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RESUMO: o presente artigo tem por objetivo discutir aspectos biopssicossociais referentes a pessoas com
surdocegueira e suas familias com o objetivo trazer a tona estas questdes que se tem mostrado importantes
para o desenvolvimento dos atendimentos aos surdocegos. Esta baseado em dados bibliograficos de pesquisas
com pais e outras divulgag6es abordando as causas que sdo, principalmente, Rubéola Congénita, prematuridade,
infeccdes, acidentes, sindromes genéticas ou ndo. Coloca as conseqiiéncias das mesmas, o desenvolvimento
educacional alcancado e as necessidades das familias em aspectos ligadas as areas da saude, educagéo, lazer,
seguranga e inclusao social. Também trata da adaptacéo das familias ao impacto produzido pela surdocegueira
tendo em conta aspectos organicos, afetivo-relacional, sécio-culturais e de produtividade. Reflete sobre a
necessidade da divulgacdo dos conhecimentos e da agdo conjunta de todas as partes envolvidas nos mais
diversos aspectos da vida dos surdocegos para conseguir o desenvolvimento dos atendimentos para os
surdocegos.

PALAVRAS-CHAVE: surdocegueira; saude; educagdo especial; adaptacdo familiar; pais.

ABSTRACT: the objective of the present article is to discuss bio-psycho-social aspects related to people with
deaf blindness and their families so as to highlight those issues that have become important for the development
of working methods in deaf blindness. It is based on bibliographic data found in research with parents of deaf
blind children and other publications that deal with the causes of the condition. The main causes are congenital
German measles, prematurity, infection, genetic or non genetic syndromes. The authors discuss the results of
the various presentations, the expected educational development and the needs of the families in aspects related
to health, education, leisure, safety and social inclusion. They also discusses issues of family adaptation to the
impact produced by deaf blindness, taking into account organic, social-cultural, affect and inter-relational
aspects, as well as productivity. The article reflects on the importance of divulging information and of common
actions by all involved in the various aspects of the life of the deaf blind in order to achieve working methods
in the field of deaf blindness.
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1 INTRODUCAO

A Surdocegueira é divulgada por Brasil (2002) e remontando na
bibliografia pode-se encontrar como definicdo que é considerada como a
combinacdo de “(...) perda substancial da visdo e audicdo, de tal modo que a
combinagdo das suas deficiéncias causa extrema dificuldade na conquista de
habilidades educacionais, vocacionais, de lazer e sociais.” (KIDNEY, 1977, p. 20).

Araoz (1999) salienta que nesta definicéo a palavra chave é combinacéo.
A pessoa com uma perda substancial da visdo e audicdo experimenta uma
combinagdo de privagdo de sentidos que pode causar extrema dificuldade para
alcancgar as metas essenciais da vida.

Essas circunstancias determinam aspectos biopsicossociais a serem
considerados nas pessoas surdocegas e suas familias que sdo abrangentes pelas
caracteristicas da Surdocegueira que pode ter causas pré, peri e pés-natais. Estao
entre eles questdes ligadas a salde, educacao, lazer e convivio social, que mostram
variacOes de acordo com as etiologias e a idade em que aconteceram.

O tema foi desenvolvido com base em dados retirados de pesquisas
realizadas com pais de surdocegos e outras fontes bibliogréaficas. O objetivo é trazer
a tona estas questdes que sdo importantes para o desenvolvimento dos
atendimentos aos surdocegos de acordo com Brasil (2002) que divulga, pela primeira
vez oficialmente, orientacdes para a educacao infantil direcionadas a Surdocegueira.

2 DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO

O estudo (ARAOZ, 1999) foi desenvolvido tendo como fonte de
informacéo com 19 mées e um pai de surdocegos entre 4 e 39 anos que freqientavam
uma instituicdo de ensino especializado na Grande S&o Paulo. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

As causas da surdocegueira levantadas foram: nove casos por Rubéola
Congénita e 11 casos por Outras Etiologias, como demonstrado na Figura 1.
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Figura 1 - Causas da surdocegueira (Fonte: ARAOZ, 1999).

A seguir serdo realizadas algumas consideracdes e caracteristicas destas
causas.

