portanto a média de idade aproximada de 3 anos e 1 més.

Quanto ao sexo, houve predominio de criangas do sexo masculino: 7 meninos e

3 meninas.

Em relagdo a etiologia da surdez, predominou a idiopdtica (desconhecida), no
total de 6 casos. Em dois casos, a causa foi meningite e, em outros dois, prematuridade. Em
todos os casos o grau da surdez é profunda bilateral, ja que este € um dos pré-requisitos

para a cirurgia do IC.

No que diz respeito a idade das criancas na época do diagndstico, essa variou

entre 2 meses até 3 anos € 8 meses.

Quanto ao seguimento dado aos casos entrevistados, 6 criancas foram
implantadas e 4 ndo foram. Destas que nido foram implantadas, os motivos foram: 1)
realizou a cirurgia em outro servigo (crianca 2); 2) ndo possuia nervo auditivo (crianga 4);
3) presenca de outros comprometimentos além da surdez (crianga 7); 4) foi convocada pela
equipe vdrias vezes € ndo compareceu — neste caso a pasta foi arquivada até que a familia

procure pela equipe (crianca 8).
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3.3- Instrumentos e Procedimentos

Para identificar as expectativas e didvidas dos pais das criancas candidatas a
cirurgia do IC, procedeu-se a entrevista com os pais que passavam pelo primeiro
atendimento no ambulatério de Otologia Neurossensorial do Hospital de Clinicas da

Unicamp. Optou-se pela entrevista porque é:

Um encontro entre duas pessoas, a fim de que uma delas obtenha
informagdes a respeito de determinado assunto, mediante a
conversacdo de natureza profissional, € um procedimento utilizado na
investigacdo social, para a coleta de dados ou para ajudar no
diagndstico ou no tratamento de um problema social (Lakatos e

Marcondes, 2001, p. 195).

Ao levar em consideracao os objetivos do estudo, utilizou-se a entrevista semi-
estruturada. Este tipo de entrevista “ao0 mesmo tempo que valoriza a presenca do
investigador, oferece todas as perspectivas possiveis para que o informante alcance, a
liberdade e a espontaneidade necessdrias, enriquecendo a  investigagdo”

(Trivinos, 1987, p. 146).

Desta maneira, a entrevista semi-estruturada é um meio ‘“em que
intencionalmente o pesquisador recolhe informagdes através das falas dos atores sociais”

(Minayo, 2000, p. 107).

De acordo com Minayo (2000), a entrevista transmite as representagdes de
grupos determinados, em condi¢Oes historicas, sOcio-econdmicas e culturais especificas.
Parte da elaboracdo de um roteiro e suas qualidades consistem em enumerar de forma mais
abrangente possivel as questdes que o pesquisador necessita abordar em campo, a partir de

hipdteses ou pressupostos advindos da defini¢do do objeto de estudo.

Sobre o roteiro de entrevista, Minayo (2000) refere que “deve ser o facilitador
de abertura, de ampliacdo e de aprofundamento da comunicagdo. Dele constam apenas

alguns itens que se tornam indispensaveis para o delineamento do objeto” (p. 99).

Para o presente estudo foi elaborado um roteiro de entrevista (Apéndice 1) a
fim de orientar a coleta de dados. Desta forma, o que ndo foi relatado espontaneamente

pelos participantes, foi questionado pela entrevistadora.
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Os tépicos abordados foram:
e Vivéncia que os pais tiveram em relacdo a surdez
e Conhecer o pensamento dos pais a respeito do tratamento da surdez

e O caminho percorrido desde o diagndstico da surdez ao encaminhamento

para o IC.
e Informacdes a respeito do IC
e Expectativa em relagdo ao IC

A entrevista foi realizada no Ambulatério de Otologia Neurossensorial do
Hospital de Clinicas — Unicamp, durante o primeiro contato pessoal das familias com o
servico de Implante Coclear. Era agendado para a primeira consulta no ambulatério, de
2 a 4 casos por quarta-feira. Inicialmente os pais recebiam uma breve explicagdo sobre o
teor e os procedimentos da pesquisa. Em seguida, eram chamados a participar de uma
reunido com as fonoaudidlogas da equipe para esclarecimentos sobre todo o processo,
cirurgia, riscos etc. Apds participarem dessa reunido, os pais foram convidados
individualmente a acompanhar a pesquisadora até uma sala do ambulatério onde podiam ler
o termo de consentimento livre e esclarecido, segundo resolugdo 196/96 sobre o trabalho
envolvendo seres humanos (Apéndice 2). Todos os pais aceitaram prontamente participar
do estudo. As entrevistas eram realizadas nesse primeiro contato dos pais com o
ambulatério e, algumas vezes, ndo foi possivel entrevistar a todos, por questdo de tempo da
pesquisadora e dos pais, pois precisavam ser atendidos por outros profissionais do

ambulatério nesse mesmo dia.

Na medida em que foram sendo realizadas as entrevistas, elas foram sendo
transcritas literalmente e digitadas pela pesquisadora, com manuten¢do do sigilo necessario,
conforme as questdes éticas do estudo. Realizadas as transcri¢des, retomou-se a escuta das
gravacOes, conferindo-as com o material transcrito e partiu-se para a fase de andlise do

material.
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3.4- Analise do material coletado

Os dados obtidos nas dez entrevistas foram submetidos a um processo de

categorizagdo e andlise de conteudo.

poderdo ensinar apds serem tratados. Neste sentido, a intencdo da andlise de contetddo € a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de producdo/recepcdo das mensagens

(Bardin, 2004).

selecionando os temas que se destacavam nas falas e os que estavam ligados aos objetivos

do estudo.

A anélise de conteudo ndo reside na descricdo dos conteddos, mas no que estes

A principio, foram realizadas as primeiras leituras minuciosas das entrevistas,

A segunda etapa consistiu na elaboracdo das categorias e subcategorias

existentes. A categorizacao € definida por Bardin (2004) como:

foram:

Uma operacdo de classificacdo de elementos constitutivos de um
conjunto por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento

segundo o género (analogia), com os critérios previamente definidos

(p. 117).

A respeito da categorizacdo, Turato (2003) afirma que:

Categorizagdes detalhistas no papel trazem mais riscos de paralisar as
idéias do que de permitir o inverso: que as idéias entretenham-se
criativamente com os dados categorizados. De tudo o que foi
“pescado” pelas entrevistas em campo, uma parcela considerdvel
ficard de lado (tempordria ou definitivamente, ndo sabemos). Se o
autor se dispuser a discutir tudo, o trabalho de tese nio terd fim, ou
ndo serd uma tese mas um tratado cientifico, ou pior, se tornard uma

tarefa insuportavel (p. 448).

As categorias e subcategorias escolhidas que emergiram a partir das leituras

1) Vivéncia da surdez

2) Tratamento da surdez
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3) Implante Coclear
3.1. Informacdes a respeito do IC
3.2. Riscos e restricdes que envolvem o IC
3.3. Beneficios do IC
3.4. Expectativa dos pais ap6s o IC.
Realizada a categorizacao, partiu-se para a andlise dos dados e discussdo.

Minayo (2000) pontua que a fase de andlise deve estabelecer uma compreensao
dos dados, confirmag@o ou ndao dos pressupostos da pesquisa, ampliagdo do conhecimento

sobre 0 assunto pesquisado, articulando-o ao contexto cultural ao qual esta inserido.

A discussdo dos resultados foi realizada utilizando de forma descritiva trechos
das falas dos entrevistados, buscando-se interpretar este material, com respaldo da

literatura.

Turato (2003) define a discussao no trabalho cientifico como:

E 0 ato de um olhar especial e falar sobre a organiza¢io dos dados de
um modo novo, com o uso da imaginag¢do, permitindo-nos melhor
compreender o assunto sob estudo, propondo novos conceitos e
teorias, para proporcionar novos e uteis sentidos e usos a comunidade

(p. 452).
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4.1- Vivéncia da Surdez

A maioria dos pais entrevistados relatou que a primeira suspeita de que algo
ndo estava bem com a audi¢do de seus filhos foi ao perceberem que nao respondiam aos

sons ou notaram o atraso no desenvolvimento da fala, como referem:

“[...] depois de um ano e dois meses a gente constatou que a demora era
grande da fala, e por incrivel que pareca, a crianca que nasce com problema auditivo ndo

consegue escutar assim alguma coisa, entendeu? [...]” (P2)

“Quando ele tinha oito meses, é eu percebi que ele ndo respondia a som
nenhum, nem de batidas de portas, eu entrava no quarto dele e ele ndo respondia a som,

entdo eu achei foi ai [...]” (MS)

“Mas em casa nos jd notava que, falava, conversava, ele ndo, ele ndo olhava

pra gente, ele ficava sé naquilo que ele tava”. (P9)

Em alguns casos, a suspeita ndo ocorreu por parte dos pais, mas pelos tios ou
avos que desconfiaram que a crianga ndo ouvia. A mae 8 afirma que apds a suspeita da avod

materna, comecou a prestar mais atencao nas respostas da filha ao som, como comenta:

“A partir dos seis meses a minha mde falava...que AC era desatenta, ela
chamava pelo nome e ela ndo se virava e tal, mas ai a gente achava por ela ser muito
sapeca, muito esperta, a gente achava que a distracdo era uma distracdo natural, na
verdade ndo era, porque ela jd ndo ouvia, mas jd desde o sexto més, comecou a ter essa
suspeita a partir do sexto més [...] Foi com a convivéncia mesmo...que a gente comecou a
prestar aten¢do jd com oito meses, que foi despertar, porque a crianca comeca a produzir

aqueles sons...e ela ndo fazia isso e ndo era muito atenciosa [...]” (M8)
Ja a mae 6 refere que foi a tia que percebeu algo errado na audi¢ao da filha:

“Foi através da tia, ela veio e deu um toque, ela falou assim, ela td
demorando...pra ouvir os sons...porque ela trabalha com as criancgas...entdo ai, eu pra
mim, no meu prazo, eu tava esperando...os sons dela...ai ela veio e me alertou e disse que
eram poucos sons, porque ela tava fazendo dois anos jd[...] ai a gente comegou os testes de

casa...derruba a chave, bate a porta, pra ver como é que eraf...]” (M6).
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Frente as primeiras suspeitas de que seus filhos ndo ouviam algumas familias

iniciaram a realizacao dos testes em casa:

“Af eu comecei a fazer uns testes...bexiga, ela ndo virava pra procurar, e ai a

gente comecgou a procurar os médicos...pra confirmacdo [...]” (M4)

“[...] Digamos, porta que batia, eu achava que ele escutava, som que eu ligava,

achava que ele escutava [...]” (P2)

“[...] a gente produzia alguns sons, chamava pelo nome e ela ndo tinha vestigio

nenhum de que ouvia. A gente comegou a suspeitar dai”. (M8)

Guarinello (2000) descreve que a familia exerce um papel fundamental na vida
da crianga surda, pois € ela quem normalmente suspeita da deficiéncia auditiva da crianca e
a acompanha em todos os seus passos. Nakamura et al (2000) referem que, em geral, € a
mae ou familiares préximos que notam que hd algo errado com a crianga. Desta forma, fica

para a familia a tarefa de detectar problemas de audicao em seus filhos.

O fato da deficiéncia auditiva ser invisivel, pode contribuir para o atraso no
diagnéstico, tratamento e reabilitacdo. E comum pais e profissionais aguardarem as
dificuldades da privagdo sensorial aparecerem para, somente depois, procurarem por um

diagnostico audioldgico.

