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RESUMO

Este estudo tem como objetivo relatar casos de criancas com surdocegueira congénita
atendidas em um centro referéncia de Salvador, Bahia, caracterizando aspectos clinicos, quadro
motor e/ou aprendizagem, forma de comunicacdo, principais aspectos socioecondmicos,
propostas terapéuticas aplicadas por uma equipe interdisciplinar e as respostas produzidas por
estas criancas. Para tanto, foram aplicados dois questiondrios semi-estruturados, distintos e
especificos: um com os pais e/ou responsdveis legais, e outro com os profissionais da equipe
interdisciplinar que as acompanha. Na andlise dos dados relatam-se as caracteristicas
sociodemogrdficas, clinicas e de insercdo de sete criangcas com diagndstico de surdocegueira
congénita nos diversos segmentos da sociedade. A maioria dos casos relatados foi de criangas do
sexo masculino, que apresentaram perda auditiva severa e perda visual leve, ou seja, baixa visdo,
tendo citomegalovirus e rubéola materna como as causas mais freqlentes da surdocegueira. As
crioncas utilizavam como forma de comunicacdo gestos naturais € LIBRAS, e apresentaram
quadro motor sem alteracdes. As condutas realizadas pela equipe interdisciplinar se basearam
na abordagem de Jan Van Dijk, que preconiza o desenvolvimento de uma consciéncia simbdlica
através do movimento. As criangas obtiveram respostas a estas condutas, porém de forma lenta.
Conclui-se, através dos casos relatados, que a surdocegueira gera, principalmente, atrasos na
aprendizagem e na comunicacdo, o que prejudica a vida social da crianca, sua locomocdo e
independéncia, sobretudo quando associado a outros fatores, como o relacionamento familiar.
Notou-se ainda a exitrema importdncia do diagndéstico precoce e da intervencdo em tempo
hdbil, por meio da acdo de uma equipe interdisciplinar engajada em prevenir ou minimizar os
atrasos apresentados, promovendo, o quanto antes, a insercdo destas criancas nos vArios
segmentos da sociedade.
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ABSTRACT

This study aims to report cases of children with congenital deafblindness attended fo at a
reference center in Salvador, Bahia, with focus on clinical aspects, motor and/or learning  skills,
communication style, main socioeconomic conditions, therapeutic proposals carried out by an
interdisciplinary team, and the children's responses. For this purpose, two semistructured
questionnaires, distinct and specific, have been applied: one to the parents and/or legal
guardians, and the other fo professionals of the interdisciplinary team in charge of them. In
analysing the data, there have been reported the sociodemographic and the clinical
characteristics, as well as those of the inserfion of seven children diagnosed with congenital
deafblindness in the several segments of society. Most of the cases reported refer fo male
children with severe hearing loss and light visual impairment, that is, low vision, cytomegalovirus
and maternal German measles being the most frequent causes of deafblindness. The children



used natural gestures and LIBRAS as communication style, and presented no alteration in their
motor conditions. The procedures carried out by the interdisciplinary team have been based on
Jan Van Dijk's approach, which professes the development of a symbolic conscience through
movement. The children responded fo these procedures, though in a slow way. From the cases
reported, it may be concluded that deafblindness causes, chiefly, learning and
communication delays, which damage children's social life, their locomotion and independence,
above all when associated with other factors, as familiar relationship. There has still been noted
the extreme importance of early diagnosis and timely intervention, through the action of an
interdisciplinary team engaged in preventing and minimizing the delays detected, so as fo
promote the insertion of such children in all society's segments, as soon as possible.
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Introducgéo

A surdocegueira é uma deficiéncia sensorial que atinge de forma total ou parcial dois dos
principais 6rgdos do sentido: a visdo e a audicdo!* . Trata-se de uma deficiéncia Unica, apesar do
acometimento duplo 2, cujo diagndéstico no Brasil, e na grande maioria dos paises do mundo, vem
atrelado erroneamente ao da "maultipla deficiéncia"?. Porém, diferentemente da surdocegueira, a
multipla deficiéncia € caracterizada pela presenca da perda visual e auditiva associada a
comprometimentos, mentais, fisicos ou emocionais 1517 ,

Classifica-se quanto ao periodo do surgimento, como congénita ou adquirida, ou ainda quanto a
aquisicao da linguagem, pré-linguistica ou pés-  linguistica * 1.121516.20.22  S3g causas freqlientes
desta deficiéncia a rubéola congénita 3, meningite e sindrome de Usher 11141617 Quando congénita
torna-se uma condicdo que interfere demasiadamente na comunicacdo, nas interacdes sociais, no
aprendizado e no desenvolvimento neuropsicomotor normal (DNPM), devido a intima relacdo de
dependéncia entre este desenvolvimento e as aferéncias sensoriais captadas do meio, gerando atraso
em suas aquisicBes, caso ndo haja uma intervencdo precoce & 15161718 Assim, é de fundamental
importancia que as criancas com tal acometimento sejam acompanhadas por uma equipe
interdisciplinar que atenda as suas necessidades especificas e individuais.

O processo de aquisi¢cdo do desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) da crianga que tem
integridade da visdo e audigdo é influenciado por uma série de fatores. A partir dos movimentos
reflexos e gragas a interacdo do sistema sensorial inicia-se o0 processo de descoberta do préprio
corpo, do meio ambiente e do outro. Nas etapas seguintes, a crianca vai se motivando ao
aprendizado e a visdo e audicdo serdo os principais sentidos responsaveis em permitir o despertar do
interesse da crianga por si mesma e pelo meio que a cerca, induzindo posteriormente a ida em busca
do objeto de interesse 581618,

A crianga com surdocegueira congénita, privada dos dois sentidos de distancia que s&o a visdo e
audicédo, perde, consequientemente, a capacidade de detectar o meio externo sem o contato direto,
bem como de antecipar as atividades de vida diaria propostas a ela. Desse modo, contard apenas
com o estimulo captado pelos 6rgdos dos sentidos remanescentes, os chamados sentidos de
aproximacdo, representados pelo tato, olfato e o paladar, que s6 captam o meio externo através do
contato direto® .