Sindrome da Rubéola Congénita: é a infestacdo do feto provocada pelos
virus da rubéola contraido pela mae. O virus ultrapassa a barreira da placenta e
provoca a malformacao dos 6rgdos que estao sendo desenvolvidos nesse momento.
Quanto menor é o periodo da gravidez em que isto acontece, maiores serao os
danos, porque o tubo neural, a partir do qual serdo formados todos os tecidos, é
atingido como um todo, resultando no aparecimento de diversos sinais que
caracterizam a Sindrome da Rubéola Congénita que sdo: recém nascido com baixo
peso, dificuldades neurolégicas, ortopédicas, cardiacas, pulmonares, enddcrinas,
oftadlmicas e otoldgicas (HELLER; KENNEDY, 2006; MANREZA, 1996a).

Quando ainfestacdo ocorre em um periodo da gravidez mais avancado,
do quinto més em diante, os danos resultantes serdo menores, por vezes s aparecem
dificuldades auditivas ou nenhum comprometimento.

A Rubéola Congénita é a causa que determinou 0 maior namero de
surdocegos até hoje no mundo. Em 1975, nos Estados Unidos (WATERHOUSE, 1977),
havia 2000 criangas com sequelas de Rubéola sendo atendidas. Segundo Balwin
(1997), o nimero de criancas com sequelas de Rubéola Congénita em atendimento
era 368, mostrando que, esta causa, que foi tdo importante no passado, perdeu espago
para outras causas congénitas que aparecem no seu estudo com 895 casos.

A Rubéola Congénita pode ser controlada, principalmente, pela
insisténcia na vacinagdo de criancas e de mulheres que ndo tenham imunidade e
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programem ter filhos. Neste ultimo caso, devem-se tomar os cuidados
recomendados pelo médico, porque a vacina pode causar em mulheres gravidas
ou que engravidem imediatamente, apds a aplicacdo, os mesmos efeitos que a
doenca, (MANREZA, 1996b).

Outras muitas causas existem. No estudo de Araoz (1999) figura como
Outras Etiologias demonstradas na Figura 1 e correspondem aos seguintes casos:
a) Congénito Desconhecido (2); b) Microcefalia (1); ¢) Sindrome de Goldenhar (1);
d) Sindrome em Estudo (1); e) Sindrome de Usher Tipo | (1); f) Sindrome de
Lennox Gastaut (1); g) Septicemia (1); h) Eritroblastose Fetal/Septicemia (1); i)
Prematuridade (1); e j) Meningite (1).

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

Congénita Desconhecida: aparece como causa de deficiéncias, segundo
os levantamentos, em aproximadamente 10% dos casos observados (ASSUMPCAQO
Jr., 1994). Em geral ndo apresentam danos na estrutura cerebral e as disfungdes
ficam sem explicacbes comprovadas.

Microcefalia: caracteriza-se por um cranio volumetricamente pequeno,
com fontanelas reduzidas e algumas vezes fechadas, redu¢do dos lobos ou
simplificacdo das circunvolucbes cerebrais, apresentando evolucao
neuropsicomotora lenta, comportamento anormal com inquietacdo ou placidez.
Existem varios tipos de microcefalia, algumas ligadas ao gene recessivo, outras
por incidéncia de raios X e outras por acometimentos desconhecidos na
embriogénese, de acordo com Diament e Cypel (apud ARAOZ, 1999), que coloca
que, no caso observado, a microcefalia é acompanhada de dificuldades visuais e
auditivas.

Sindrome de Goldenhar: ocorre no desenvolvimento embrionario que
atinge a formacao dos olhos, ouvidos, palato e maxilar geralmente unilateral. As
vezes aparecem fenda palatina, surdez de conducdo, atraso psicomotor e
malformacédo de coracdo, pulmdes e outros érgaos. Ocorre geralmente de forma
esporadica, talvez em consequéncia de um distdrbio circulatério fetal, existindo,
em alguns casos, indicios de hereditariedade. A maioria dos pacientes € do sexo
masculino (MOSS, 1997).

Sindrome de Usher Tipo I: de origem genética de tipo recessivo consiste
na combinacdo de retinite pigmentosa e surdez. A perda auditiva é severa e a
perda visual se manifesta em qualquer idade evoluindo freqientemente para a
cegueiratotal. O diagnéstico precoce é importante para preparar a pessoa e a familia
adequadamente com apoio psicoldgico, educativo e social. Existem também os
Tipos Il e I1l da Sindrome de Usher que combinam as perdas auditivas e visuais
em diversos graus e diferem nas idades de aparecimento dos sintomas. E
recomendavel que sempre que exista ou apareca uma dificuldade visual ou auditiva,
se investiguem as duas para propiciar diagndésticos precoces e atendimentos mais
eficientes (MILES, 2006; TAMOYO; TAMOYO, 1997).
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Sindrome em Estudo: neste caso houve o aparecimento tardio das
dificuldades. A pessoa apresentou surdez na primeira infancia e dificuldades
visuais na adolescéncia que permitiram a realizacdo do transplante de cérnea.
Suspeita-se de que se trata de uma sindrome de origem genética e deve ser
acompanhada constantemente porque ainda esta em estudo (ARAOZ, 1999).