De modo geral, a partir do momento em que os pais receberam a noticia do
diagnodstico da perda auditiva, foram desencadeadas diversas reacdes. Uma delas foi o

choque emocional que as familias experienciaram, conforme o relato da mae 3:

“Eu tinha assim, a gente sempre tem uma esperanca que...que ndo seja, mas na
ai quando eles foram pegar o laudo, na hora assim, foi um baque [...] na hora assim foi um

choque, acho que é dificil”. (M3)

Leibovici (1996) afirma que a presenca de uma crianca surda pode ser
traumadtica para a familia, uma vez que a maioria dos pais ndo tiveram experiéncia prévia

com surdez. Geralmente os pais de criancas surdas sabem muito pouco sobre surdez, o que

Apresentacdo dos Dados e Discussdo

82



faz com que eles nao saibam o que esperar e o que fazer com seu filho e € o que se observa

no relato da mae 1:

“Dificil, muito dificil. Quando eu descobri que ele realmente tinha meningite
[primeiro teve meningite e depois surdez] eu fiquei totalmente transtornada. Mas depois as
coisas foram se colocando no lugar e a gente vai se conformando...se conformando ndo!
Vocé ndo se conforma nunca mas vocé aprende a conviver com isso [...] E foi um mundo

novo. E como tudo que é novo a gente se vé apavorada que vocé ndo tem no¢do do que é

[...]7 (M1)

Luterman et al. (1999) referem que com o diagndstico da surdez de um filho, os
sentimentos dos pais sdo refor¢cados pela negacao e pelo choque. Para este autor, a negacao
¢ baseada no medo e pode causar uma relagdo pai/profissional desfavordvel. Funciona
como um pdra-choque depois de noticias inesperadas e chocantes, deixando a pessoa se
recuperar com o tempo e, assim, mobilizando outras medidas menos radicais. E uma defesa
tempordria, sendo logo substituida por uma aceitacdo parcial (Kubler-Ross, 1985). E um
mecanismo de defesa utilizado como forma de minimizar ou encobrir a problematica da
crianca no intuito de conseguir um tempo maior para se reestruturar. Pode-se perceber esse

sentimento, no relato das maes:

“E primeiro quando ela (avo) comegcou a suspeitar, veio aquela

resisténcia...acho que o medo mesmo de...mais por parte dele (pai)”. (M8)

“Bom, eu como jd desconfiava, quando eu tive certeza, acho que eu jd estava

acostumada com a...com a idéia. Agora meu marido, ele até hoje ele ndo aceita”. (M5)
“Até entdo a gente sabia né, mas tinha aquela esperanca que ndo fosse”. (M3)

Pasqualin (2001) menciona que a negac¢do, segundo o estudo classico de
Drotar et al. (1975), é traduzida por um sentimento de incredulidade. E nesta fase que os
pais procuram outros profissionais, de modo a ouvir outras opinides, realizando uma
verdadeira peregrinagdo a médicos e profissionais de satude, hospitais e institui¢des. O

autor relata que esta busca incansdvel alimenta expectativas fantasiosas quanto a cura ou a
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evolucao da doenga. Isso tudo se deve, segundo o autor, a necessidade dos pais de aliviarem

a culpa. Como exemplo, temos o relato da mae 9 e do pai 2:

“[...] af repetiu o exame ld também o outro ai deu que era mesmo (surdez), so

que ndo dd pra dizer...se ele nasceu ou se foi na UTI”. (M9)

“Al realmente foi duro, foi dificil. Até hoje pra aceitar é dificil, eu queria um
pouco o resultado deste exame ai pra ter uma certeza qual o resultado da perca, porque
ndo pela minha esposa, nem pela familia dela, mas por alguns amigos e algumas pessoas
que falam bastante, é se eu tive culpa, eu acho que impossivel eu ter culpa, eu ndo tinha

certeza que ia acontecer”. ( P2)

No relato acima, o pai 2 mostra que, a0 mesmo tempo em que vivenciou a
perda auditiva como algo dificil, revela uma reacdo de culpa com o que aconteceu com a

crianga.

Considerando-se que os pais esperam o filho perfeito, ao se depararem com o
filho deficiente, necessitam elaborar psicologicamente o que representa a perda da audi¢do
e também o luto do filho idealizado perdido. No entanto, isso dependerd de algumas
varidveis como: a histéria anterior da familia, o sentido que se atribui a deficiéncia, o grau
de comprometimento de seu filho, a forma como foi transmitida a noticia, o nivel s6cio-
econdmico e de educacdo familiar, personalidade, atitude e suas expectativas em relagdo

aos filhos e a este em particular (Amaral, 1995; Pasqualin, 2001).

Kubler-Ross (1985) enfatiza que ao se verem interrompidas prematuramente as
atividades de vida e ao se verem as constru¢des inacabadas, sente-se raiva. Esta raiva é
direcionada aos profissionais que estdo os atendendo e principalmente aqueles que ddo a

noticia da anomalia do filho.

Diferentemente do pai 2, que se culpa, a mae 10 responsabiliza a médica pelo

que aconteceu, culpando-a pela surdez da crianga, p6s-meningite, como refere:

“A gente falava com ele, ele respondia, fazia tudo, mas sé que ele jd tinha
perdido a audicdo. Eu acho que se ela tivesse constatado que na segunda-feira ele tava
com a doenga, eu acho que ndo ficaria surdo, assim quando comecasse a tratar. Acho que

ela...a primeira Dra [médica] esperou muito”. (M 10)
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Petean e Pina Neto (1998) afirmam que existe uma necessidade por parte dos
pais em saber porque aconteceu com eles, de quem € a culpa, t€m a sensacao de que estio
sendo castigados e, muitas vezes, transferem a culpa para terceiros, diminuindo assim suas

responsabilidades.

Os pais se colocam como protetores da familia e, quando alguém se fere,

sentem que falharam e respondem como se fossem responsaveis (Luterman et al., 1999).

As reacdes dos pais frente ao diagndstico geralmente sao desencadeadas pela

expectativa de se ter um filho normal, conforme relata a mae 4:

“E assim, surpresa...A mde sempre espera o filho assim normal...mais eu tendo
os estudos e a doutrina que eu tenho, a gente recebe assim com mais...é procura ajudar

mesmo...E se agarrar com Deus, ter forcas, pra gente conseguir o melhor pra ela no

Sfuturo...Mas nada de desespero ndo. Ja passamos por coisa pior”.

Um ponto importante no relato dessa mae € a religido. De acordo com Minayo
(1994) o fendmeno religioso tem o papel de facilitar as pessoas em situacdo-limite, ajuda a
compreender o inexplicavel e aceitar o que era antes impensavel. Assim, na religido as
pessoas encontram diversas funcdes de suporte, tais como: alivio, conforto, consolo e busca

de significado para problemas relevantes da existéncia (Faria e Seidl, 2005).

Ao falarem sobre o impacto do diagnéstico da surdez na entrevista alguns pais

mencionam especificamente o que sentem quando perguntam sobre o seu filho:

“[...] até hoje tem gente que quando fala assim, ah, ele é surdo? Dd aquela

coisa assim [...]”. (M3)

O depoimento acima reflete o quanto falar da surdez ainda incomoda esta mae.
Parece que ela ainda ndo conseguiu trabalhar a perda do filho desejado, perfeito para aceitar
o filho surdo, imperfeito. Isso acaba gerando sentimentos de raiva, o que de acordo com
Petean e Pina Neto (1998) aparecem uma vez que os pais sentem-se logrados em seus
sonhos e projetos que ndo serdo realizados. Esta raiva pode propagar-se em varias direcoes,

atingindo profissionais, conjuges, vizinhos e outros.
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Os pais entrevistados revelaram seus medos em relacdo ao preconceito e a

discriminacao que seus filhos poderdo enfrentar na sociedade:

“[...] porque é, tem preconceito na nossa cidade existe bastante preconceito,
tem criancas que querem perguntar alguma coisa e quando sabem que ele ndo escuta,

comeca a desviar, também e usar sinais”. (P2)

“[...] a gente fica pensando... o que vai ser o preconceito das pessoas|...] So foi
assim na hora assim que a gente fica assim fica pensando ah, porque um vai ficar tirando
sarro, outro tira sarro...até hoje tem gente que quando fala assim ah, ele é surdo? Dd
aquela coisa assim, mas gracas a Deus eu ja comecei a correr atrds pra ver o que eu posso

melhorar pra ele, na hora assim, foi um choque, acho que é dificil...” (M3)

“Eu acho que para ela principalmente assim, porque a gente sabe que ndo
deveria mas hd discriminacdo...contra um deficiente, seja ele fisico ou auditivo...a gente

sabe que tem”. (M8)

Esta presente nas falas dos pais, uma rejei¢do ao fato de que seus filhos sejam
diferentes da maioria ouvinte. Parece haver um medo de que esta diferenca, ndo ouvir e
comunicar-se de modo diferente, fique evidente para as outras pessoas € que estas

discriminem ou rejeitem seus filhos, conforme ilustram os relatos abaixo:

“Ah, também, a comunicagdo... na familia porque ndo é todo mundo que

consegue conversar assim... com pessoa que tem dificuldade...”(M8)

“Eu tinha medo assim, dele ser rejeitado, sabe como é, diferente dos outros...”

(M9)

“Se ele aprender so no gesto que nem uma pessoa que ndo ouve nada, todo
mundo vai ter que fazer com ele, como é que vai se comunicar com os outros também, vai
ser diferente dos outros, vai ser dificil para ele. [...] E queira ou ndo, ele sempre td... pode
olhar, se é surdo, ele vai td meio de lado, se ouve nada, fica sozinho! eu acho isso! [...]
Mesmo no caso de namorada eu acho que é dificil [...] Entdo fica uma possibilidade menor

de se relacionar, eu acho, a pessoa que ndo consegue ouvir”. (P9)
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Nestas falas fica evidente o medo dos pais de que seus filhos sejam rejeitados
pela sociedade. Segundo Buscaglia (1993), a sociedade tem dificuldade em conviver com
diferencas e demonstra isso de modo sutil e dissimulado, at¢é mesmo inconsciente, isolando
o deficiente. O autor refere que em geral as pessoas deficientes podem citar uma lista de
ocorréncias verbais e nao-verbais nas quais a sociedade revela sua insensibilidade,
desconhecimento, rejeicdo e preconceito em relagdo a elas. Isso pode afetar a familia e sua
relacdo com o deficiente. Desta forma, a familia pode atuar de modo positivo como
mediadora entre a sociedade e seu filho para que possa viver num ambiente mais consciente

e receptivo.

O deficiente necessita ter um equilibrio entre seus amigos, para que tenha
contato com deficientes e ndo-deficientes, podendo assim obter mais experiéncias e
oportunidades de crescimento e um conhecimento mais preciso do mundo

(Buscaglia, 1993).

Yamada (2005) afirma que desenvolver a auto-estima do filho € o caminho
mais seguro para a auto-confianca, independéncia, seguranca e felicidade. Para isso, é
preciso uma relac@o positiva entre pais e filhos para que possam realizar o melhor de si ao

longo de suas vidas.

No entanto, a manifestacio dos sentimentos é necessdria ao processo de

reestruturacdo e de equilibrio familiar (Petean e Pina Neto, 1998).

Em relagdo ao diagnéstico, a maioria dos pais mencionou a demora para

concretizd-lo, relatando que a confirmacdo da surdez ocorreu a partir de um ano de idade.

“[...] na verdade, a gente poderia ter tomado uma atitude bem mais rdpida |[...]

com um ano e dois meses atrasou bastante”. (P2)

“E, até pegar o diagnostico mesmo e falar que realmente ele tinha a perda foi
com um ano e dez meses. Até entdo a gente sabia...mas tinha aquela esperanca que ndo

fosse”. (M3)

“Com mais de um ano. Até a gente conseguir um profissional que conseguisse
fazer todos os exames com ela que desse um resultado...assim correto, jd foi a mais de um

ano”. (M4)
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“E, jd tava com um ano e seis meses praticamente”. (P4)

“[...] quando ele tava com um ano e oito meses que eu levei dai foi constatado
mesmo que ele tinha perda auditiva. Foi ai que eu tive certeza, mas eu jd desconfiava desde

que ele tinha oito meses”. (MS)
“Ele jd tava com quase um ano, tava com uns nove meses assim”. (M7)

Estes dados nos mostram que apesar dos pais entrevistados acharem que o
diagndstico ocorreu tardiamente, a literatura nacional afirma que o diagndstico precoce nao
€ comum, e este ocorre por volta dos trés ou quatro anos de idade (Nakamura et.al, 2000).
De acordo com estas autoras, a deteccdo da surdez ocorre 3 anos apds a suspeita pela
familia e os aspectos que podem estar relacionados a essa demora sdo: o nivel
socioecondmico-cultural dos pais que dificulta a chegada até um profissional especializado
(médico otorrinolaringologista ou fonoaudidlogo), sistema educacional e de saide precarios
e a falta ou inadequacdo de orientacdo do profissional a familia. A identificacdo dos
comprometimentos auditivos na crianga ndo acontece no primeiro ano de vida e que o
tempo entre a suspeita da alteracdo auditiva e sua confirmag¢do varia entre 11 a 48 meses

(Nakamura et.al, 2000).