Conhecer a surdocegueira e suas peculiaridades é essencial para entender a forma com que as
criangas surdocegas estruturam o seu desenvolvimento e ingressam nos grupos sociais. Para isso, é
necessario que sejam criadas, tanto pela crianca e sua familia, quanto pelos profissionais da
intervencdo precoce e da escola, estratégias ndo so para desenvolver o seu potencial psicomotor,
mas também para promover sua independéncia e facilitar sua inclusdo social. O Instituto de Cegos



da Bahia € uma instituicdo que atende criancas e adolescentes deficientes visuais, oferecendo
suporte educacional e médico. Vinculado a este, o Centro de Intervencdo Precoce (CIP) funciona
em regime ambulatorial atendendo criangas de 0 a 5 anos.

A fisioterapia, por fazer parte da equipe de profissionais engajados na habilitacdo de criancas
com deficiéncia sensorial, tem um papel fundamental a médio e longo prazo. Sendo assim, este
trabalho tem como objetivo relatar casos de criangas com surdocegueira congénita atendidas em um
centro referéncia de Salvador, Bahia, apresentando assim o quadro motor, forma de comunicacéo,
principais aspectos socioecondmicos, propostas terapéuticas aplicadas por uma equipe
interdisciplinar e as respostas produzidas por estas criancas, possibilitando o avanco no
conhecimento sobre essa deficiéncia.

ESTUDO DE CASQOS

Foi realizado um estudo descritivo, de corte transversal, com aplicacdo de dois questionarios
semi-estruturados, distintos e especificos para a equipe interdisciplinar e para os pais de sete
criancas surdocegas congénitas, atendidas em um centro referéncia de Salvador, Bahia. Foram
coletadas ainda algumas informacfes pertinentes ao estudo dos prontuarios das criancas na
instituicdo. Na andlise dos dados relatam-se as caracteristicas sociodemogréficas, clinicas e de
insercdo destas sete criancas com diagnostico de surdocegueira congénita nos diversos segmentos
da sociedade. O trabalho passou pela aprovacdo da Comissdo de Etica da Universidade Catdlica do
Salvador - UCSal e cada entrevistado assinou um termo de consentimento livre e esclarecido
autorizando a participacdo na pesquisa.

Caso 1

A.D.S, sexo feminino, 1 ano e 9 meses de idade, é atendida pela equipe interdisciplinar do
Centro de Intervencdo Precoce - CIP da instituicdo referéncia desde os 8 meses de idade, devido a
diagndstico de microcefalia e atrofia Optica identificado desde o nascimento. Durante o primeiro
ano de vida, foi detectado hidrocefalia gque levou aos comprometimentos visual e auditivo. Segundo
a genitora, a crian¢a nao realiza nenhuma outra atividade terapéutica além do acompanhamento no
CIP. A gestacdo foi tranquila, a termo, sem intercorréncias, assim como o parto, porém ha relatos de
tabagismo durante a gestacdo, de acordo com as informagdes obtidas em prontuario. A genitora
afirma que a crianga ndo possui nenhuma patologia associada, ndo apresentou nenhum antecedente
pessoal ou familiar que fosse digno de nota, e que funcionalmente A.D.S esta mais participativa no
banho, segura a mamadeira no momento da alimentagdo, compreende melhor o que a genitora fala
depois do tratamento dado na institui¢do. E filha tnica e tem pouca interago com outras pessoas,
mas ndo chora quando em contato com elas, ndo as “estranha”. A genitora relata ainda que possui
segundo grau completo, é cabeleireira, mas atualmente esta desempregada pois é a cuidadora direta
de A.D.S, ndo tendo condigdes de trabalhar. A familia reside no bairro de Sdo Marcos, em Salvador,
Bahia, e possui renda media de aproximadamente 2 salarios minimos*. Segundo afirma a terapeuta
ocupacional que acompanha A.D.S, ela apresenta um atraso no DNPM significativo, consegue fazer
passagem de decubito dorsal (posicdo deitada com o abdome para cima) para sedestracdo (posicéo
sentada), mas ndo realiza transferéncias de sedestracdo para ortostase (posicdo de pé) e de
sedestracdo para postura de gato (posicdo que a crianca alcanca durante o processo de
desenvolvimento neuropsicomotor onde ha apoio dos dois antebragos e dos dois joelhos),
demonstrando muita dificuldade ainda nas transferéncias e posturas. Em relacdo a percepcéo
sensorial, a crianca da sinais de ter pouco residuo visual e auditivo, ainda ndo definido por exames.
Durante a terapia ela tem reagido de forma lenta a estimulos sonoros, através de mudanca em
expressdo facial e em movimentos. Apresenta grande dificuldade na comunicacdo, sendo feita



apenas através de choro, movimentos ou de expressao facial; na interacdo com o meio, ndo atribui
funcéo a nenhum brinquedo. A conduta realizada com a crianca é baseada na abordagem co-ativa de
Jan Van Dijk com o objetivo de desenvolver uma comunicacdo mais simbolica, partindo do
concreto ao nivel mais abstrato, e favorecer o processo de DNPM. Sédo utilizados entdo objetos de
referéncia para dar a possibilidade de antecipacdo da atividade a ser realizada. A terapeuta
acrescenta que a crianga vem apresentando resultados positivos, esta mais organizada, aceita mais o
toque, ja demonstra um interesse maior em pegar objetos, permanece mais tempo com eles na méo,
sorri quando a genitora fala com ela, mas que ainda sdo respostas pequenas devido, também, ao
pouco tempo de tratamento.