Continuando com o demonstrado na Figura 1, dentro dos 11 casos de
surdocegueira por outras etiologias encontram-se quatro casos por causas peri-
natais. Sao eles:

Sindrome de Lennox Gastaut: é o conjunto de alteraces de funcionamento
do sistema nervoso provocadas por acidentes na hora do nascimento. Os pacientes
apresentam um quadro de convuls@es que podem superar a frequéncia de 50 vezes/
dia, passando por periodos de exacerbacdo e remissdo de crises sem conexao
aparente com os tratamentos oferecidos. Com o crescimento e desenvolvimento
da marcha aumenta o perigo de traumatismos cranianos e faciais. Segundo Conti
Reed e Targas Yacubian (apud ARAOZ, 1999), o progndstico é reservado mesmo
nos pacientes cujas crises sao controladas porque se comprova deterioracdo psiquica
e intelectual, talvez pelo efeito cumulativo das drogas usadas no combate as
convulsdes ou por falta de estimulagéo social.

Eritroblastose: € uma afeccao provocada pela incompatibilidade do Fator
RH entre amée e a crianga, formando um anticorpo que destréi os glébulos vermelhos
do recém nascido. Fica assim a bilirrubina livre afetando o sistema nervoso. O
tratamento exigido sé@o transfusfes totais de sangue denominadas exanguineo
transfusdes. Manreza (1996b) coloca que a avaliacdo do Q.l. torna-se dificil pela
presenca de fatores associados: surdez, dificuldades motoras, dificuldades oculares
como estrabismo ou movimentos desordenados dos olhos que, geralmente, séo
temporarios e problemas ambientais. A avaliacdo devera ser realizada por uma equipe
familiarizada com a patologia para que ndo escapem sinais que possam orientam o
tratamento (HELLER; KENNEDY, 2006; MANREZA, 1996b).

Septicemia: é uma infeccao generalizada provocada por inUmeras causas,
muito freqiiente em recém-nascidos de risco. Tem tratamento dificil em funcao
das condicdes de fragilidade do paciente e provoca inUmeros comprometimentos
neuroldgicos decorrentes das encefalites, inflamacdo do cérebro causada pela
propria infeccdo e/ou dificuldades visuais por descolamento de retina provocada
pelo tratamento com oxigénio. Também surdez que pode ter sido causada pelo
tratamento de antibioticos ototdxicos necessarios para combater a infec¢do (MILES,
2006; MOURA-RIBEIRO, 1996).

Prematuridade: é a condicdo da crianga que nasce sem ter cumprido o
tempo normal de gestacdo. Quanto menor é este tempo, mais imaturos estardo
seus Orgaos e, por este motivo, tera dificuldades respiratorias, para sugar e outras
decorrentes de reflexos ndo estabelecidos. Sdo criangas que podem apresentar atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor e por serem neonatos de risco estao sujeitos
a septicemias e tratamentos com oxigénio e antibiéticos que sdo algumas das causas
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de dificuldades visuais e auditivas. Esta € uma das causas de surdocegueira que
tem aumentado com os avancos dos tratamentos médicos. Criangcas muito
prematuras ndo sobreviviam ha dez anos atras (HELLER; KENNEDY, 2006;
MATTHEWS, 1997).

Continuando com a exposi¢do das Outras Etiologias de acordo com a
Figura 1, ha um caso por causa pos-natal:

Meningite: neste caso a causa foi uma meningite viral. A meningite pode ser também
causada por infestacdes bacterianas ou fungicas, estas Ultimas tém o foco da
infestacdo nas fezes de alguns animais, especialmente passaros.

A meningite é ainflamacao das meninges que recobrem o cérebro, tendo
como sintomas febres muito altas, dores de cabeca intensos e vOmitos. As seqlielas
sdo dificuldades neuroldgicas, uma vez que as membranas inflamadas comprimem
o tecido nervoso provocando lesGes que podem deixar sequelas visuais, auditivas
e neuromotoras (MILES, 2006).