Ap6s a confirmacdo do diagndstico da perda auditiva na crianga, 0s pais
entrevistados iniciaram uma busca por profissionais e formas de tratamento para seus
filhos. Nota-se a partir dos relatos, que ao receberem o diagnéstico do
otorrinolaringologista este encaminha os pais ao fonoaudiélogo e irem a busca de aparelho

auditivo e/ou implante coclear, como referem:

2z

“E, eu procurei o otorrino da cidade, procurei é, a fono, também procurei
Bauru que é um Centro Auditivo, também procurei Natal, Rio Grande do Norte, e agora

Campinas [...]” P2

“E, primeiro eu fui ld pra APADAS, ai eles fizeram todos os exames|...] Ai logo

colocaram aparelho nele”. (M3)

“Eu passei com esse médico, ele me perguntou se eu tinha condigcoes
financeiras e eu falei que ndo, eu to fazendo acompanhamento com fono, com otorrinof...]J

dai ele me encaminhou para o APADAS e ld ele tem tratamento semanal com fono, tem
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otorrino, tem psicologos, entdo eu jd té passando ld hd mais ou menos um ano, um ano e

meio um pouquinho mais que isso. E eles também deram os aparelhos pra ele...” (M5)

“Ai no comecgo, indicaram fono...ai a fono era do PAS do posto, ai do posto a
gente foi encaminhado pra esse CEES que é da UNESP e de ld a gente conseguiu a
primeira audiometria dela pra saber a resposta do tanto...da deficiéncia dela, foi ld que a
gente descobriu e de ld a gente comecou os encaminhamentos de ld do CEES. E, depois de

ld, conseguimos ir pro Centrinho”. (M6)

“Primeiro foi um otorrino ld de Vitéria da Conquista, cidade vizinha da gente
ld, e ai ele indicou pra fonoaudiologo ld em Itabuna que é outra cidade proxima de ld. E
foi ld que a gente fez o BERA com uma fonoaudiologa e ela encaminhou pra outra que fez
o acompanhamento e essa que faz o acompanhamento que passou pra gente assim o0s
telefones daqui da Universidade, essas coisas, dai a gente passou pra secretdria e a
secretdria entrou em contato com a UNICAMP. E a partir dai a gente teve a confirmacdo”.

(P8)

“A gente primeiramente, depois que a gente teve a certeza, ai a Dra N. que é
fonoaudiologa que acompanha a AC, ela falou pra gente do Centro ld em Salvador...do
CEPRED, que trabalha com esse negocio assim de reabilitacdo e doacdo de aparelhos
também. Ai a, novamente a secretdria de nossa cidade entrou em contato com o CEPRED
pra gente conseguir os aparelhos ld de AC, tem...precisamente ela td usando no mdximo
trés meses que ela td com o aparelho, ndo, ndo tem trés meses ainda, dois meses, no
mdximo que a gente conseguiu os aparelhos ld no CEPRED e ai também tem o

acompanhamento com a Dra N. que é a fonoaudiologa...que faz a fonoterapia [...]” (M8)

De acordo com o relato desses pais, nota-se a busca incessante por um
diagnostico preciso € por uma forma de tratamento para curar a surdez, no sentido de

reparar o defeito e trazer a seus filhos a audi¢do e a fala.

Deve-se considerar também que, muitas vezes, esta peregrinacdo por diversos
servicos de saude por parte dos pais, ocorre porque as familias ficam a mercé das

indicagdes que os profissionais lhes fazem e também das longas filas de espera dos servigcos
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de sadde e institui¢des, que nem sempre dao conta de toda a demanda que os procuram. A
literatura afirma que grande parte dos pais que buscam servigos especializados ja passaram
por exames, avaliacdes, anamneses, orientagdes € encaminhamentos e esperam que algo

seja realizado com sucesso.

Estes pais ja passaram por diversos servicos de saide em busca de diferentes
opinides e profissionais e até mesmo rejeitam o fato de se tratar de uma condigcdo
irreversivel. Ha esperanca por parte destes pais de que algo seja feito com sucesso
(Motti e Pardo, 2002). Por outro lado, esta constante peregrinacdo pode estar revelando a

fuga da realidade que os pais adotam, negando o diagndstico (Petean e Pina Neto, 1998).

4.2- Tratamento da surdez

Ao se analisar os dados obtidos nas entrevistas, pode-se notar que os pais
entendem a surdez como uma doenca a ser tratada e este tratamento envolve a recuperagao

da audicdo e o desenvolvimento da fala.

Nota-se a freqliente expectativa e desejo dos pais de que seus filhos possam

ouvir e falar, como referem:

“Dele td ouvindo, dele td conseguindo a entender e a possibilidade dele falar”.

MI)
“Ele poder ouvir vai ser otimo”. (P2)
“Eu gostaria de falar com ele e que ele ouvisse...”. (M5)

“O ideal seria que ele entendesse realmente, que ele escutasse, que muita gente
ndo entende, muitas coisas que ele quer, a gente ndo entende também, dai fica dificil [...]”

(M3)

De acordo com o relato desses pais, foi possivel perceber que estas familias
relacionam a surdez a uma patologia, concebido por Skliar (2000) como modelo
clinico-terapéutico, no qual a surdez deve ser medicalizada, curando o problema auditivo e

corrigindo os defeitos da fala.
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A questao de recuperar a audi¢do e melhorar a fala engloba outras expectativas
dos pais como melhorar a vida do filho ou facilitar a troca afetiva entre eles, é o que fica

evidente nas falas abaixo:

“Bem, eu espero que ele fique, eu espero que ele consiga ouvir, se comunicar,

espero que ele consiga se comunicar, falar, melhora um pouco a vida dele [...]”. (MT)

“Pra mim é um sonho que, ndo sei, esperei tanto corri tanto atrds, eu ndo
quero desistir. Ndo vou desistir, pra ele poder ouvir, depois falar é consegiiéncia, mas
ouvir pra mim é o principal...que ele tem tanta curiosidade para assistir televisdo, e tanta
coisa que a gente quer falar pra ele e sabe que ele ndo td ouvindo e uma crianca que ouve
hoje, é até mais gostoso vocé dar um carinho legal assim, ndo so o carinho, um contato,

entendeu? Entdo pra mim o principal é que ele possa ouvir”. (P2)

Outra idéia que aparece na fala das maes é de que a crianga surda por ndo ouvir
e ndo falar, apresenta dificuldade de compreensdo, ficando perdida, alienada, conforme

relato da mae 3:

“[...] pra mim o importante é essa parte, que ele entenda, que ele possa se
comunicar...ndo fica perdido, porque fica meio alienado...ele td ali, ele brinca bem, mas
ndo sabe o que estd se passando, porque ele entende o que td ali, o que ele vé mais ou

menos, mas acho que tudo ndo tem como pegar”. (M3)

De acordo com o relato acima, pode-se constatar a maneira equivocada que os
pais entendem a surdez, o que os leva a formarem idéias fantasiosas acerca das

possibilidades e limitagdes de seus filhos.

No que refere a forma de comunicagdo das criancas, pode-se perceber que ha
um forte desejo nestas familias de que seus filhos possam ouvir para que possam se

comunicar mais facilmente, conforme relato da mae 3:

“[...] O ideal seria que ele entendesse realmente, que ele escutasse, que muita

gente ndo entende, muitas coisas que ele quer a gente ndo entende, também, daf fica dificil

né?” (M3)
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Para a mae 3, o fato da crianca ndo ouvir e ndo falar, dificulta as relagdes
familiares, pois acredita que a comunicagdo entre os membros da familia ouvintes com a

crianga surda ndo serd possivel.

E usual as pessoas se comunicarem através da comunicacio oral e se a crianca
ndo escuta e nao fala, parece que nao haverd outra forma de se comunicar, portanto ficard

perdida, sem entender o que se passa ao redor.

Confirmando esta idé€ia, o pai 2 refere a importancia do IC, como algo que vai

dar um melhor desenvolvimento a seu filho:

“[...] porque a audicdo dele é profunda, bilateral e vamos desenvolvendo aos
poucos até chegar o mdximo que a gente tanto sonha todos os dias, pede a Deus que é o

Implante Coclear que vai dar um desenvolvimento melhor pra ele”. (P2)

No entanto, é importante que, nestes casos, os profissionais envolvidos saibam
esclarecer o que o IC pode proporcionar, pois, muitas vezes, os pais alimentam expectativas

altas e ndo condizentes com a realidade, no que se refere aos beneficios reais do IC.
Da mesma forma, o pai 9 expressa sua expectativa em relagdo ao IC.
“Vai mudar em tudo...porque ele vai ouvir”. (P9)
A expectativa dos pais em relacdo ao IC serd melhor discutida na categoria 3.

Analisando os dados das entrevistas, no que diz respeito ao tratamento e aos
resultados desses, os pais, em sua maioria, relataram ter passado por diversos servigos de
saude, realizado exames com a finalidade de diagnosticar precisamente a perda auditiva,
foram atrds de aparelho auditivo para seus filhos e como estes ndo obtiveram resultados

com o aparelho auditivo (AASI), buscaram o IC a partir de indicagdes de profissionais.

“Ela faz tratamento com fono...desde Janeiro, duas vezes por semana, ela jad foi
protetizada logo que diagnosticou...nos conseguimos o médico, a fono, para protetizar,
colocou aparelhinho nos dois ouvidos, e fazendo a terapia com fono...Como ndo td dando

resultado nenhum, a fono indicou partir pro Implante Coclear”. (M4)
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“Al o otorrino pediu o BERA e no BERA diagnosticou que ele tinha surdez
profunda bilateral. Al dai eu comecei a procurar tratamento pra ele, fono, é algum lugar
onde colocasse aparelho, que eu ndo tinha condicoes de comprar um aparelho pra colocar
nele e dai fui procurando pra ver se ele conseguia melhorar...a vida dele e até hoje to
procurando uma coisa melhor pra ele. Ele usa aparelho auditivo nos dois ouvidos, faz
tratamento fonoaudiologico pra ver se ele consegue melhorar...com o aparelho porque eu
acho que até agora ndo teve muito resultado ndo, o aparelho. Mas ele faz tratamento, usa

aparelho, faz tudo direitinho”. (M7)

“Os procedimentos foi esses. Do da, da...implantacdo, do uso do aparelho no
caso, ai que nos viemos direto aqui praticamente...ndo tivemos mais o acompanhamento da

fono do CEPRED que forneceu o aparelho, certo?” (P8)

“E, com o decorrer do tempo, da doenca, da surdez, a Dra falou que eu tinha
que correr o mais rdpido possivel atrds de um aparelho para ele que, com o aparelho ia
estimular a audigcdo dele e evitar de prejudicar mais e a coclea ossificar mais rdpido. Al
nos fomos eu fui no SUS cheguei ld fiquei conversando com a Dra D. foi uma senhora
muito legal comigo, ela me indicou para o Hospital C.F. e através do C.F. eu consegui os
dois aparelhos para ele e agora faz fono C.F. com a Dra P. e o tratamento td sendo assim

fono e usando aparelho”. (P10)

Os relatos dos pais entrevistados revelam a busca pelo tratamento da surdez,
como forma de enfrentar o problema, buscando alternativas e solugdes. Os pais procuram
por um tratamento eficiente, e tém expectativa de cura, quer seja por meio do aparelho

auditivo ou pelo IC.

E importante ressaltar que, nessa fase de busca, os profissionais precisam
transmitir de maneira clara e objetiva as informacdes aos pais das criangas surdas, levando
em conta que grande parte destes pais, ndo conseguem absorver muitas informacoes,

especialmente as mais complexas (Luterman et al., 1999).
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Em relagc@o a visao dos pais a respeito da Lingua de Sinais, pode-se verificar a

partir dos relatos certa resisténcia e desconhecimento da lingua, conforme segue:

“Ndo, ndo acredito que seria se ele conseguisse fazer pelo menos uma leitura
labial...e LIBRAS no caso é uma segunda lingua né? So que eu tenho um pouco de medo
dele aprender LIBRAS e se acomodar e ndo querer tentar falar se ele ndo vier a fazer o
implante, se ele for realmente deficiente auditivo, quer dizer, mesmo que ele faca o
Implante coclear ele vai ser sempre um deficiente auditivo. Mas se ele ndo tiver outro
recurso ele se acomodar com LIBRAS e tentar falar absolutamente nada. A comunicagado.
Sem diivida. Assim que ele possa a vir se comunicar com as outras pessoas porque ele ndo
falando vai ser dificil a comunicacdo dele eu acredito que seja mais fdcil com os
deficientes auditivos...¢ que ele vd fazer LIBRAS, alguma coisa assim para que ele se

comunique”. (M1)

Na fala dessa mae, nota-se desconhecimento da Lingua de Sinais. Existe uma
ambivaléncia presente neste relato, considerando que ao mesmo tempo que esta mae refere
que se o deficiente auditivo usar a Lingua de Sinais pode se acomodar, ndo querendo usar a
fala. Refere que, se ndo conseguir falar, os sinais poderdao ajudd-lo a se comunicar com

outros deficientes auditivos.

E conveniente mencionar que muitos pais ao chegarem ao servi¢o do IC, negam
o uso de gestos, sinais, por acreditarem que este tipo de comunicagado interfira nos critérios

estabelecidos para realizacao do IC.