Caso 2

D.N.R.S, sexo masculino, 3 anos, acompanhado pelos profissionais do CIP - Centro de
Intervencdo Precoce, vinculada a instituicdo referéncia deste estudo, onde se realizou intervencéao
em tempo habil com 7 meses de idade, e atualmente faz tratamento com terapeuta ocupacional. Aos
3 meses de idade foi feito o diagndstico de baixa visdo e surdez a direita. Segundo a genitora, a
causa da surdocegueira foi o citomegalovirus. Atualmente recebe acompanhamento com psicologa,
terapeuta ocupacional na Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo em Salvador, onde a genitora
é orientada pela fisioterapeuta a realizar atividades em domicilio que favorecam o desenvolvimento
motor. E atendido ainda por um neurologista no Centro Estadual de Prevencéo e Reabilitacdo de
Deficiéncia - CEPRED. Durante a gestacdo ndo houve intercorréncias, porém no parto héa relato de
bolsa rota e perda de liquido com espera por atendimento por mais de 17 horas. Ap6s 0 nascimento
0 bebé ndo chorou espontaneamente e depois dos cuidados imediatos foi levado a incubadora.
Apresenta hemiparesia, ndo deambula, ndo participa das atividades da vida diaria - AVD's, porém
entende 0 momento de se alimentar, de escovar os dentes e colabora sem chorar, apesar de nao ter
iniciativa, ou participagdo em nenhuma dessas atividades, segundo a genitora. Percebe e identifica a
presenca da avo, da mae, do pai, da tia, ou quando outras criancas estdo brincando ao seu redor. E
filho Gnico e a Unica atividade de lazer que realiza sdo alguns passeios de vez em quando com a
genitora. A familia reside com parentes no bairro da Estrada da Rainha, em Salvador, Bahia. A
renda média familiar € de aproximadamente 1 salario minimo*, sendo o provedor da familia a avé
da crianca que é doméstica. A genitora esta terminando esse ano o segundo grau. A terapeuta
ocupacional que o acompanha afirma que ha um atraso severo no desenvolvimento motor e que,
apesar da idade, a crianca ndo tem postura adequada sentada, ndo tem reacdo de protecdo anterior,
nem lateral, sO se senta com apoio, ndo realiza as passagens de deitado para sentado, ndo se mantém
em pé sozinho, ndo aceita ser colocado nestas posturas e chora. Visualmente ele ndo tem boa
resposta, ja que nao fixa objetos, nem os acompanha, apresentando grande dificuldade de interacdo
com o meio. Em relacdo a resposta auditiva, ele esboca rea¢cbes minimas, imaturas, comparadas ao
desenvolvimento de uma crianga dita normal, comprovando déficit severo também em audicé&o.
Estabelece uma comunicacgdo apenas tatil, quando comeca a chorar responde bem a vibragdes feitas
pela terapeuta nas costas e peito. O principal objetivo da terapeuta ocupacional é a interacdo e a
comunicagdo com o meio, favorecendo o desenvolvimento global da crianca através da metodologia
de Jan Van Dijk**, de objetos de referéncia e estimulagéo tatil, visto que o tato € seu principal canal
sensorial. E feito também um trabalho de orientacdo com a familia para que haja continuidade das
atividades em casa. A terapeuta relata, ainda, que a crianca vem respondendo muito lentamente e
que a genitora, apesar de jovem, é muito participativa, sempre se envolve, contribuindo, dentro de
suas possibilidades, para a evolucdo da crianca, que embora venha sendo notada, ainda néo é a
esperada.

Caso 3



K.P.S.M, sexo masculino, 4 anos e 6 meses de idade, cursa a classe do jardim na Associacéo de
Pais e Amigos de Deficientes Auditivos - APADA. Apenas quando tinha 1 ano e 8 meses de idade
foi diagnosticado o glaucoma congénito e a perda auditiva profunda bilateral, segundo relato da
genitora. E acompanhado pelos profissionais da institui¢ao referéncia desde os 2 meses, faz visitas
ao Centro Estadual de Prevengédo e Reabilitagdo de Deficiéncia - CEPRED apenas para realizar
exames audiométricos. Tem atendimento oftalmoldgico tanto na instituicdo referéncia quanto no
Instituto Brasileiro de Oftalmologia e Prevencdo da Cegueira (IBOPC), onde fez cirurgias
oftalmoldgicas ndo especificadas pela genitora, e ndo ha definicdo concreta sobre a causa da
surdocegueira, de acordo com relato colhido. No periodo gestacional a genitora teve variagdes de
pressdo arterial, com episédios de hipotensdo no inicio, necessitando de atendimento de
emergéncia, e de hipertensdo associado a formigamento nas mé&os, dor de cabecga, contracdo
abdominal e edema em membros inferiores, no final da gestacdo. A crianga apresentou ictericia ao
nascimento, sendo indicado "banho de sol™ assim que recebesse alta hospitalar. Evoluiu com duas
crises convulsivas sem febre, ap6s um més, para as quais foi prescrito uso de Gardenal® pelo
periodo de 1 ano e 6 meses, alergia e infeccdes respiratérias, e dispnéia também foram relatadas. Ha
casos de glaucoma e surdez senil na familia: o bisavé paterno e a bisavd materna. K.P.S.M. é uma
crianca muito esperta, se alimenta sozinha, colaborativa, agitada. Chegou a praticar natacdo na
escola especial por tempo ndo especificado pela genitora, mas deixou de freglienta-la devido ao
desinteresse da propria crianga. Na maior parte do tempo relaciona-se bem com outras criangas, tem
um irmao por parte de pai de 18 anos e outro irméo por parte de mae com 11 anos. A renda familiar
média é equivalente a 1 salario minimo*, a mée é dona de casa e tem segundo grau incompleto, e 0
pai esta desempregado no momento. A familia reside com mais quatro familias em um sobrado no
bairro Ilha Amarela em Salvador, Bahia. Segundo informacbes da psicéloga, ele ndo apresenta
nenhuma alteracdo motora, nenhum impedimento na coordenacdo motora fina nem na coordenacéo
motora grossa, locomove-se com independéncia, dentro do permitido pela deficiéncia, tem
competéncia motora compativel com sua idade. A familia ainda da alimentos na boca, mas ele tem
condicdes de se alimentar de modo independente. De acordo com informacdes da psicéloga, hd uma
desorganizacdo no ambiente familiar percebida na propria forma de moradia citada acima, ou seja,
quatro familias vivendo juntas e opinando diversificadamente na educacdo da crianca, 0 que
contribui de forma negativa, para o desenvolvimento da crianca. Apesar de demonstrar competéncia
cognitiva e de ser acompanhado pelos profissionais da instituicdo desde bebé, K.P.S.M néo
consegue estruturar uma comunicacdo clara com as pessoas a sua volta, o que demonstra a
influéncia familiar inadequada, devido a interferéncia de muitos adultos de forma variada. Segundo
a psicologa, comunica-se através de sinais criados por ele mesmo, e utiliza formas de comunicacao
diversificadas com cada pessoa, dificultando ainda mais a estruturacdo da comunicagédo. O objetivo
prioritario da equipe interdisciplinar € estabelecer uma comunicacdo clara e uniforme, seja
diretamente nos atendimentos, seja indiretamente, providenciando meios de insercdo em local
especializado para isto. H4& um grande risco de K.P.S.M desenvolver um distlrbio de
comportamento, um problema psicologico ou até psiquiatrico devido a essa desestruturacdo do
nacleo familiar, de acordo com os relatos da psicologa. A resposta dele em relagdo ao atendimento
na instituicdo tem sido satisfatoria, porem, na escola, ele apresenta grandes dificuldades,
principalmente em aceitar estar em sala de aula sem o contato visual com alguém da familia, pai, ou
tia.