Dentre os aspectos psicosociais, Araoz (1999) mostra que foram
levantados dados referentes ao desenvolvimento de habilidades alcangado por
este grupo de surdocegos que podem ser observados nas Figuras 2 e 3. Os dados
foram analisados de acordo com conceitos utilizados na instituicdo especializada
gue os surdocegos, filhos dos pais participantes, frequientavam. Sdo os seguintes:

Dependéncia: necessitam de auxilio total para todas as atividades e
expressam seus gostos ou desgostos por sinais naturais, como choro, recusa, Sorriso.

Colaboracdo: necessitam de algum auxilio, mas colaboram com as
atividades. Tem comunicacao expressiva para as atividades basicas e para algumas
de sua preferéncia.

Atividades de Pessoal: realizam as atividades de higiene, alimentacéo e
recreativas, com independéncia, e ttm comunicagao expressiva para isto.

Atividades de Vida Social: realizam as atividades de vida diaria e também
outras atividades na familia e na escola como: cozinha, arrumagao, artesanato.
Tem habilidades para tarefas simples na comunidade préxima, vizinhanga ou igreja
e exercem comunicagao expressiva adequada para estes desempenhos.

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

Conceitos de Ensino Médio: realizam todas as atividades anteriores e
estudam as disciplinas do ensino médio. Sdo independentes para ir e vir trabalham
e convivemn normalmente na sociedade, usam a leitura e a escrita para comunicarem-
se de um modo geral e se expressam com maior facilidade com as pessoas capazes
de compreender o sistema de comunicacdo alternativa por eles usados.
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Entre os nove sujeitos surdocegos por Rubéola Congénita que tém mais
de 20 anos encontra-se um caso com Conceitos de Ensino Médio e um caso com
desenvolvimento de Atividades de Vida Pessoal.

Entre os casos que tém entre 10 e 20 anos, um caso foi avaliado com
desenvolvimento de Atividades de Vida Pessoal, comer, vestir-se, tomar banho.
Dois casos com Atividades de Vida Social, além das anteriores, podiam ser
observados aceitacao e gosto pela participacao em visitas a instalagdes comunitarias,
supermercados, parques e lojas. Um caso com desenvolvimento em nivel de
Colaboracéo participando em atividades mais elaboradas no lar e na escola em
parceria com criancas e adultos, como cozinhar e realizar artesanato.

Entre os casos com menos de 10 anos, encontram-se trés casos com
desenvolvimento em nivel de Colaboragdo. Na Figura 2, encontram-se
demonstrados os dados recolhidos referentes ao desenvolvimento alcangado nos
casos de Rubéola Congénita.

Casos

Colab. V.Pessoal V.Social E.Médio

Desenvolvimento

Figura 2 - Desenvolvimento alcancado nos casos de Rubéola Congénita (ARAOZ,
1999).

Nos casos de Rubéola Congénita, os niveis de desenvolvimento
alcangcados demonstram a grande variedade das dificuldades. Uma pessoa que
teve Rubéola Congénita em estados de embriogénese menos avancados tera mais
dificuldades para atingir niveis de desenvolvimentos elevados e desempenhar uma
vida comunitaria satisfatoria, necessitando de diagndstico e atendimento precoces.

Em outros casos, quando a Rubéola Congénita afetou a pessoa em
estados de embiogénese mais elevados, o desenvolvimento, geralmente, fica menos
prejudicado, aparecendo, por vezes, somente surdez. Mesmo quando se instalam
outras dificuldades, o desenvolvimento pode atingir graus mais elevados. Nestes
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casos, também o diagnostico e atendimento precoce sdo fundamentais para superar
as primeiras dificuldades e garantir o maximo de desempenho.

Na Figura 3, encontram-se demonstrados os dados de desenvolvimento referentes
aos casos de Outras Etiologias.

Namero de Casos

Dependéncia Colaboracdo Vida Pessoal Vida Social Ensino
Fundamental

Desenvolvimento

Figura 3 - Desenvolvimento alcancado nos casos de Outras Etiologias (ARAOZ,
1999).

Entre estes 11 casos de surdocegueira por Outras Etiologias, a
variabilidade no nivel de desenvolvimento com idade superior a 20 anos, encontra-
se um caso com Atividades de Vida Social.