A mae 10 também declara desconhecimento da Lingua de Sinais e acrescenta o

seu medo de que o filho se acomode com os sinais e perca a fala, conforme relata:

“[...] s6 com a leitura labial, evitar mais os gestos, talvez porque ele possa vir

a se acomodar e perder a fala”. (M10)

Nesses relatos fica claro que os pais ndo consideram a Lingua de Sinais como
uma lingua que, por meio dela, pode-se expressar idéias, sentimentos, como qualquer outra
lingua majoritdria. A unica diferenca existente € a modalidade dessas linguas, sendo que a
Lingua de Sinais € visuo-gestual e a Lingua Portuguesa € aural/oral. Os sinais parece ficar

como um recurso em segundo plano, isto €, se ndo conseguir falar, utiliza-se deste recurso.
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Esta é também a visao de alguns profissionais, os que concebem a surdez em
uma abordagem clinico-terapéutica. Sendo assim, eles orientam as familias a evitar os

sinais para ndo atrapalhar o desenvolvimento da fala. E o que se constata na fala do pai 2:

“Depois que tivemos um momento com a fono ai ela passou pra gente que

devemos conversar com ele de frente, sempre de frente e tentar evitar sinais”. (P2)

A partir deste relato, nota-se o quanto os pais sdo influenciados pelas
informacdes fornecidas pelos profissionais, especialmente logo apds o diagndstico. Assim,
a pratica, a preferéncia, a qualidade do aconselhamento e o suporte do servigo, influenciam

a decis@o dos pais em suas escolhas.

O pai 9 acrescenta um outro fator desfavoravel a Lingua de Sinais, isto €, o uso

dos sinais evidencia a diferenga da pessoa:

“Se ele aprender s6 no gesto que nem uma pessoa que ndo ouve nada, todo
mundo vai ter que fazer com ele, como é que vai se comunicar com os outros também, vai

ser diferente dos outros, vai ser dificil para ele”. (P9)

O relato do pai mostra o seu desejo de que o filho se comunique pela oralidade
para que possa, assim, ser igualado a maioria ouvinte. Também, fica subjacente a questdo
da discriminagdo e do preconceito, como o fato de usar os sinais ser um atributo que o torna

diferente, estigmatizando-o.

Do mesmo modo, hd uma preocupacdo da made 8 de que seu filho surdo nio

consiga se comunicar com ouvintes, conforme relata:

“[...] ah, também, a comunicacdo né, na familia porque ndo é todo mundo que

consegue conversar assim né, com uma pessoa que tem dificuldade |[...]”.

A orientacdo dada aos pais de criangas surdas ainda ndo € suficiente e sdo
poucos os pais que conhecem a Lingua de Sinais. Desta forma, € importante que as familias
recebam orientacdes claras e direcionadas para seus filhos, de acordo com as possibilidades

de cada um (Guarinello, 2000).
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O discurso das familias justifica-se pela crenga de que o aprendizado da Lingua
de Sinais seria dificil e impossibilitaria a crianca de falar. Desta forma, a crenca de que a
crianca ndo venha a falar se aprender a Lingua de Sinais € tao forte a ponto de impedir que
as familias conhecam os beneficios que este recurso poderia trazer para o desenvolvimento

geral de seus filhos (Petean e Borges, 2003).

Sacks (1998) afirma que ndo ha indicios de que o uso da Lingua de Sinais iniba
a aquisi¢do da fala, como muitos pais acreditam e menciona que provavelmente ocorra o

inverso.

Percebe-se que na maioria das vezes, apesar dos pais ndo concordarem e nao
terem dominio da Lingua de Sinais, eles admitem que precisam utilizar de recursos gestuais

para se comunicarem com seus filhos, conforme os relatos a seguir:

“Ele é assim mais, tem que ser no gesto...ele mostra ou tem coisa que a gente
fala ou procura chamar a atencdo dele no visual, falar, a falar e tal, mas ele ndo

entende...” (M3)

“Ela faz muita leitura labial, mas tem muitos momentos que a gente tem que

fazer sinais, mostrar”. (M4)
“A gente fala e acompanha com sinais”. (P4)

“[...] mais é do jeito dela, ela vem com as...com as mdozinhas com gestos...e a
gente tenta ndo por muitos gestos, mais no oral, mas ela usa bem também o gesto por

causa...pra pedir as coisas”. (M6)

“[...] mais assim através de gestos, mas eu ndo deixo de falar com ela também,
eu converso muito com ela, mais é mais através de gestos. Gestos que a gente inventa e
cria [...] Entdo na maioria das vezes, quando ela quer alguma coisa, ela vai ld aponta,
mostra, faz sinal, quando ela quer tomar banho mesmo, quando ela quer comer, ela
gesticula, ai no momento ¢é o tinico meio que a gente td tendo de comunicacdo com ela’.

(Mg8)
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“Eu mesmo, faco a mesma coisa, eu chamo ela, as vezes toco nela, ela olha eu
falo o que eu quero e gesticulo também, faco sinais. Com brago, com a mdo, com o brago,

com os dedos”. (P8)

De acordo com o relato desses pais, nota-se que para conseguir se comunicar
com os filhos eles lancam mao de varios recursos, inclusive de gestos e sinais. Isto mostra
que, apesar do desejo e da expectativa dos pais em relacdo a fala, a aprendizagem desta é

ardua e demorada para a grande maioria das criancas surdas.

Alguns pais ao serem questionados sobre a forma de comunicacdo utilizada
com seus filhos surdos, revelaram tentar se comunicar oralmente, como fazem com os
ouvintes. No entanto, em alguns momentos, fazem uso de outros recursos indicados por

profissionais, como falar de frente, falar alto, conforme menciona o pai 2:

“[...] Entdo, o nosso contato com ele assim fora a fono com a experiéncia que
ela passou pra gente tenta sempre falar de frente, falar alto com ele, devido ao aparelho

porque a audicdo dele é profunda, bilateral [...]”.

A mae 7, relata que fala normalmente com seu filho, mas que nao sabe se ele a

entende.

“Eu falo com ele normalmente, ndo sei se ele entende, o que eu to fazendo, mas
eu falo com ele quando ele presta atencdo, porque ele também é muito dificil de prestar
ateng¢do na gente. Quando ele presta atengdo, eu tento me comunicar com gestos, fazendo
ndo, ndo pode, mas é, eu falo mesmo com ele [...] é sempre falando. Resta saber se ele vai

entender”.

Nota-se nas falas acima, que os pais entendem que a crianca tem perda auditiva
profunda, conforme relatou o pai 2 e, mesmo a crian¢ga ndo compreendendo a linguagem
oral, eles insistem em se comunicar pela oralidade, reforcando o desejo de que seus filhos

possam ouvir e falar como a maioria ouvinte.

Do mesmo modo, o pai € a m3e 8§ mencionam 0 modo que se comunicam com a

filha:

“As vezes ela para e presta atencdo como se tivesse entendendo, mas ela ndo,

ndo...age”. (P8)
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“Entdo assim, dependendo da expressdo do rosto, né, ou se a gente td
brincando, ou se a gente td dengando, ou se a gente td reclamando com ela, isso ai ela

entende, mais ndo pela...[...] ndo, o que estd dizendo ndo!” (M8)

Os pais precisam saber que mesmo optando pela cirurgia do IC e desejando que
seus filhos se comuniquem pela lingua majoritdria, enquanto a cirurgia nao for realizada e a
aprendizagem da linguagem oral ndo se concretizar, haverd necessidade de utilizar os
recursos disponiveis no momento, para que possam se comunicar com seus filhos, de modo
que estes possam entender e ser entendidos, seja por gestos, sinais, expressao do rosto, ou

outra forma de comunicagdo, desde que haja compreensao de ambas as partes.

A forma de comunicacdo com uma crianga que perdeu a audi¢do apds ter
adquirido a linguagem € diferente, pois a criangca tem conhecimento da linguagem oral e
com a leitura labial consegue entender o que estd sendo falado. Porém, para que possa
compreender as palavras faladas, estas devem ser conhecidas pela crianga, isto é, fazer
parte do seu repertdrio de palavras, caso contrdrio, ndo haverd compreensao. O pai e a mae

10 relatam como ficou a comunicacao com o filho apds ele ter perdido a audigdo:
“Através de leitura labial e alguns gestos né”. (P10)

“Porque tem palavras que ele ndo entende porque ele nunca escutou. Algumas
palavras ele ndo entende, entdo tem que explicar, explicar, explicar...E muito dificil
explicar uma palavra nova para ele que ele ndo ouvia, nunca ouviu. Se ele nunca ouviu

“cadeira”, até explicar a ele o que é cadeira, é muito dificil”. (M10)

Deste modo, pode-se perceber que a aprendizagem de uma lingua requer tempo,
capacidade intelectual para que possa adquirir novos conhecimentos e conseguir entender
as palavras e seus significados. S6 assim, serd possivel a crianca aumentar seu repertorio de

palavras e poder compreender o que estdo dizendo ao seu redor, entendendo o significado.

E importante que os profissionais que atuam com o surdo saibam orientar os
pais para que possam conhecer e optar por condutas que favorecam e auxiliem o
desenvolvimento de seus filhos. Assim, para as familias que desejam que seus filhos

utilizem a comunicacao oral, devem ser passadas informag¢des sobre o IC como mais uma
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op¢ao. Porém, os que ndo podem se beneficiar do IC por qualquer motivo, devem ser
passadas outras orientacdes a respeito de outras abordagens educacionais e de comunicagao

existentes, como por exemplo a Lingua de Sinais.

O ideal seria a familia ser informada de todas as abordagens existentes na
educacgdo de surdos e poder escolher o que mais adequa ao seu interesse ou necessidade da
crianca. No entanto, isto ndo € uma realidade na maioria das cidades brasileiras, na maior
parte das vezes as familias ndo tém alcance a lugares que trabalham com todas as
abordagens disponiveis e, muitas vezes, ndo sdo nem informadas. Desta forma, acabam
optando por instituicdes que t€ém ao alcance, mais préximo de suas residéncias, ou sao
encaminhadas para grandes centros urbanos para realizarem tratamento para tentar suprir o

problema.

4.3- Implante Coclear

Em relacdo ao IC, os dados foram subdivididos, para fins de andlise, em quatro
subcategorias: informacdes a respeito do IC; os riscos e restricoes que envolvem o
implante, os beneficios e as expectativas dos pais apds o implante, ou seja, o que pode

mudar na vida do filho ao se realizar a cirurgia.

4.3.1- Informacdes a respeito do Implante Coclear

A maioria dos pais relatou ter recebido algum esclarecimento sobre o IC antes
de chegar ao ambulatério do Hospital de Clinicas da Unicamp. No entanto, relataram que
ficaram sabendo mais detalhadamente quando tiveram o primeiro contato com a equipe
desse servico, quando foi realizada uma reunido com a finalidade de passar as informacdes

necessdrias sobre a cirurgia do IC.

Quanto as informagdes que os pais ja haviam recebido sobre o IC, eles
revelaram té-las obtido por diversas fontes, tais como: profissionais da 4rea da saude,

revistas, videos e palestras, como referem:
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“[...] quando eu fui pra A. (Instituicdo), tudo...eu conversando com a psicologa,
depois que elas falaram do implante, ai elas me explicaram ld na A. (Instituicao) como que
era, como que ndo era, que o caso dele seria melhor o implante, porque como ele ndo
responde com o aparelho, foi assim que eu fiquei sabendo do implante |[...] essas
informacoes mais completas sé aqui (Unicamp). Porque até entdo, era so assim por
cima..Tentar fazer o implante, mas ndo que ninguém me explicasse direitinho o que era,

como que era, os riscos que tinha...[...]”. (M3)

“E foi no C. (Institui¢io) mesmo, eu tenho uma vizinha que ela trabalha numa
escola, ela é professora de LIBRAS que ela me indicou para que eu tivesse ido ld e tirar

minhas diividas e ld que eles me indicaram pra ca”. (M1)

“Logo no inicio que nos descobrimos que ele tava com perca auditiva, a Dra N.
pediu pra gente que entrdssemos em contato com Bauru e Bauru so deu pra gente os

aparelhos que a demanda é muito grande em Bauru e ai depois passou que a gente

procurasse a UNICAMP em Campinas ou Natal Rio Grande do Norte” . (P2)
“Através da fono Dra JM”. (M4)

Os pais da crianca 9 ao entrarem em contato com as primeiras informagdes
sobre o implante, referiram que pensaram que era s6 uma cirurgia, ndo tendo a necessidade
de usar nada externamente: “E o que nds escutamos agora ali, a gente ndo sabia que era
um aparelho fora, a gente pensava que o implante era dentro do ouvido e pronto... Era isso
que nos sabiamos s6 sobre o implante. E que ndo era e que ele ndo vai ouvir como a gente
pensava que o implante era dentro do ouvido e pronto... Era isso que nos sabiamos so
sobre o implante. E que ndo era e que ele ndo vai ouvir como a gente ouve, a mesma coisa

tem que ser treinado”. (P9)

Ao analisar as entrevistas, nota-se a dificuldade dos pais entenderem a
explicacdo de um procedimento cirdrgico que € desconhecido para eles e por se tratar do
filho, o envolvimento emocional na grande maioria das vezes pode atrapalhar a

compreensdo das informagdes.
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Nestes casos, é imprescindivel que a equipe de profissionais saiba transmitir as
informacdes necessarias de maneira clara aos pais das criancas surdas candidatas a cirurgia
do IC e que levem em consideracdo que devido ao impacto causado pelo diagndstico,
grande parte destes pais pode ndo conseguir absorver muitas informacdes, conforme os
estudos de Luterman (1999). Ficou evidente que muitos pais ndo compreenderam bem as

informacdes recebidas, conforme o relato do pai 2:

“Sobre o implante...no inicio, a N. (profissional) passou pra mim, a
fonoaudiologa do P., como seria o implante, depois a otorrino também, é deu essa revista
que elas passaram pra gente que fala sobre o implante, sobre o efeito, qual as causas do
implante que pode afetar as criangas. Entdo sei pouca coisa sobre o implante, mas sempre

t6 lendo, e acredito que cem por cento de audicdo, por isso que tem esse recurso ai”.