Caso 4

N.M.S.T, sexo feminino, 7 anos de idade, estudante da 22 série do | Grau na Associacao de Pais e
Amigos de Deficientes Auditivos - APADA. Realiza atendimento na instituicdo referéncia desde os
30 dias de nascida e apresenta diagndsticos de estrabismo, maculopatia, responsavel pela baixa
visdo, e perda auditiva moderada. Quando ainda estava na maternidade, a mée foi orientada a



procurar tratamento com profissionais de fonoaudiologia e fisioterapia como intervencao precoce, e
de oftalmologia e otorrinolaringologia, devido a diagndsticos apresentados. O déficit auditivo sé foi
detectado aos 6 meses de idade, enquanto que o visual aos 30 dias de nascida. Segundo informagdes
da genitora, o citomegalovirus foi a causa da surdocegueira, apesar de ter havido varios fatores de
risco, como a asfixia perinatal, infarto e trombose placentaria. Além do acompanhamento na
instituicao referéncia, realiza atividades na APADA. A genitora informa que durante a gestacao, a
partir do 8° més, apresentou episodios hipertensivos, o parto foi complicado, devido a hipertensao
resistente as medicacOes, e ao edema generalizado. Conta ainda que houve perda de liquido um dia
antes do parto e que ndo procurou atendimento por achar que ndo havendo dor nem contragdes, ndo
deveria se encaminhar ao hospital. Apenas no dia seguinte, quando percebeu perda sanguinea, foi a
maternidade. Necessitou de suporte ventilatorio de O, e, apds o parto, o bebé foi internado na UTI
pelo periodo de 26 dias. A crianga ndo apresenta patologias associadas e ndo ha nada digno de nota
nos antecedentes pessoais e familiares. A mae refere que N.M.S.T, por causa da deficiéncia,
enfrenta algumas dificuldades nas tarefas da escola que sdo feitas em casa, mas que ela é "super"
independente. Relaciona-se muito bem com outras criancas e com adultos, que quase nao percebem
a deficiéncia. H& uma boa relagdo com a familia, realiza atividade fisica na APADA, de lazer e
frequenta clubes. A renda média familiar € um pouco mais que 1 salario minimo*. A genitora tem
segundo grau completo e trabalha como supervisora de campo, esta gravida de 5 meses da segunda
filha. A familia reside no bairro Pau Miudo, em Salvador, Bahia. A pedagoga que a acompanha
afirma que a crianga apresenta bom desenvolvimento e coordenagdo, apesar da perda auditiva
moderada e da visual leve. Realiza atendimento pedagdgico na instituicdo referéncia ha 2 anos.
Utiliza-se da oralidade, Linguagem Brasileira de Sinais - LIBRAS, e alguns gestos naturais como
forma de comunicacdo, segundo a pedagoga. A adaptacdo e estabelecimento da comunicacdo tem
sido o objetivo maior do atendimento dado a crianca, que possui respostas muito boas as condutas
pedagdgicas realizadas, demonstrando ser bastante participativa.

Caso 5

A.O.M, sexo masculino, 8 anos de idade, cursando o jardim na escola regular, realiza
atendimento na instituicdo referéncia ha mais ou menos 3 anos, devido a diagndéstico de baixa visao
feito apenas ha 1 ano aproximadamente, sendo rubéola materna a causa da surdocegueira. De
acordo com a genitora, ndo faz outras atividades terapéuticas e ndo tem nenhum relato de
intercorréncia durante a gestacdo. O parto foi tranqiilo, embora a genitora tenha apresentado
hemorragia logo apos, necessitando de internamento pelo periodo de oito dias. Nao h& nenhum
outro caso de surdocegueira na familia, apenas um caso de deficiéncia fisica de uma sobrinha
materna. Ainda afirma que a crianga nunca foi internada, tem alergia a poeira e ndo tem nenhuma
outra patologia associada. A.O.M realiza atividades de vida diadria e escolares de forma
independente, apesar de ter "preguica”, segundo a genitora. Tem um bom relacionamento com
outras criangas, ndo pratica esportes, passeia, quando possivel, com os pais e é filho Gnico. A renda
média familiar é de cerca de 1 salario minimo**, a mée é diarista e estudou até a 42 série. A familia
reside no bairro do Cabula, Estrada das Barreiras em Salvador, Bahia. Conforme relato da pedagoga
que o acompanha, A.O.M apresenta grande dificuldade de compreensdo, estrabismo bem acentuado
do olho esquerdo, ndo fala, se comunica através de gestos naturais e apontando com o dedo. Ha uma
tentativa de se introduzir a LIBRAS, e a oralidade. Apresenta baixa visdo, perda auditiva bem leve e
uma doenga cronica de pele que o faz faltar por diversas vezes ao atendimento. O objetivo do
trabalho desenvolvido € torna-lo mais independente, aprimorar a forma de comunicagdo, de maneira
simples, utilizando objetos de referéncia, através da funcionalidade. As respostas nem sempre sao
consideradas satisfatorias pela pedagoga. Na escola regular A.O.M sempre trabalha em grupo, uma
forma de tentar estimular a linguagem oral e a interagdo com as pessoas.