Entre os que tém idades entre 10 e 20 anos, dois casos foram avaliados
com Conhecimentos de Ensino Fundamental. Trés casos com Atividades de Vida
Pessoal. Um caso no nivel de Colaboracao e um caso no nivel de Dependéncia
sendo que estes dois ultimos haviam adquirido habilidade para Atividades de
Vida Diéaria e a perderam por agravamentos a saude e afastamento do programa
educacional.

Entre os menores de 10 anos, encontra-se um caso com Atividades de
Vida Pessoal e dois casos em nivel de Colaboracao.

Em dois casos, foram atingidos os niveis esperados de desenvolvimento
para individuos surdos, conquanto o diagnostico de surdocegueira tenha sido tardio
pelas caracteristicas dos quadros: Sindrome de Usher | e Sindrome em Estudo. Em
ambos 0s casos, 0 aparecimento das dificuldades visuais foi tardio.

Araoz (1999) relata que dentre os 20 casos estudados, 2 abandonaram
os atendimentos educacionais devido a razdes de agravo a saude e de perda de
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bolsa-auxilio do municipio de origem. Estes dados mostram indicios da necessidade
de constante aperfeicoamento para encontrar formas de atendimento adequadas e
também a de divulgacdo para abranger as regifes onde possam existir pessoas
com necessidade dos conhecimentos em surdocegueira ou multipla deficiéncia
com comprometimentos sensoriais.

Ainda, constata-se no referido estudo que os entrevistados relataram
as necessidades das familias perante a deficiéncia do filho surdocego nas categorias
com as seguintes necessidades: a) salide; b) educacionais; c) lazer da familia; e, d)
futuro do filho, que foram denominados de um modo geral como Necessidades
Biopsicossociais.

A Figura 4 demonstra o namero de citacbes por eles realizadas em
cada categoria.

NU ;5

Me 14

ro

de 121

Cit 10 @ Futuro

ac g

oe | W Lazer

S 4l O Satde
2 O Educacionais
o 4

Futuro Saude

Tipos de Necessidades

Figura 4 - Necessidades Biopsicossociais (ARAOZ, 1999).

Preocupagfes com salde: consultas e exames médicos, especialmente os
mais sofisticados e tratamentos dentarios com anestesia. Gostariam de receber
melhores explica¢cdes quando atendidos e sentem necessidade de serem ouvidos,
porque eles detém dados do convivio diario muito Util para compreender as reagdes
do filho.

Segundo Araoz (1999), foram essas as necessidades demonstradas pelos
pais de surdocegos que chegaram ao diagnéstico e eram atendidos em um programa
especializado. Os entrevistados afirmaram que sentiam a necessidade de
diagnésticos que levassem em conta todas as dificuldades de seus filhos para que
fossem atendidos integralmente. Tiveram que fazer todos os diagnosticos
separadamente, 0 que provocou muitas dificuldades para integrar as informagdes.

Preocupagdes com educacdo: as preocupaces com educagdo apareceram
somente em duas entrevistas realizadas por Araoz (1999) e pertencem a quem tem
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o filho afastado do atendimento por ter perdido a bolsa que seu municipio
outorgava. Também hé o caso de um filho adolescente que se recusava ir a escola,
sendo que durante varios anos freqientou-a com prazer. A mde mostrava-se
insegura a respeito da rotina de atividades que Ihe era atribuida. Neste caso, e em
outros levantados em documentos da Associagdo Brasileira de Pais e Amigos dos
Surdocegos e Multiplos Deficientes Sensoriais (ABRAPASCEM, 2002), com 80 pais
residentes em varias localidades do pais, constata-se a necessidade de os pais
entenderem melhor os programas educativos dos filhos.

Para a maioria dos entrevistados por Ardaoz (1999) nao existia
preocupacdo naquele momento porque consideravam o programa que o filho estava
assistindo, adequado para suas necessidades e as da familia.

Preocupagdes com o lazer: as preocupacdes com lazer sdo as que menos
aparecem, mas nem por isso sdo menos importantes. Os pais, muitas vezes, tomados
pela responsabilidade, ndo pensam que precisam de uma dose de lazer, que lhes
permita desfazer o stress do dia a dia, tdo pesado e cheio de preocupacdes, com
alguma atividade que Ihes dé prazer e aumente sua auto-estima. Trabalhos em
grupos com familias, sensibilizando sobre o cuidado necessario com o lazer, tém
trazido muitos beneficios e sdo requisitados pelas mesmas (MINKIN, 1996;
ABRAPASCEM, 2002).