Apesar de ter tido varias informagdes, o pai continua acreditando que a cirurgia
vai fazer com que o filho recupere cem por cento de sua audi¢do. Percebe-se na andlise das
entrevistas, que as familias se preocuparam em tentar entender principalmente as
informacdes relacionadas as restricdes que o implante exige e da reabilitagdo pds-cirtrgica

que terdo que enfrentar, como referem:

“E, porque eu sabia mais por cima, ndo sabia muito... que nem ela tava
falando que ndo pode usar roupa de ld, eu ndo sabia disso, jd tinham falado também que
ndo pode fazer ressondncia, mas eu ndo sabia que ndo podia passar em porta de

banco...entdo acho que hoje eu me informei melhor aqui”. (M5)

“Entdo, foi isso, que eu consegui compreender...e depois mesmo que poe o
implante que consegue, ai continua a luta...continua as fonos, continua, ai com o

acompanhamento...foi isso que eu entendi”. (M6)

“As informacdes que nds tivemos aqui, além da pessoa perder a audicdo, a
pessoa...a pessoa implantada ndo pode ter uma vida assim completamente normal, tem

muitas restricoes, certo?” (P8)

Apresentacdo dos Dados e Discussdo

101



“Ah, ela enfatizou também que ndo é nenhum milagre o implante... Que tem
que continuar fazendo a fonoterapia... o acompanhamento, tem que ficar, tem que
continuar vindo aqui na Unicamp pro resto da vida, ndo é isso? No inicio, em espacos mais

curtos de tempo e depois com espacos mais longos”. (M8)

“Recebi como faz a cirurgia para colocar o implante, os cuidados que tem que

ter, apos a cirurgia [...]” (MT7)

Diante desses relatos, percebe-se que os pais mediante tantas informacdes,
conseguiram reproduzir algumas delas de maneira coerente, inclusive alguns pais
mencionaram até a questao dos resultados do IC, referindo a variacdo de pessoa para pessoa
e que cada um atinge determinado resultado em um tempo, como exemplo temos o relato

das maes 6 e 8 e do pai 4.

“Do jeito que ela comentou, ela disse assim, do jeito que também na terapia da
fono elas dizem... tem uns que tem um aproveitamento maior, outros menor, e tem as
diferencgas... ld elas explicaram isso pra mim que cada crianca é cada crianca. Tem uma
que poe um implante é uma...outras, jd é mais devagar, tem seu tempo...foi mais ou menos
isso que ela me explicou. E tem a vantagem de ser...uma coisa que vai ajudar...a A... um

instrumento, uma ajuda a mais pra ajuda dela...” (M6)

“Nos foi explicado que muita gente espera que coloca e jd sai ouvindo, ela ndo
sabe que uma pessoa pode demorar dois meses, as vezes um ano, dois anos, até conseguir
entendeu, um resultado do implante. Isso tudo a Dra J. (profissional de outra instituicdo)
jd tinha passado pra gente e a gente jd td realmente bastante familiarizado com o

implante” (P4)

“Tem certas restricées. E e que pode que, o, o resultado varia de pessoa pra
pessoa... que tem pessoas que tem um resultado rdpido, tem pessoas que demoram mais,
que nunca foi registrado nenhum caso de pessoas que ndo tenham resultado nenhum... que
tem riscos e complicacdes na cirurgia, mas até agora ndo registrou nenhum caso e também
sobre os cuidados que a gente tem que ter com o implante... e com o aparelho em si...que é
um aparelho caro, a cirurgia também é uma cirurgia cara, dificil de se conseguir, essas

informacoes”. (M8)
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E importante que o profissional tenha calma e confianca para transmitir as
informagdes de maneira gradativa, ter sensibilidade para saber quando e como transmiti-las,
tentando minimizar a confusdo inicial, gerada por muita informacdo recebida num curto

espaco de tempo (Tavares, 2001).

Constata-se nas entrevistas com o0s pais que, do mesmo modo que ha
profissionais que indicam o IC e acreditam que pode ser um recurso a mais para auxiliar
nos casos de surdez, existem profissionais e/ou institui¢des que sdo contra o IC, conforme o

relato da mae 8:

“No caso assim ld a Dra N., ela, ela, incentivou a gente muito. Agora ld em S.
(cidade - Instituic@o), o pessoal, se fosse pra desistir, a gente tinha desistido, a gente nem
tinha inscrito o nome dela em local nenhum, porque eles jogaram um balde de dgua fria. E
ele ficou completamente desmotivado, depois que a gente veio de ld de
S. (cidade — Institui¢do), e foi que o pessoal de ld tem uma resisténcia muito grande ao
implante...E a Dra N. explicou pra gente que como qualquer outra cirurgia, tem seus
riscos, mais que é, é, o resultado compensa, ela tem, ela faz o acompanhamento de seis
criancas implantadas e at ela inclusive tem uma filha que eu acho que ela tem dois anos

que ela foi implantada.” (M8)

A indicagdo ou ndo do IC parece depender também muitas vezes da concepcao
do profissional a respeito da surdez e da pessoa surda. De acordo com Skliar (2000)
observa-se duas concepg¢oes distintas de surdez e de surdos. Os profissionais que t€ém uma
visdo clinica da surdez parecem recomendar mais a cirurgia do IC, como um recurso que
permite melhorar a audi¢do e conseqiientemente a fala. J4 os profissionais que tém uma
visdo socio-antropoldgica ndo definem a surdez como uma incapacidade ou deficiéncia e a

colocam em uma dimensao étnica dotada de cultura e lingua préprias.

O IC, conforme assinala Bevilacqua (2001), € um instrumento clinico e efetivo
que pode melhorar a vida do ser humano. Diante disso, a comunidade cientifica tem

atribuido aos pais determinar o que consideram ser o melhor para seus filhos.
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E importante considerar que os pais sdo influenciados pelas informagdes
recebidas dos profissionais. Eleweke e Rodda (2000) afirmam que a decisdo dos pais em
suas escolhas € influenciada pela pratica, preferéncia, qualidade do aconselhamento e pelo

suporte do servigo.

Portanto, os profissionais que atuam com a crianca surda, precisam saber
orientar os pais para que eles possam conhecer e optar por condutas que favorecam e
auxiliem o desenvolvimento de seus filhos. Deste modo, para as familias que desejam que
seus filhos utilizem a comunicacdo oral, devem ser passadas informagdes sobre o IC para

que possam ter mais esta op¢ao.

A maioria dos pais, mesmo apds a reunido com a equipe do servigo de IC,
refere que ainda ficaram com duvidas sobre as questdes que envolvem o implante. Essas
davidas giram em torno do ato cirtrgico, do resultado do implante, ou seja, o ganho da

audi¢do, das restricdes apds o implante. Os pais referem:

“Ndo, acho que ainda tem muitas diividas, no decorrer do dia vou tirar minhas
dividas [...] E, se depois do implante ele vai td ouvindo melhor e qual vai ser o grau de
perda dele com o implante, acho que ndo vai ser assim uma audi¢cdo cem por cento. E, se
ele vai continuar usando o aparelho?[...] E com o implante qual vai ser o grau de audicdo
dele, porque pelo que eu sei ld na A. (Instituicdo) tem a perda leve, média, severa e
profunda...Se ele vai td numa dessas faixas ai, se ele vai melhorar bastante ou ndo, é, essas
dividas assim. E porque assim, a gente ainda ndo conhece direito o processo, acho que
durante o dia, passando com os médicos eles vdo tirando algumas dividas, é coisas que a
gente nem sabe, que nem as coisas que ela falou ld de roupa, de porta de banco, as vezes

vai perguntar uma coisa a gente vai tendo outras duvidas mas acho que por

enquanto...[...]” (M5).

Da mesma forma, os pais da crianca 10, também questionaram vdrios aspectos,
inclusive o pai d4 énfase a uma andlise de todas as informagdes recebidas para verificar se

existe ainda alguma davida. Como refere:
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“E...como é que eu vou dizer, explicar essa pergunta pra vocé. Ela falou que
através da ressondncia magnética pode eliminar ele né? E se eliminado ele através dessa
ressondncia, vamos supor que se ele escutar alguma coisa com o aparelho, a Unicamp faz
alguma coisa para melhorar a audicdo sem ser a operagdo? [...] Essa parte psicologica é
em que sentido? Medo?][...] E ele implantado, ele volta aqui todo més ou em dois em dois
meses pra ligar os eletrodos?|[...] Eu ndo, eu jd vim pra cd sabendo de muita coisa, mas
ndo o suficiente porque eu ainda tenho que chegar em casa, vou fazer um resumo de tudo e
vou anotar tudo para depois é, dali vai surgir algumas duvidas e dai eu vou tirar quando

eu vier aqui da proxima vez [...]” (P10).

“Se ¢é pra vida toda, ou se vai poder voltar aqui pra trocar ou pra fazer quando
ele ficar maior, botar outro aparelho, queria saber disso...O implante é pra vida toda até
morrer? [...] A estdtica ndo quer dizer que se ele levar um choque vai desfungalhar o
aparelho, ele desprograma? [...] Para passar nas lojas que tem aqueles negocios que
passa com a roupa naquele negocio, ele ndo pode passar também ndo? [...] Ld ndo tem,
ndo existe psicologo para surdo. E qual o objetivo de se pedir para fazer o

acompanhamento com uma psicologa? [...]” (M10)

Em alguns pais, como o da crianca 9, nota-se duvidas em varios aspectos,
questionando desde o custo financeiro até a possibilidade do IC dificultar o acesso do filho
a novos recursos no futuro para recuperar a audi¢do por intermédio de células-tronco. Os

questionamentos foram:

“E feito em um s6? [...] E quanto aos riscos também...como vocés falaram ld
que ai esse que é feito o implante se tinha um pouquinho de audigdo perde? [...] Mas agora
com essa liberacdo da célula ali de repente pode até sair daqui a 10, 15 anos, ai ele jd vai
ta moco, ai vai dd pra fazer também no outro que ndo foi feito o implante...[...|Se eu entrar
no banco com ele eu ndo posso entrar naquelas portas, nestas coisas?|...] E que a gente
tem que ficar sempre de olho porque de repente a gente esquece...ld na Vista Sol onde a
gente entra tem um tipo de alarme, também ndo pode? [...] E essa ressondncia nés vamos
fazer hoje também? Ela disse que tem que fazer ressondncia, s6 que ndo é aqui, ela disse
[...] E, eu perguntei pra ela, se fosse fazer os exames aqui e quisesse sé o implante ld dai

ela falou dd, mas vocé tem que fazer tudo ld de novo! [...] Como ele perguntou assim se
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pode procurar em outra (Instituicdo). Eu sei que se ele for procurar em outra, se ndo dd
pra fazer aqui eu acho que vai ser dificil fazer em outra, porque os exames é que vao dizer,
né? [...] E, e depois é assim também...depois que faz dai vai ter que trabalhar bastante com

a fono e em casa?|[...] (M9)

“E o valor do implante é alto mesmo assim ou é a moga disse que é cem mil
dolares mais ou menos? [...] O governo dd?|[...] E se tiver que nem a pesquisa de
células-tronco que agora foi liberada, um dia ainda pode no ouvido também ou ndo?

[...]Porque dai se fizer nos dois ouvidos dai ndo tem mais retorno, ai ndo tem mais... (P9)

Analisando o relato dos pais, pode-se notar que eles estdo passando por um
momento bastante tenso, o que, sem duvida, pode interferir de modo negativo na

compreensdo das informagdes transmitidas.

Os sentimentos vivenciados por essas familias como ansiedade, angustia, medo,
confusdo sdo também encontrados na literatura. Yamada (2002) refere que os pais quando
comecam a entrar em contato sobre o que é o IC, tém uma mescla de sentimentos e
emocgoes, surge ansiedade, angustia, tristeza, alegria e tranqiiilidade, e estes sentimentos sao

mais fortes em alguns momentos € mais amenos em outros.

E importante que os profissionais tomem conhecimento das dudvidas ou
mal-entendidos das familias no que se refere ao IC, seus riscos, limitagdes e beneficios e
esclarecam de modo que os pais possam compreender e tomar decisdes conscientes sobre o

que fazer com seus filhos.

4.3.2- Riscos e restri¢des que envolvem o implante

A expectativa pelo IC gera nas familias muitas dudvidas, como foi citado

anteriormente, e gera também, medos e insegurancas referentes a cirurgia.