Caso 6

A.M.O, sexo masculino, 9 anos, cursa a 12 série na Associacdo de Pais e Amigos de Deficientes
Auditivos - APADA. Obteve o diagndstico de Sindrome da Rubéola Congénita (sindrome
caracterizada por um conjunto de acometimentos tais como deficiéncia auditiva, cardiopatia e
alteracdo visual, podendo ainda surgir alteracfes renais, 0sseas, neurologicas, vasculares, hormonais
e/ou imunologicas®) ao nascer, porem sO foi encaminhado & instituicdo referéncia para
tratamento ha 6 anos, devido a deficiéncia visual. Além deste acompanhamento realiza outras
atividades terapéuticas esporadicas na APADA. A causa da surdocegueira foi a rubéola congénita,
segundo a genitora, que afirma, ainda, que a gestacdo foi tranqlila, sem outras intercorréncias,
assim como o parto, e a crianga nasceu a termo, porém pequeno para a idade gestacional. A.M.O
apresenta microcefalia, caracteristica da sindrome da rubéola. Aos 3 meses de idade realizou uma
cirurgia cardiaca devido a persisténcia do canal arterial (condi¢cdo congénita onde a comunicacao
entre a artéria pulmonar e a artéria aorta persiste apds 72 horas do nascimento, gerando disturbios
cardiovasculares importantes). Com 8 meses de idade passou por um procedimento cirdrgico
oftalmoldgico, cujo tipo a genitora ndo soube relatar, e a partir desta idade, realizou mais trés
cirurgias oftalmoldgicas, também sem maiores informacdes da genitora. Aos 5 anos de idade foi
feita uma cirurgia devido a hérnia intestinal e de retirada de testiculo devido a malformacdo. A
genitora relata, ainda, que A.M.O €é uma crianca bastante perfeccionista, organizada em suas tarefas
diarias e totalmente independente. Costuma freqiientar shopping, cinema, parque, praia. E carinhoso
e atencioso com outras pessoas e com irmao de 7 meses de idade. A renda média familiar é de
aproximadamente 5 salarios minimos*. A genitora possui segundo grau completo e trabalha como
digitadora. A familia reside no bairro de Sdo Caetano, em Salvador, Bahia. Segundo informagdes da
terapeuta ocupacional que o acompanha, a criangca apresenta prega cutanea em terceiro e quarto
dedo das méos, o que provoca dificuldade na execucdo de alguns sinais de LIBRAS, consegue
realizar movimentos de pin¢a, tem boa coordenacdo motora fina e deambula sem alteracfes
motoras. A terapeuta ainda afirma que o olfato, o paladar e a visdo da crianca tém um residuo
muito bom, porém a audicdo, devido a perda severa, impede que haja uma comunicacdo com a
crianca somente através da oralidade e que por isso ele utiliza gestos naturais, expressfes faciais,
oraliza algumas palavras e esta iniciando a utilizacdo de LIBRAS para campo visual reduzido. O
objetivo principal da terapeuta em suas condutas é auxiliar o processo de comunicacdo da crianca,
proporcionar independéncia nas atividades cotidianas, utilizando a proposta de Jan Van Dijk,
através de curriculo funcional, calendarios e objetos de referéncia. A.M.O tem se mostrado mais
organizado, tranquilo e mais receptivo as atividades propostas na instituicdo, segundo a terapeuta.

Caso 7

G.AR, sexo feminino, 13 anos, estudante da 22 série do 1° grau em escola regular, com
diagnostico de surdocegueira, realiza atendimento nesta instituicdo ha cerca de 2 anos. Segundo a
genitora, que é doméstica, a gestacdo foi a termo, com realizacdo de consultas pré-natais,
nascimento de parto normal, peso de 3,550 kg, sem que houvesse a detec¢éo de alteracéo visual ou
auditiva no periodo neonatal. Conta que por ter outra filha com o mesmo problema, percebeu
alteracdes na crianca apds 2 meses. Levou ao oftalmologista por conta propria e, apds 0s 6 meses de
idade, foi diagnosticado o déficit visual. Segundo relato da genitora, a provavel causa da
surdocegueira € uma sindrome genetica potencializada pela consanguinidade. G.A.R realiza
fonoterapia, acompanhamento no Centro Estadual de Prevencédo e Reabilitacdo de Deficiéncia -
CEPRED e faz uso de aparelho auditivo. Executa algumas atividades de vida diaria com
independéncia, tem dificuldades na locomocéo na rua, nunca sai sozinha. Realiza atividades de
lazer, pratica atividade fisica na escola e caminhada de manhd cedo com a genitora, devido a
aumento de peso. A genitora possui baixa escolaridade, estudou até a 5% série, e a renda familiar