Preocupacdes com o futuro: os pais sentem apreensdo ao pensarem como
ficardo seus filhos ap6s sua morte. Pensam que os irmaos tém sua propria vida e
gue ficariam sobrecarregados com a responsabilidade de cuidar do irmao. Sentem
necessidades de programas especiais para surdocegos adultos.

A questdo da independéncia do filho aparecer fortemente e pode ser
ilustrada na fala: N&o quero morrer antes de meu filho...o que serd quando eu e o pai néo
estejamos mais aqui para cuidar dele? (sic) (ARAOZ, 1999). A falta de estrutura para
este fim angustia muito os pais. Picasso (1995) aborda esta preocupagado como sendo
fundamental para os pais dos surdocegos congénitos, que sdo os que geralmente
ndo alcangam um desenvolvimento que permita sua independéncia.

Em varios paises, as associacdes de pais também sentem esta
preocupacao e por conta propria ou juntamente com outras organizacdes mantém
programas de atencao as necessidades dos adultos surdocegos, como: residéncias
livres com apoio para as atividades que exijam de intérpretes; residéncias familiares
com apoio para quem atenda as necessidades dos surdocegos em suas casas; e,
residéncias institucionais para o cuidado dos surdocegos que ndo tém
desenvolvimento suficiente para morar em residéncias livres e ja ndo tém membros
da familia com quem possam morar. (PERREAULT, 1999).

Outras necessidades: a distancia entre a residéncia e os centros de
atendimentos ndo foram especificamente colocada como necessidades pelos
entrevistados, mas foi possivel perceber, analisando o material das entrevistas,
gue as distancias percorridas pelos pais e os filhos surdocegos, diariamente, para
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chegar ao atendimento adequado para seus filhos sdo muito grandes. Eles nédo
reclamam, estdo “acostumados” a estes sacrificios pelo bem-estar das criancas e
deles préprios que encontram nos programas o0 apoio que perto de suas casas nao
encontram. Como Ferioli, Bove e Perreault (1997) afirmam sdo poucos 0s
profissionais preparados e as organizac6es educacionais publicas ou privadas que
possam atender pessoas com necessidades tdo complexas de uma maneira eficiente.

A adaptacdo das familias ao impacto produzido pela surdocegueira
pode ser observada tendo em conta aspectos organicos, afetivo-relacional, socio-
culturais e de produtividade seguindo os fundamentos adaptativos de Simon (1989),
sem, no entanto, utilizar sua escala, realizando a avaliacdo de acordo aos seguintes
conceitos:

Otimo: boa satde, conquistas pessoais, vida social satisfatoria, vida
familiar estimulante, tém planos para o futuro, tém apoio de familiares, profissionais
ou amigos e sente-se apoiado.

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

Regular: satde com algumas dificuldades, vida social restrita, tém
situacdo familiar com alguns atritos, tém apoio de familiares, profissionais ou
amigos, que consideram insuficientes.

Deficiente: sallde comprometida, dificuldades familiares, vida social
insatisfatdria, encontra-se sem apoio de familiares, profissionais ou amigos.

As condigdes de adaptacdo da familia podem ser observadas na Figura 5.
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de 4 EBom
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S 14
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Otimo Bom Regular  Deficiente
Adaptacao Familiar

Figura 5 - Adaptacéo familiar (ARAOZ, 1999)

As familias com avaliacdo de conceito 6timo coincidem, na sua maioria,
com aqguelas que acompanham o desenvolvimento de seus filhos com aten¢do, que
ja passaram por momentos muito dificeis mais ja alcangaram um bom esclarecimento
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e estdo engajadas nas lutas pelos direitos de seus filhos. Encontram-se, entre elas,
algumas com filhos surdocegos congénitos e que apresentam muitos
comprometimentos e outras com filhos que conseguiram um desenvolvimento maior.

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

Para apoiar os aspectos psiquicos mencionados Amiralian (1989),
Buscaglia (1993), Jesus et. al.(1999), Villela (1999) e Lorentzen (1999) indicam
atendimento psicoldgico para os pais, 0s irmaos; a familia em geral, trabalho grupal
familias/profissionais e ainda a promocdo de redes de apoio para atender as
necessidades de um modo abrangente.