A questdo dos riscos que a cirurgia envolve € um dos temores presente nas falas

dos entrevistados.
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“Olha, foi mais os bdsicos mesmo. Que a cirurgia tem risco...que é levado uma
anestesia geral, que eles vdo fazer um cortinho...introduzir o eletrodo, é sé assim, mais o
bdsico mesmo, as outras informacoes ela tava dando ld dentro eu ndo sabia muita coisa

mesmo”. (M5)

Essa preocupacdo parece ser natural, porque os pais estdo a procura de algo que
cure o filho e se para conseguir essa cura envolve risco surge um conflito a ser resolvido,

ou seja, vale a pena correr riscos?

O IC é uma alternativa, a escolha torna-se dificil e gera conflito interno e

inseguranca na decisdo dos pais. E o que se nota principalmente na mae 8:

“Ah, entdo... que no caso que ele ficou apreensivo e eu também porque toda a
pessoa tem um, um, uma porcentagem de audicdo, minima que seja... e que apos o implante
acaba todas as chances de ouvir por meios naturais... porque no caso o implante é um
meio totalmente artificial, ndo é isso? A audicdo é totalmente artificial [...]Eu assim,
porque dd uma angiistia...e uma aflicdo também...porque por mais que a gente queira que
venha a falar, ouvir, a gente fica pensando assim nos riscos, serd que vale a pena?[...] E,
sdo pequenos, sdo pequenos se igualado ao beneficio que ela vai ter, mais mesmo assim,
mesmo sendo pequeno, hd, hd! [...]Entdo, a gente chega em casa, ele (marido), ele fica
quieto assim mas ele fica mais aflito do que eu, porque quando ele soube que, no momento

que introduzir ld aqueles eletrodos vai imobilizar tudo, zerar a audigdo [...]” (M8).

Considerando a existéncia de riscos, é importante que as familias sejam

orientadas adequadamente pela equipe de profissionais do IC.

Assim, nota-se que ao mesmo tempo em que as familias desejam realizar o IC
que pode trazer mudancas, existe a possibilidade de permanecer como estd, sem correr
riscos. Deste modo, destaca-se a importancia da atuacdo do psicélogo junto a familia no
momento de lidarem com essa realidade, pois chegam com expectativas altas e informacoes

distorcidas sobre o implante (Yamada e Bevilacqua, 2005).
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Alguns pais, ao entrarem em contato com as primeiras informagdes sobre o IC,
referiram o seu desconhecimento de riscos ou restricdes que o Implante Coclear oferece

como a mae 6:

“O que eu ndo sabia era aquele negocio que ela falou do choque... aquela
parte ld eu ndo conhecia ndo! Do choque, do carro... desses detalhes ai eu ndo sabia

desses detalhes ndo”.

A eletricidade estdtica e descarga elétrica sdo fendOmenos naturais que ocorre
em diversas situagdes didrias. Como exemplo, levar um choque ao fechar a porta do carro,
ao pentear o cabelo seco, ser atraido pelo pente como se existisse um ima, provocando
pequenos estalos, ou ao retirar uma blusa de 1a. Este fendmeno da descarga eletrostatica
ocorre devido a existéncia de eletricidade estatica, que se acumula em pessoas ou objetos.
No caso de pessoas com o IC, deve-se tomar cuidado com o risco que existe desta descarga
eletrostdtica danificar o processador de fala ou o receptor/estimulador do componente

interno (Costa et al., 2005).

Ainda em relacdo ao desconhecimento dos pais, o pai 10 afirma o seu

desconhecimento sobre o risco de vida e menciona que houve uma morte:

“A principio... ah, o risco de vida que nos ndo sabiamos. Saber sabiamos que
era uma cirurgia de risco, mas ndo nos sabemos que houve até uma morte... Que é dificil,
mas pode acontecer. E muitas coisas para mim, vem quando a gente td com um problema
na mdo, a gente comega, vai chega em casa vai pesquisar mais, a procurar saber mais, se
comunicar com alguém que fez, como agora o rapaz que estava aqui fora. Procura saber
mais, a gente nunca fica satisfeito com o que a gente sabe, a gente sempre quer, pelo

menos eu e minha mulher, a gente sempre quer saber mais e mais pra né...” (P10).

Quando se fala em risco de vida, eleva o nivel de ansiedade dos pais, podendo
ocorrer interpretacdes erroneas, que € o que parece que aconteceu com este pai. Na
realidade, a informacao passada € de que a cirurgia do IC, como qualquer outra cirurgia,

envolve riscos e existe o risco que a anestesia geral oferece.
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A literatura revela que os riscos da cirurgia sdo raros, mas como em toda
cirurgia, existem riscos. Na cirurgia do IC, existe a possibilidade de alguns riscos como:
paralisia facial, devido a grande proximidade do nervo facial na regido cirdrgica, a necrose
do tecido durante a cicatrizagdo (ou no leito cirdrgico), a extrusdo dos eletrodos, o desvio
no posicionamento dos eletrodos, a presengca de zumbido, alteragdes vestibulares
(dificuldades de equilibrio) na primeira semana de pos-operatorio (D’Avila et.al., 1997;

Costa et.al., 2005).

Enfim, o IC em criangas, pode ocasionar dificuldades tanto para ela, na
adaptacdo ao uso da unidade externa do IC, quanto para a familia por presenciar uma nova
situacdo, que gera angustia e desespero pela possibilidade de a crianga ndo aceitar o
implante, o excesso de cuidados dos pais para com o Implante Coclear e com a crianga,
somado a superprotecdo e ansiedade quanto aos resultados do implante e com a fala da
crianca. Esta € uma fase de readaptacdo da crianca e da familia para uma nova realidade

(Yamada e Bevilacqua, 2005).

4.3.3- Beneficios do Implante Coclear

O IC € visto como uma forma idealizada de resolucdo para o problema da
surdez e também uma esperanga de melhoria na vida social e na qualidade de vida da

crianca que serd implantada.

Todos os pais entrevistados demonstraram ter expectativa alta a respeito dos

beneficios que o IC podera trazer na vida de seus filhos.

O beneficio que mais esperam estd relacionado a melhoria da comunicacao, ja
que € neste aspecto que os pais encontram dificuldade no convivio com os filhos surdos.
Melhorar a comunicagdo significa, para a maioria deles, que o filho possa ouvir e

conseqiientemente falar. Como referem:

“A comunicagdo... sem diivida. Assim que ele possa vir a se comunicar com as

outras pessoas porque ele ndo falando vai ser dificil a comunicagdo dele [...]”. (M1)
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“[...] A minha primeira expectativa sinceramente é que ela ouca, falar vai ser
uma conseqiiéncia. Que sem ela ouvir, ela ndo vai falar nunca. Ela ouvindo pra mim, eu jd
to satisfeito que pelo menos ela vai comecar a compreender tudo que a gente quer
transmitir pra ela entendeu? Ai, quer dizer depois ela passar a falar, acho que é uma outra
etapa... Que no nosso ponto de vista sé vai ser possivel se fizer o implante, sem o implante,

ela ndo vai falar mesmo!” (P4).

“Que ela possa ouvir...se comunicar...aprender mais as palavrinhas...acho que

a gente chega nesta intengdo...da comunicagdo mesmo” (M6)

“Bem, eu espero que ele fique, eu espero que ele consiga ouvir, se comunicar,

espero que ele consiga se comunicar, falar, melhora um pouco a vida dele...” (MT7)
“Ah, vai mudar tudo...porque ele vai ouvir [...] Vai mudar em tudo [...]” (P9)

“Vai ouvir melhor, eu acho [...] é claro que é bom, que o implante vai ser bem

melhor...assim eu acredito [...]” (M9)

Além do ouvir e falar, uma das mies acrescenta a dificuldade do filho entender
0 que se passa ao redor e parece acreditar que este seria um beneficio do implante, ou seja,

poder ouvir, entender e se expressar por meio da fala.

“Eu espero que ele venha, que ele consiga...que ndo dé problema nenhum, que
ele consiga se desenvolver, entender, porque o duro é ficar vendo ele brincando com as
criancas mas ele ndo entende...fica meio perdido, ele ta vendo o visual, mas ndo ta
entendendo o que estd se passando, muitas criancas ta brincando com ele mas ele ndo ta
sabendo o que a crianca quer, entdo nessa parte da fala, ele perde muito...pra mim o
importante é essa parte, que ele entenda, que ele possa se comunicar..ndo fica perdido,
porque fica meio alienado...ele ta ali, ele brinca bem, mas ndo sabe o que estd se passando,
porque ele entende o que ta ali, o que ele vé mais ou menos, mas acho que tudo ndo tem
como pegar...pegar [...] Acho que dafi ele vai saber, dai ele vai poder falar o que ele quer e

o0 que ele ndo quer...se comunicar direito...porque até entdo, é uma dificuldade [...]” (M3)
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Outro aspecto levantado por um pai € a dificuldade de ter um relacionamento
afetivo quando nio se pode expressd-los por meio da fala. Dessa forma, um beneficio

esperado com o implante € a possibilidade do filho ouvir, como refere:

“[...] Ndo vou desistir, pra ele poder ouvir, depois falar é, consegqiiéncia, mas
ouvir pra mim é o principal... que ele tem tanta curiosidade para assistir televisdo, e tanta
coisa que a gente quer falar pra ele e sabe que ele ndo td ouvindo e uma crianca que ouve
hoje, é até mais gostoso vocé dar um carinho legal assim, ndo so o carinho, um contato,

entendeu?|...]” (P2)
A mae 8 acrescenta como beneficio, a melhoria da qualidade de vida:

“E a qualidade de vida, porque eu acho assim, que o Implante Coclear ainda
que ela ndo venha a ouvir igual a gente ouve, mas ela vai ter a possibilidade de ouvir
alguma coisa, e também, conseqiientemente falar, e vai ter a linguagem dela [...] Ah,
também a comunicacdo...na familia, porque ndo é todo mundo que consegue conversar

assim...com pessoa que tem dificuldade. Ah, eu acho que vai melhorar também |[...]” (M8)

Para as criancas que adquiriram a perda auditiva, fica evidente que os pais
esperam do implante a recuperacdo da audi¢do, € a possibilidade de sanar a perda, como

refere o pai 10:

“Beneficio? Ai, pra mim, que nem outro dia eu tava vendo uma reportagem de
um médico falando sobre o Implante Coclear no RJ TV ele falou que se a crianca nunca
escutou nada, se ela escutar um “A” pro médico ele falou que ja é uma grande coisa.
Entdo, nos tinhamos um filho bom e se ele voltar a escutar pelo menos um “A” eu jd vou ta
muito satisfeito [...] Crescimento, em tudo [...] Tem pessoas que ndo conhecem ele e acham
que é normal a pessoa fala e ele fica olhando...a pessoa fala com ele: “E ai P., ndo sei o
que ld...” Po, o P. ndo fala nada. Ai eu fico s6 na minha. E ai eu falo, ndo, ele perdeu a
audigdo, ele td surdo, mas to correndo atrds para ele ver se faz o implante e vai voltar a
escutar. Sempre a gente fala nesse objetivo para porque pras pessoas mesmo que convivem
com a gente, po, tem vdrias pessoas que querem que ele volte a escutar pra tudo voltar

como era antes [...]”. (P10)
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Nota-se em todos esses relatos, que alguns pais ddo énfase na possibilidade da
crianca ouvir, mas sempre fica implicito que a expectativa € também na aquisicdo da

linguagem oral, pois parece que para eles é somente assim que os filhos poderdo se

desenvolver e ter uma boa qualidade de vida.

Yamada e Bevilacqua (2005) mencionam que € muito importante conhecer cada
familia, sua estrutura e funcionamento, verificar como vivenciam a questdo da surdez, as

expectativas do atendimento da institui¢ao e do IC.

Os pais das criancas, ao buscarem respostas e curas milagrosas, correm 0s
riscos de receberem opinides conflitantes. Portanto, nesse momento, os pais precisam de
uma equipe de profissionais competentes e cuidadosos que legitime e aceite seus

sentimentos (Costa et al., 2000).

A respeito dos beneficios que os pais esperam com o IC, Yamada e Bevilacqua
(2005) referem que este procedimento pode auxiliar na comunicacao entre pais e filhos e,
conseqiientemente, os pais perceberdo a crianga mais calma, o que os deixardo satisfeitos e

tranqiiilos, diminuindo assim a ansiedade e inseguranca no meio familiar.

Deste modo, o beneficio do IC depende também dos objetivos e das
possibilidades fisicas, emocionais e sociais de cada pessoa, assim como das expectativas

familiares (Yamada e Bevilacqua, 2005).