média é de aproximadamente 2 salarios minimos**. A familia reside no bairro de Sdo Caetano, em
Salvador, Bahia. Segundo a pedagoga que a acompanha, o processo de aprendizagem de G.A.R é
bastante lento e fragmentado, com respostas minimas e mediadas, em virtude do comprometimento
dos canais visual e auditivo, respectivamente, cegueira e perda auditiva severa, necessitando, assim,
de um tempo maior para o aprendizado. Porém, apresenta avancos Vvisiveis na questdo da expressao
de suas vontades, na independéncia, nas atividades da vida diaria, orientacdo e mobilidade.
Apresentou um declinio importante na aprendizagem e certa fragilidade emocional apds a morte de
sua irma que a ajudava bastante, eram muito ligadas. As atividades propostas para G.A.R tém como
objetivo trabalhar a auto-estima, a independéncia, autonomia, atividades da vida diéria, orientacdo e
mobilidade, de forma sempre funcional e contextualizada. Este trabalho é feito em grupo com
outras criancas, permitindo a interacdo e troca de informacdes entre elas. Em relacdo a
comunicacdo, G.A.R oraliza, pois responde bem ao uso do aparelho auditivo, e utiliza
precariamente o Sistema Braille. Ela ira fazer 14 anos e ainda ndo est4 alfabetizada, embora sejam
dadas oportunidades para que esta alfabetizacdo ocorra segundo afirmacao da pedagoga.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas das criangas com surdocegueira congénita de acordo com dados coletados através dos
questionarios aplicados com os pais, Salvador, Bahia, 2007.

Idade (anos) Sexo Escolaridade Renda Média Familiar (R$)

Caso 1 1 ano e 9 meses F CIP 760,00

Caso 2 3 anos M CIP / SARAH

Caso 3 4 anos e 6 meses M Jardim (APADA) 380,00

Caso 4 7 anos F 22 série (APADA) 470,00

Caso 5 8 anos M Jardim (Escola Regular) 480,00

Caso 6 9 anos M 12 série (APADA) 2.000,00

Caso 7 13 anos F 22 série do 1° Grau (Escola Regular) 500,00

Tabela 2 - Caracteristicas clinicas das criangcas com surdocegueira congénita através dos questionarios aplicados com os pais, ou de acordo
com dados coletados nos prontuarios, Salvador, Bahia, 2007.
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Tabela 3 - Caracteristicas do desenvolvimento da crianca com surdocegueira de acordo com dados coletados através dos questionarios
aplicados com a equipe interdisciplinar da institui¢do referéncia, Salvador, Bahia, 2007.
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DISCUSSAO

As criangas com surdocegueira congénita necessitam que algumas estratégias especificas sejam
criadas para dar suporte ao seu desenvolvimento, principalmente no estabelecimento de uma
comunicacgdo eficiente com as demais pessoas. Dentre os casos de criangas com surdocegueira
congénita encontrados na instituicdo referéncia de Salvador, Bahia, prevaleceu o sexo masculino,
com perda auditiva severa e perda visual leve, ou seja, baixa visdo, tendo causas mais freqlientes
citomegalovirus e rubéola materna. A forma de comunicacdo mais utilizada foram os gestos
naturais e LIBRAS. O quadro motor, de modo geral, ndo apresentou alteracGes, porém o
aprendizado geralmente estava comprometido. As crian¢as, em sua maioria, apresentaram respostas
positivas, no entanto lentas. As condutas de escolha da equipe interdisciplinar basearam-se na
abordagem de Jan Van Dijk.

Na literatura, ndo foi encontrada nenhuma associagao entre a surdocegueira e quaisquer um dos
sexos que pudesse explicar a prevaléncia achada no estudo. Ja em relacdo as perdas sensoriais,
concordando com este estudo, Maia & Araoz? (2001) afirmaram que a surdocegueira pode ser
composta por perdas parciais e/ou totais, nas mais variadas combinac6es. Em relacdo ao tipo de
deficiéncia, os casos relatados mostraram uma combinacdo entre perda auditiva severa e baixa
visdo. Moller” (2003) afirmou que a surdocegueira pode ser manifestada através de surdez e
cegueira totais, surdez total e deficiéncia visual, cegueira total e déficits auditivos ou de disfuncéo
auditiva e visual, sendo a forma de surdez e cegueira totais extremamente rara, com incidéncia de
1:10000 bebés recém nascidos. De igual modo, Monteiro®*® (1996) relatou que ha relativamente
poucas pessoas surdocegas com surdez e cegueira totais e que a minoria destas é surdocega
congénita. Masini®® (2003) ratificou, dizendo que a crianga que nunca teve uma experiéncia visual
tem uma percepc¢do sensorial bastante diferente daquela que perdeu a viséo depois de alguns anos
de vida, do mesmo modo que aquela que desde a vida intra-uterina ndo obteve informacgdes sonoras
em comparacdo a que perdeu a audicdo durante a infancia. Porém, cada uma destas se
reorganizaram a fim de conhecer o mundo que as cerca através das experiéncias perceptuais
oferecidas pelos sentidos remanescentes® .

Sdo inimeras as causas que podem levar a surdocegueira congénita. Moller” (2003) relatou
dentre as causas principais, prematuridade, infeccdes e problemas genéticos. Araoz? (2001) apontou
a rubéola congénita como sendo a principal causa, segundo o estudo feito na Grande Sao Paulo.
Monteiro (1996) atribuiu como causa da surdocegueira principalmente a rubéola congénita, a
meningite e a sindrome de Usher. J& o Grupo Brasil de apoio ao surdocego e ao multiplo deficiente
sensorial'* (2002) relatou como causas principais da surdocegueira a rubéola, a toxoplasmose, 0
citomegalovirus, e outras tantas patologias manifestas no periodo gestacional capazes de atingir a
crianga, como meningite, abuso de alcool e drogas, caxumba, herpes, aids, sifilis. O site Entre
Amigos - Rede de informagGes sobre deficiéncia® (1999) é a unica fonte a incluir, dentre as
diversas causas, casamentos consanguineos como fator potencializador, da mesma forma que foi
encontrado no caso 7. Nos casos relatados, a prevaléncia em relacéo as causas da surdocegueira esta
em conformidade com os autores citados, ndo havendo nenhuma causa que nédo tenha sido citada
por eles.

A forma de comunicacdo das criangas surdocegas é uma questdo bastante discutida por todos que
atuam nesta area. A crianga surdocega iré estabelecer uma forma de comunicacéo de acordo com a
qualidade dos sentidos remanescentes. Encontramos nos casos relatados a prevaléncia de
comunicagdo através de gestos naturais e LIBRAS, haja visto o maior nimero de criangas com
perda auditiva severa. Moller” (2003) diz que a comunicacao entre as pessoas apdia-se na Vvisdo e
na audicao e que o ponto critico da surdocegueira é exatamente a grande dificuldade de estabelecer
essa comunicacdo com eficacia. Amaral? (1997) afirmou que muitas criangas com surdocegueira
ndo conseguem desenvolver uma comunicacao atraves da oralidade ou de uma linguagem abstrata.
Cabe aos pais e professores estimular e responder as formas de comunicagdo alternativas criadas



por estas criancas, 0 que possibilitara a significacio de movimentos antes tidos como néo
intencionais, melhorando consequentemente sua qualidade de vida. Assim, a comunicacéo deve ser
o foco prioritario da terapia, ja que quanto mais isolado o individuo se tornar, menos qualidade de
vida ele terd, pois suas possibilidades de interacdo estardo muito comprometidas.

Goetz, Guen & Campbell® (2002) destacaram dois objetivos basicos da comunicagdo: recepgdo e
expressdo. Inicialmente a crianga surdocega recebe a informacao do meio principalmente através de
sensagdes tateis cinestésicas. Com o passar do tempo a crianca sera capaz de associar determinados
toques as atividades da vida diaria, tranquilizando-se e antecipando 0s acontecimentos. Sinais
vocais e/ou visuais auxiliam também no processo de captacdo de informacdes e identificacdo de
lugares, pessoas, e emogdes. A expressdo de cada crianca é feita de maneira particular, de acordo
com a estimulacdo ofertada e com o nivel de perda audiovisual. Os gestos naturais, expressao facial,
movimentos corporais e choro séo alguns exemplos de formas de comunicagdo expressiva bastante
usadas nos casos relatados. E necessario que haja também profissionais capacitados, que tenham
conhecimento em outras formas de comunicacdo como LIBRAS, alfabeto manual, tadoma, Sistema
Braille, entre outros, e oferecam diferentes opcdes alternativas de comunicacdo a crianga®’?.
Estabelecer uma comunicacdo é imprescindivel para a criacdo de vinculo entre o terapeuta e a
crianga, fato muito importante na terapia pediéatrica.

Alteracdo no quadro motor foi vista apenas em dois dos sete casos relatados, associados a atraso
significativo no desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM). O MEC™ (2004) apontou o contrério,
dizendo que frequentemente a crianca surdocega tera atraso no desenvolvimento motor e afetivo. A
prevaléncia encontrada pode ser explicada devido ao nivel de perda audiovisual, ao tempo de
tratamento, grau de estimulacao, e a idade cronoldgica da crianca. Maia & Araoz* (2001) relataram
0 atraso no DNPM de bebés surdocegos, a ado¢do de movimentos estereotipados e a relagéo errdnea
que ¢é feita com outras patologias como autismo e encefalopatia crénica da infancia, destacando
ainda a importancia da divulgacdo da surdocegueira para que estes equivocos nao prejudiquem o
tratamento especifico e em tempo habil dessas criancas.

O aprendizado da crianca surdocega congeénita sera bastante comprometido caso ndo haja uma
orientacdo especializada. Elas terdo que criar um estilo e tempo de aprendizagem préprios,
norteados pelos sentidos remanescentes, que compense as perdas audiovisuais apresentadass?.
Cader-Nascimento & Costa® (2003) observaram que as estratégias pedagdgicas s6 poderdo ser
utilizadas em sua esséncia ap0s a quebra do isolamento, ou seja, depois de estabelecido um canal
eficaz de comunicacdo, 0 que demonstra a intima relacdo do aprendizado com a qualidade de
comunicagdo que a crianga dispde. Ressaltou ainda a importancia de oferecer a essas criancas todas
as formas possiveis de comunicagdo para que seja alcangado o objetivo de escolarizagdo. A maioria
dos casos relatados apresentou deéficit de aprendizagem intimamente relacionado a dificuldade de
comunicacdo, embora os profissionais da equipe interdisciplinar da instituicdo referéncia
oferecessem todo esse suporte sugerido pela literatura.

O estudioso holandés Jan Van Dijk desenvolveu uma metodologia especifica para o tratamento
de criangas surdocegas congénitas reconhecida mundialmente. Sua metodologia baseia-se no
movimento e define alguns niveis pelo qual a crianca passa até desenvolver uma consciéncia
simbdlica. Segundo o estudioso, o primeiro ponto basico do trabalho com estas criancas é o afeto, 0
vinculo criado entre a crianca e o terapeuta, essencial para que haja uma relacdo de confianca e
seguranca. Na fase seguinte é estabelecido um didlogo ndo verbal, onde o adulto ird realizar
movimentos junto com a crianga, corpo a corpo, deixando que este se inicie pela crianga, com o
objetivo de desperta-la para uma interacdo através do movimento simultaneo. A partir dai, faz-se
um trabalho mais funcional, com movimentos co-ativos, mao-sobre-mao, realizando atividades
cotidianas para que a crianga possa antecipa-las, ter nocdo de tempo, interagir com o0
ambientEG,lO,lZ,lS,ZZ.