4.3.4- Expectativa dos pais apds o Implante Coclear

Nas entrevistas com os pais, buscou-se verificar as expectativas em relagdo ao
futuro de seus filhos. Alguns pais reforcaram a importancia de melhorar a audigdo,
auxiliando nas situacdes do dia a dia: “[...] eu acho que melhora, acho que em tudo, eu
acho que na vida dele em geral, porque pra sair na rua, por ele ndo ouvir um barulho de
um carro, pode ter um acidente, um atropelamento, porque ndo ouve, eu vejo ele sai na
rua, as vezes ele quer atravessar a rua e as vezes vem vindo carro entdo... e simples coisas
assim sdo importante como ouvir o som de um carro pra atravessar a rua, eu acho que vai

mudar em tudo”. (M5)
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Outros pais dao énfase na melhoria nos estudos e assim aumentando a
possibilidade de terem uma profissdo: “Eu acredito que a comunicagdo e assim pra tudo na
vida dele, vai se tornar mais fdcil... Eu acredito que nos estudos dele, vai ser um pouco
mais fdcil, pra ele td entrando numa escola depois numa faculdade, para conseguir um

trabalho, pra ele td trabalhando, acredito que tudo vai ser so beneficio pra ele”. (M1)

“A nossa grande preocupagdo, quer dizer, o pessoal da familia tem um bom
convivio com ela e tudo. A nossa grande preocupacdo é a seguinte, a gente mora numa
cidade pequena e ndo tem tipo assim escolas especializadas pra criangca com este tipo de
problema dela, a gente se preocupa principalmente com a educagdo, com os estudos, com
isso. Entdo, quer dizer, a gente corre atrds do implante claro, pra ela ouvir, mas

principalmente pra ela poder se socializar, se desenvolver” (P4)
“E ter um futuro, conseguir estudar, ter uma profissao...” (M4)
“Educagdo, mais tarde, profissionalmente”. (P9)

Além da preocupagdo com os estudos, o trabalho, alguns pais realcam o
preconceito que ocorre com a pessoa que ndo escuta e se, seus filhos com o implante
recuperarem a audicdo, terdo melhores possibilidades no futuro. Como exemplo, tem-se o
relato do pai 2: “Acho que, futuramente pelo um pais tdo cheio de preconceitos, até para
ele se empregar, para trabalhar, assim, vai ser um pouco mais fdcil, mesmo que ele ndo
fale, mas ele escutando vai poder desenvolver, e espero que com o estudo, com tudo, que

ele possa desenvolver o mdximo, pra futuramente correr atrds dos beneficios dele”.

“E dificil para quem escuta, imagine para quem ndo escuta. Ele fazendo esse
implante, se ele voltar a escutar, ele vai td voltando a escutar de novo, entdo vai ser tem
vdrias expectativas boas, de ele aprender, ele jd sabe até fazer o nome dele, mas ai vai
aprender a fazer outras coisas, vai poder arrumar um servico melhor no futuro, a pessoa
surda jd tem vdrias dificuldades para arrumar um servigo, e tal, eu fiquei até feliz quando

eu soube que esse rapaz trabalhava”. (P10)

Ainda em relacdo a expectativa quanto ao futuro, alguns pais acrescentam a
possibilidade de seus filhos, apds o implante, poderem crescer e desenvolver normalmente,

ou seja, como qualquer outra crianga. Eles referem: “/...] E vai melhorar bastante, que ele
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ficando adulto, vai abrindo as qualidades, as capacidades que ele tiver de
desenvolvimento, a gente td fazendo de tudo para que ele ndo fique a ver navios ai... que

ele tenha um desenvolvimento para crescer”. (P2)

“Eu tenho uma expectativa boa de que ele possa fazer tudo o que uma pessoa

normal faz”. (P10)

“Ah, pra gente muda, que eu espero que ele melhore...em relacdo a gente,
como ele tiver td bom entendeu? E o problema, o problema ndo, assim, o que eu quero é
que ele se sinta bem, que ele cresca normalmente, que ele possa fazer tudo igual a todo
mundo. E em relacdo a gente, ndo tem muito que se esperar ndo. A gente pensa nele so.

Espero que ele se sinta bem”. (MT7)

Na anélise dos dados, fica evidente a visdo patoldgica que os pais t€ém da surdez
e conseqiientemente a crenca de que o IC podera trazer melhor qualidade de vida aos seus
filhos. Parecem acreditar que o IC poderd facilitar algumas situacdes na vida de seus filhos,
como no estudo, no trabalho, na comunicagdo e socializacdo e principalmente trazendo a
possibilidade de se desenvolverem e poderem ser como qualquer outra pessoa. E o que
confirma uma das maes: “Ah, eu acho que vai ser tudo... que vai mudar, porque ele ndo se
comunica com ninguém, ele ndo entende o que a gente fala, ele ndo presta atencdo, eu

espero que mude muito a vida dele, que ele possa brincar com as outras criangas

normalmente...” (M7).

O médico e a equipe do IC devem esclarecer as familias que a cirurgia pode nao
restaurar a audicdo normal, mas pode ajudar o paciente a se comunicar com maior

facilidade (Oliveira, 2005).

Encontra-se na literatura, estudos que indicam que os resultados dos ICs
favorecem a naturalidade de interagdes que contribuem positivamente a melhoria do clima
familiar. Virole (2003) refere que as reagcdes auditivas da crianca implantada dao aos pais o
sentimento que seu filho pertence ao mesmo mundo perceptivo que o deles e que dividem a

mesma experiéncia vital.

A maioria dos pais entrevistados mostrou acreditar que o IC, ao proporcionar a
audi¢do a seus filhos, pode tornd-los mais independentes e autdnomos, conforme os relatos

a seguir:
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“Ah, pra mde, s6 a satisfacdo de ver o filho se desenvolver sem precisar da
gente toda hora...ele poder ter a vida dele sem ficar dependendo da gente jd é uma grande
coisa... Com isso, ele fica muito apegado, ele fica muito grudado... Por mais que a gente
tente assim ndo dd muito assim para Ssuper-proteger, mais assim, ele sempre

fica...dependente da gente”. (M3)

“Ah, que futuramente ele ndo vai depender tanto de nds... porque sem o
implante eu acho que fica dependente a vida toda. Eu acho que sim! [...] Mesmo no caso de
namorada eu acho que é dificil [...] Entdo, fica uma possibilidade menor de se relacionar,

eu acho, a pessoa que ndo consegue ouvir [...]”. (P9)

“No caso, se relacionar com todos...de poder se comunicar...acho que é isso

dai...” (M6)

Analisando a fala desses pais, parece que o fato dos filhos ndo ouvir torna-os
dependentes como se ndo tivessem capacidade de conquistarem a independéncia pela falta
de comunicacdo, ficando assim implicito que ocorre uma superprote¢do por parte desses

pais, como uma forma de protegé-los.

7z

A superprotecdo € para alguns pais sindnimo de amor, mas pode limitar o
desempenho da crianga e torni-la menos independente e mais lenta no desenvolvimento de
suas habilidades que a levam a autonomia. Os pais que superprotegem seus filhos exercem
atencdo e dedicacdo excessiva, cuidados exagerados e até mesmo sacrificios financeiros
para os cuidados da crianca. Isso tudo pode transmitir uma mensagem a crianga de que ela
ndo é capaz, fazendo com que ela ndo aprenda a lidar com a frustragdo e ndao desenvolva

estratégias para solucdo de problemas (Demétrio, 2005).

Por outro lado, denota-se a expectativa dos pais que o implante ird proporcionar
aos filhos uma maior independéncia e autonomia. No entanto, € importante que sejam
orientados que o IC serd um auxilio para seus filhos ouvirem, mas que além de ndo
restaurar a audi¢cdo normal, pode ndo atender a todas as expectativas desses pais. Desta
forma € imprescindivel que as familias sejam bem informadas para que suas expectativas

sobre o IC sejam condizentes com a realidade.
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Apds a apresentacdo e discussdo das categorias em separado (Vivéncia da
Surdez, Tratamento da Surdez e Implante Coclear) considera-se importante relaciond-las,
visando obter a compreensdo que estes pais tém a respeito da surdez, a vivéncia que

tiveram perante o diagndstico e suas expectativas em relacao ao IC e ao futuro dos filhos.

Ao analisar as trés categorias, pode-se notar uma relacdo entre a forma com que
os pais vivenciaram o diagnéstico da surdez, com a busca de tratamento e cura e suas

expectativas quanto ao futuro dos filhos.

Em relacdo a vivéncia do diagndstico, os relatos dos pais corroboram com a
literatura quando esta refere que a presenca de uma crianca surda pode ser traumatica para a
familia, uma vez que a maioria dos pais ndo teve experiéncia prévia com a surdez
(Leibovici, 1996). Desta forma, ao receberem a noticia do diagndstico da surdez, os
sentimentos dos pais foram de choque, raiva, culpa e negagdo, iniciando nesta fase uma
busca incansavel por diversos profissionais da saide para alcancar a cura da surdez e alivio
da culpa (Luterman et al., 1999; Pasqualin, 2001; Kubler-Ross, 1985; Petean e
Pina Neto, 1998).

O diagnéstico da surdez para a maioria das criangas participante desse estudo
ocorreu a partir do primeiro ano de vida, havendo um consenso por parte dos pais

entrevistados de que este foi tardio (P2, M3, M4, P4, M5, M7).

Ap6s a confirmagdao do diagndstico da perda auditiva na crianga, oS
procedimentos realizados pelas familias foram muito semelhantes, iniciando a procura por
fonoaudidlogos, aparelho auditivo e IC. Neste sentido, foi possivel perceber que os pais
concebem a surdez como uma doencga a ser tratada, medicalizada, buscando a cura para o
problema auditivo (M1, P2, M5, M3) (Skliar, 2000). Portanto, muitos dos pais
entrevistados realizaram uma peregrinacdo por diversos servicos de saide, em busca de um
diagndstico preciso e de uma forma de tratamento que envolve a recuperagao da audicdo e

da fala (P2, M3, M5, M6, P8, M8).

De acordo com Amaral (1995) e Pasqualin (2001), apés vivenciarem o choque
com a revelagdo do diagndstico da surdez, € necessario que os pais elaborem o luto do filho

idealizado perdido, porém, isso dependera de algumas varidveis como: a histdria anterior da

Relacdo entre as Categorias

119



familia, o sentido que se atribui a deficiéncia, o grau de comprometimento da crianca, a
forma como foi transmitida a noticia, o nivel sécio-econdmico e de educacdo familiar,

personalidade, atitude e suas expectativas em relac@o aos filhos e a este em particular.

Foi possivel relacionar a forma que as familias vivenciaram o diagnéstico do
filho com as expectativas que formulam para o mesmo. Observa-se que os pais ao se
depararem com o diagndstico da surdez, conceberam esta como uma doenga e foram em
busca de tratamentos visando a cura. Esses pais ndo aceitaram que seus filhos
permanecessem surdos e, portanto, diferente dos ouvintes. Por isso, demonstram ter
expectativas de que seus filhos possam ouvir, falar e participar do mundo dos ouvintes,

acreditando que o fato de ouvir podera garantir melhores oportunidades de vida.

Nota-se nas entrevistas o medo dos pais em relacdo ao preconceito e a
discriminacao que seus filhos poderdo enfrentar na sociedade (P2, M3, M8) e também uma

rejeicao ao fato de que seus filhos sejam diferentes da maioria ouvinte (M8, M9, P9).

Quanto a questdo do preconceito, pode-se verificar que os pais entrevistados
tém a percepcao de que a sociedade coloca barreiras e oferece poucas oportunidades reais
de inclusdo para o surdo. Neste sentido, cabe ressaltar a importancia das familias e também
de profissionais refletirem sobre suas atitudes para que nio alimentem a formagdo de idéias

fantasiosas e preconceituosas em relagdo ao surdo e suas possibilidades e limitagcdes.

Foi possivel perceber que todos os pais parecem acreditar que a comunicagao
oral € a Unica forma da crianca se comunicar e alimentam expectativas altas sobre o IC,
atribuindo a este procedimento beneficios que vao além do que ele realmente podera

proporcionar.

Em relacdo a Lingua de Sinais, os pais mostraram desconhecimento e certa
rejeicao (M1, P9, M10). Em alguns casos, os pais relataram terem sido orientados por
profissionais a ndo utilizarem a Lingua de Sinais (P2, M10, P9). Os profissionais, que
concebem a surdez em uma abordagem clinico-terapéutica, orientam as familias a evitar os
sinais de modo que nao atrapalhe o desenvolvimento da fala. Os pais que procuram o IC
sdo orientados para que trabalhem com seus filhos de modo a auxilid-los no

desenvolvimento da linguagem oral.
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A maioria dos pais, nesse estudo, apresentou uma concepg¢ao clinica da surdez
optando por um tipo de abordagem terapéutica que privilegia o uso da fala. Porém, €
importante que sejam orientados, caso a cirurgia do IC ndo seja acessivel aos seus filhos,
que conhecam e procurem por outras abordagens que favorecam a comunicagcdo de seus

filhos e conseqiiente inser¢ao social.