Ap0Os esta fase, o terapeuta introduz no tratamento os objetos de referéncia que auxiliardo no
processo de identificacdo de pessoas, lugares e atividades. A crianga associa 0 objeto ou figura ao
que vai ser realizado naquele momento, estabelecendo uma comunicacdo concreta entre ela e o
adulto. Em seguida, a crianga ira imitar, inicialmente, acfes apresentadas pelo terapeuta, simples,
simétricas, que facam parte de atividades da vida diéria e, depois, acdes mais complexas, com a
intengdo de melhorar o planejamento motor e a percepcdo. Por fim, os gestos naturais, que sdo
iniciativas das proprias criancgas, fruto das suas experiéncias motoras, podem ser o pontapé inicial
para a introducdo de uma linguagem mais elaborada como a LIBRAS®221522 A maioria dos
profissionais que acompanham as criancas relatadas realizou suas condutas baseando-se na
abordagem de Jan Van Dijk, o que denota uma preocupagéo em ofertar o que se tem de mais atual e
adequado as crian¢as que buscam atendimento na instituicéo.

Vale ressaltar o papel da familia da crianga com deficiéncia no processo de desenvolvimento da
mesma. Souza®? (2005) relatou a questdo das expectativas criadas pelos pais, o preconceito
enfrentado por toda familia, e o dificil processo de compreensao / adaptacdo / aceitagcdo que 0s pais
passam. Enfatizou ainda que a familia da crianca surdocega precisa experimentar uma
reorganizacao, ja que a chegada de um filho deficiente gera desestruturacdo em todo o modo de
vida familiar. Surgem, agora, novas prioridades e necessidades que giram em torno da crianca,
como cuidados médicos constantes, apoio psicoldgico, idas e vindas a centros de habilitagdo e,
conseqlientemente, aumento nos gastos mensais. Na maioria das vezes, as genitoras ficam
impossibilitadas de trabalhar devido a responsabilidade de cuidar e levar a crianca nos
atendimentos, fato observado em grande parte dos casos relatados neste estudo. A familia
geralmente encontra apoio em outras familias que possuem criancas com a mesma deficiéncia,
trocando informacdes tedricas, tratamentos médicos e de habilitacdo, fundamental para a superagédo
das dificuldades vivenciadas.

Silveira & Neves? (2006) afirmaram, em um estudo feito com pais e professores de criangas com
deficiéncia multipla em 2003, que além de todos os comprometimentos ja conhecidos e
comentados, ha um comprometimento em relacdo ao lazer. Na maioria dos casos este fica restrito
na ida a escola, ja que a genitora, principal responsavel pela crianca, ndo dispde de condicdes e
tempo de levar o filho deficiente a algum lugar diferente. Das genitoras entrevistadas, a minoria
relatou que seu filho realiza alguma forma de lazer, seja na escola, na instituicdo na qual tem
atendimento ou de forma independente. A inclusdo escolar é discutida também por Silveira &
Neves? (2006) que disseram que 0s pais ndo acreditam nessa possibilidade devido as dificuldades
encontradas nas proprias escolas regulares e nos deficientes multiplos. Relataram, ainda, a
necessidade de haver uma equipe interdisciplinar formada por médicos, fisioterapeutas e
fonoaudidlogos nas escolas especiais, a fim de atender de forma global as dificuldades apresentadas
pelas criancas. O desrespeito e discriminacdo por parte da sociedade também foi citado neste
estudo, o que foi observado no relato informal de um dos casos, onde a genitora desabafou o
preconceito vivenciado por seu filho surdocego na propria comunidade de deficientes.

CONCLUSAO

Diante das dificuldades vivenciadas pelas criancas surdocegas congénitas e suas familias,
conclui-se que o apoio de uma equipe interdisciplinar € fundamental para superar as dificuldades
apresentadas neste estudo. Os casos relatados estdo em conformidade com a literatura encontrada,
evidenciando que a surdocegueira traz atraso de aprendizagem e de comunicagéo, o0 que prejudica a
vida social da crianga, assim como sua locomocdo, sua independéncia, principalmente quando
associado a outros fatores como o relacionamento familiar. Notou-se a extrema importancia da
intervencdo em tempo habil, realizada pela equipe interdisciplinar da instituicdo referéncia —
composta por terapeuta ocupacional, psicologa, pedagoga, médica oftalmologista — engajada em
minimizar os atrasos apresentados e/ou evitar o aparecimento dos mesmos, promovendo, 0 quanto
antes, a insercdo destas criangas nos varios segmentos da sociedade.



Vale sugerir a insercdo de outros profissionais a equipe interdisciplinar, a fim de oferecer um
atendimento mais completo, como o fisioterapeuta e como a fonoaudidloga. E necessario que haja
maior producdo e publicacdo de novos estudos cientificos a fim de se discutir a surdocegueira em
todos os seus ambitos, dando assim melhor suporte a terapéutica oferecida e favorecendo o
desenvolvimento destas criancas. Novas formas de avaliagdo, especificas para criangas com
surdocegueira também sdo imprescindiveis para que seja dado um atendimento mais preciso.

A instituicdo e seus profissionais e a familia das criangas com surdocegueira congénita foram de
fundamental importancia para a realizagdo deste trabalho, uma vez que colaboraram com imensa
solicitude e carinho para a ampliacdo dos conhecimentos sobre a surdocegueira. A todos que
acompanharam de forma especial cada passo deste estudo, direta ou indiretamente, sinceros
agradecimentos.

NOTAS DE RODAPE

* Valor relatado equivalente a R$ 760,00. (U$ 434,52 valor para 05/11/2007)
* Relatado pela entrevistada como sendo por volta de R$ 380,00. (U$ 217,26)
** Metodologia descrita na DISCUSSAO.

* Relatado pela entrevistada como sendo igual a R$470,00. (U$ 268,72)

* Relatado pela entrevistada como sendo por volta de R$ 500,00. (U$ 285,87).
** Relatado pela entrevistada como sendo por volta de R$ 380,00. (U$ 217,26)
* Valor relatado por volta de R$ 2.000,00. (U$ 1.143,51)

** Valor relatado equivalente a R$ 760,00. (U$ 434,52 valor para 05/11/2007).
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