No entanto, ainda que a maioria dos pais entrevistados nao aceite o uso da
Lingua de Sinais por seus filhos, contraditoriamente, muitos mencionaram a necessidade de
utilizarem-se de sinais ou gestos na comunicagdo com eles (M3, M4, P4, M6, M8, P§, M9,

P10).

Sobre as expectativas quanto ao futuro dos filhos, todos os pais afirmaram o
desejo de que seus filhos realizem a cirurgia do IC e possam ouvir, falar, estudar e

trabalhar.

Desta forma, pode-se notar nos pais o desejo de que seus filhos surdos
adquiram ou recuperem a audicdo e a fala e com isso, possam ter uma vida igual a dos

ouvintes.

Verificou-se que todos os pais parecem perceber a surdez como incapacitante e
limitante na vida de seus filhos. Assim, acreditam que realizando a cirurgia do IC, seus
filhos deixardo de ser surdos e terdo melhores condi¢des de estudo, trabalho, independéncia

€ autonomia.

Na medida em que analisava os dados das entrevistas, senti a necessidade de
obter informagdo de quantas familias tiveram a oportunidade dos filhos realizarem o IC.
Para tanto, consultei os arquivos do ambulatério e pude constatar que das dez familias
entrevistadas, sete criangas haviam realizado a cirurgia, sendo que seis o fizeram no servigo
do HC — Unicamp e uma (a crianca 2) em outro servico. Das trés criancas que ndo
realizaram o implante, duas (criangas 4 e 7) ndo o fizeram por motivos clinicos, isto é, a
crianca 4 apresentou agenesia do nervo auditivo e a crianga 7 por apresentar outros
comprometimentos além da surdez. A outra crianca que nao realizou a cirurgia (crianga 8),

a familia foi convocada varias vezes e ndo compareceu. Nesse sentido, observa-se que das
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familias participantes desse estudo, parece que apenas essa ndo fez opcao pelo implante,

apesar de ndo se ter conhecimento do seguimento dado a essa crianca.

Portanto € necessdrio que, ao se transmitir a noticia as familias de que as
criancas ndo realizardo a cirurgia do implante, que os profissionais orientem 0s pais a

buscarem por outras opg¢des terapéuticas e educacionais existentes para seus filhos.

E importante ressaltar que as orientagdes quanto as opgdes terapéuticas,
deveriam ocorrer logo apds a confirmacao do diagndstico da surdez, permitindo assim que
os pais conhecam todas as abordagens de trabalho com a crianca surda, e na medida em que
vao elaborando a surdez do filho e vdo compreendendo o que significa ser surdo, consigam
refletir e decidir por uma conduta terapéutica ou educacional que se adeque melhor a sua
realidade. Dessa forma, se os pais optarem pelo IC e se ocorrer uma inviabilidade do filho
se submeter a cirurgia, na medida em que ja tiveram conhecimento de outras possibilidades
para o filho, acredita-se que poderdo minimizar a frustragdo frente as expectativas

depositadas no implante.
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Este estudo propiciou vdrias reflexdes que contribuiram para uma melhor
compreensdo das familias que buscam o implante coclear como forma de tratamento e cura

para surdez de seus filhos surdos.

Dentro dos temas estudados — vivéncia da surdez, tratamento da surdez e
implante coclear — foi possivel fazer algumas consideragdes a partir dos achados desta

investigacao:

O diagndstico da surdez foi traumatico para todos os pais entrevistados, que
referiram diversas reacdes ao impacto do diagndstico como choque, raiva, resisténcia, nao

aceitacdo e culpa.

Apesar de ter decorrido algum tempo, para a maioria dos pais, da confirmagao
do diagnéstico da surdez at€é o momento da entrevista pode-se perceber na andlise dos

dados que os pais ndo aceitaram a surdez do filho, isto €, ndo se adaptaram a nova situagao.

O estudo mostrou que os pais concebem a surdez como uma doenca/deficiéncia

a ser tratada e buscam algum tipo de cura para a surdez do filho.

Verificou-se que os pais relacionam tratamento da surdez com o fato do filho

poder ouvir e adquirir a linguagem oral.

Dessa forma, para essas familias, o IC € visto como uma solu¢do ndo apenas

para cura da surdez, mas como uma possibilidade dos filhos terem um futuro melhor.

Constatou-se que a maioria das familias entrevistadas acredita que o implante
coclear poderd trazer beneficios como melhoria na vida social e na qualidade de vida da
crianca implantada, incluindo melhores oportunidades de estudo, trabalho e
relacionamentos. Os pais acreditam que ao ouvir e falar, seus filhos se tornardo mais

independentes e autdbnomos e poderdo participar do mundo dos ouvintes.

Todos os entrevistados fizeram mencdo aos riscos que a cirurgia envolve. Essa
preocupacao parece ser natural, considerando que, ao buscar a cura para seus filhos, esses

pais devem decidir se vale a pena correr riscos ou se € melhor permanecer como esta.
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Como a maioria das criangas (sete) realizou o implante, ficou evidente que para

esses pais a esperanca de cura sobressaiu ao medo dos riscos.

Percebe-se a necessidade dos profissionais orientarem os pais logo apds o
diagndstico da surdez sobre as propostas educacionais e terapéuticas existentes, incluindo o
IC. Dessa forma, os pais poderao ter vdrias possibilidades e optar por aquela que acreditam
ser a mais adequada para o filho surdo. Os pais que optam pelo implante precisam ser
conscientizados de que o fato da crianga ouvir ndo garante necessariamente melhores

oportunidades de vida.

Fica evidente a importancia de os pais receberem informag¢des sobre a surdez e
o IC de forma clara e objetiva para que possam ter expectativas condizentes com a

realidade.

Cabe ressaltar a necessidade de a familia ser acolhida em um momento dificil e
crucial, que envolve ansiedade, angtstia, ambivaléncia por ter que tomar uma decisdo na
qual o resultado nao € totalmente seguro. A familia precisa fazer uma opcao, ou seja, fazer
ou ndo a cirurgia, e parece que a escolha fica envolta nas concepcdes que eles tém da

surdez e do quanto conseguiu absorver a respeito do IC.
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APENDICE 1- Roteiro para entrevista com os pais

Identificacao

Data: / /

Sujeito:

Mae [ ] Pai [ ]

Idade: Data de Nascimento: / /
Escolaridade: Profissao:

Religido: Renda per capita:

Numero de Filhos: Casos de Surdez na Familia:

Idade do Filho: Data de Nascimento: / /
Diagnostico: Tempo de Diagndstico:

Encaminhado por:

Entrevista Semi-Estruturada.

1.Como foi descoberta a surdez de seu filho(a)?
2.Até o momento, que recursos foram utilizados no tratamento do seu filho(a)?

3.Como se comunicam com a crian¢a? Vocé acha que esta € a melhor maneira para se

comunicar com seu filho(a)?
4.Como souberam do implante coclear?

5.Que informagdes vocé recebeu sobre o implante coclear? Estas informagdes foram

suficientes?

6.Em termos de beneficios do implante coclear o que vocés esperam que mude na vida de

seu filho? E da familia?

7. Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?
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APENDICE 2- Consentimento livre e esclarecido

Nome do Projeto: "Expectativa, diividas e dificuldades de pais de criangas surdas frente a possibilidade dos
filhos se submeterem ao Implante Coclear.

Responsavel pela conducio da pesquisa: Daniela Aparecida Rissi
Pesquisadora: Daniela Aparecida Rissi
Orientador: Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva

Justificativa e Objetivo da pesquisa:

A relevancia deste estudo se deve ao fato de que a surdez traz prejuizos na aquisi¢ao da linguagem e da fala.
Além disso, a audicdo é o meio pelo qual o individuo entra em contato com o mundo sonoro, o qual permite
um adequado desenvolvimento social e emocional.

O objetivo da pesquisa € identificar e descrever as expectativas de pais de criangas surdas encaminhadas para
a triagem para o implante coclear.

Procedimentos do estudo:

A pesquisadora responsdvel garante o sigilo que assegure a privacidade dos sujeitos quanto aos dados
confidenciais envolvidos no estudo. Todas as informacdes serdo de cardter impessoal, preservando a
privacidade dos sujeitos pesquisados, sendo divulgadas como parte de informagdes de um grupo de pessoas.
O material coletado na entrevista deverd ser utilizados somente para realizacdo da presente pesquisa € a sua
divulgacdo em eventos cientificos, publicagdes ou em eventos académicos.

Beneficio Esperado:

Organizar e sistematizar as informacdes disponiveis visando contribuir para profissionais afins com os
conhecimentos divulgados por meio desta pesquisa. Independente dos resultados da pesquisa estes se tornardo
publicos através da divulgacdo cientifica, aqui incluida, publicacdo e participa¢do em congressos, bem como
divulgacdo académica, incluindo aulas e palestras. Pretende-se com os resultados deste estudo, contribuir com
profissionais que trabalham direta e indiretamente com o implante coclear, para que possam atuar de forma a
esclarecer melhor as familias sobre as questdes que envolvem o implante e, desta forma, fazer com que estas
familias tenham expectativas condizentes com a realidade.

AUTORIZACAO

Eu, , RG: s
residente a

concordo em participar da pesquisa, "Expectativa, dividas e dificuldades de pais de criancas surdas frente
a possibilidade dos filhos se submeterem ao implante coclear”, realizada pela psicéloga Daniela Aparecida
Rissi, sob o orientagdo do Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva, e que os resultados sejam utilizadas
para fins cientificos. Declaro ainda ter recebido os devidos esclarecimentos.

Data: / /

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador

Telefone sobre eventuaig duvidas sobre este estudo: 3788-8816.
Telefone do Comité de Etica: 3788-8936.

Apéndices
140



	01-capa
	02-folha rosto
	03-ficha
	FICHA CATALOGRÁFICA ELABORADA PELA
	BIBLIOTECA DA FACULDADE DE CIÊNCIAS MÉDICAS DA UNICAMP
	Titulação: Mestre em Saúde da Criança e do Adolescente
	Área de concentração: Saúde da Criança e do Adolescente
	Banca examinadora:
	Prof. Dr. Roberto Benedito de Paiva e Silva
	Profa. Dra. Elaine Soares Monteiro Pinto
	Data da defesa: 30 - 07 - 2008 

	04-banca
	05-dedicatoria
	06-agradecimentos
	AGRADECIMENTOS
	A Deus, por tudo. 
	Aos meus pais pela vida, pelo amor, apoio e incentivo. 
	Aos meus irmãos pelo apoio e incentivo.
	Ao Prof. Dr. Roberto B. de Paiva e Silva, orientador deste trabalho, pela grande força que sempre soube me dar em todos os momentos, pela compreensão, pelos ensinamentos e por esta conquista. 
	À Profa. Dra. Angélica Bronzatto de Paiva e Silva, pela colaboração na área da surdez.
	A co-orientadora Profa. Dra. Lurdinha, pelas contribuições neste trabalho. 
	Às famílias das crianças candidatas ao Implante Coclear que participaram deste estudo, meu agradecimento. 
	À Marisabel, diretora da Biblioteca da Faculdade de Ciências Médicas pela colaboração para que meus estudos fossem realizados.
	Aos colegas da Biblioteca da Faculdade de Ciências Médicas pelo apoio, auxílio e compreensão em todos os momentos. 
	À Josidelma Francisca de Souza, Sandra Lúcia Pereira, Cleusa Telles, Ana Maria Ludovico Marsola e Cristiano Brito pela amizade e pelos auxílios que sempre me deram. 
	Ao Dr. Paulo Porto e toda equipe do Implante Coclear, carinhosamente conhecida como equipe do coração, minha gratidão. 
	A todos que de forma direta ou indireta participaram desta etapa da minha vida, deixo aqui meus agradecimentos. 

	07-sumario
	08-lista abreviaturas
	09-lista tabela
	10-lista quadros
	11-capa resumo
	12-resumo
	13-capa abstract
	14-abstract
	15-capa apresentaçao
	16-apresentaçao
	17-capa introduçao
	18-introduçao
	19-capa objetivos do estudo
	20-objetivos do estudo
	21-capa metodologia
	22-metodologia
	23-capa apresentaçao dos dados e discussao
	24-apresentaçao dos dados e discussao
	“Nos foi explicado que muita gente espera que coloca e já sai ouvindo, ela não sabe que uma pessoa pode demorar dois meses, as vezes um ano, dois anos, até conseguir entendeu, um resultado do implante. Isso tudo a Dra J. (profissional de outra instituição) já tinha passado pra gente e a gente já tá realmente bastante familiarizado com o implante” (P4)

	25-capa relaçao entre as categorias
	26-relaçao entre as categorias
	27-capa consideraçoes finais
	28-consideraçoes finais
	29-capa referencias
	30-referencias
	31-capa apendices
	32-apendices
	APÊNDICE 2- Consentimento livre e esclarecido
	AUTORIZAÇÃO