O trabalho de levantamento de dados desenvolvido pela Abrapascem
(2002) confirma e amplia as informac6es dos dados da pesquisa de Ardoz (1999). A
preocupacdo com as atividades de lazer, que ndo se mostrou importante no estudo
de Araoz (1999), entretanto, apareceu com frequiéncia nos dados levantados por
Abrapascem (2002), mesmo que ndo foi realizado um estudo estatistico sobre esses
dados. Pode-se inferir que por serem estas familias associadas da instituicdo que
oferece apoio e oportunidades neste sentido, elas ja estdo mais alerta para a
satisfacdo integral das necessidades da familia.

Ainda em Abrapascem (2002) pode-se observar gque surgiram anseios
de contar com programas educacionais proximos de suas residéncias indicando a
necessidade de um programa inclusivo que possa dar atencéo aos surdocegos nos
diferentes estabelecimentos educacionais, sem distin¢gdo de estados ou municipios,
sejam eles proximos ou distantes dos grandes centros.

CONSIDERACOES FINAIS

Os aspectos biopsicossociais ligados a Surdocegueira tém relacdo com
as causas que determinaram a deficiéncia e com os atendimentos oferecidos. Quanto
mais cedo a pessoa for atingida por algum fator patogénico determinante da
Surdocegueira maiores dificuldades ela tera para no seu desenvolvimento.

Também a presteza com que ela receba atendimento adequado é
importante por isso fica demonstrada a necessidade de divulgacédo constante de
todos os conhecimentos relacionados a surdocegueira. Profissionais de todas as
areas precisam estar envolvidos em todos os cantos do pais porque as solicitagcdes
das familias dos Surdocegos indicam necessidades amplas nas areas de saude,
lazer, seguranca e educacionais, nos mais diversos locais do pais.
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A necessidade de inclusdo na vida comunitaria em geral e nos programas
de educacdo e salide em particular é presente em todos os documentos analisados e
a importancia de compartilhar o aprendido pela vivéncia com outras familias em
condigdes semelhantes também é manifesta. Isto mostra a necessidade de que as
associacOes de pais tenham programas destinados ao apoio amplo as familias e elas
por sua vez tenham o apoio das politicas publicas para realizar sua tarefa.

Para que todas as necessidades sejam atendidas devem ser ampliadas
as parcerias entre os servicos de saude e educacdo com apoio as instituicdes que
realizam o atendimento as necessidades biopsicossociais na Surdocegueira, tanto
das pessoas surdocegas como também das familias, que sdo as encarregadas de
dar o suporte basico necessario para elas.

REFErRENCIAS

AMIRALIAN, M. L. T. M. Psicologia do excepcional: temas basicos de psicologia. S&o Paulo:
E.P.U., 1989.

ABRAPASCEM. Pesquisa de opinido com os socios. Atas da Diretoria Executiva. n 1. Sdo
Paulo: Abrapascem, 2002.

ARAOZ. S. M. M. Experiéncias de pais de multiplos deficientes sensoriais: surdocegos: do
diagndstico a educacao especial. 1999. 139 f. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia da Satude)
- Programa de Pdés-graduacdo em Psicologia da Sadde, Universidade Metodista de Sdo
Paulo/UMESP, S&o Bernardo do Campo, 1999.

ASSUMPCAO Jr., F. B. Deficiéncia Mental. In: ASSUMPCAO Jr. F. B. Psiquiatria da infancia
e da adolescéncia. Sdo Paulo: Livraria Santos Editora, 1994.

BALWIN, V. National deaf-blind summary, NTAC, Teaching Research Division, Western
Oregon University: Monmouth OR, 1997.

BRASIL. Ministério da Educacao. Secretaria de Educacao Especial. Estratégias e orientacfes
pedagogicas para a educacdo de criancas com necessidades educacionais especiais. Dificuldades de
comunicacao e sinalizacdo: surdocegueira e multipla deficiéncia sensoéria. 2. ed. Brasilia:
MEC/SEESP, 2002.

BUSCAGLIA, L. Os deficientes e seus pais: um desafio ao aconselhamento. Rio de Janeiro:
Record, 1993.

FERIOLI, G.;BOVE, M. E.; PERREAULT, S. Formacion en América Latina: puente al milenio.
In: ACTAS DE LA IV CONFERENCIA EUROPEA Dbl., 1997. Madrid, Anais...., Madrid:
ONCE. p. 39.

HELLER, K. W.; KENNEDY, C. Etiologies and characteristics of deaf-blindness. Deaf-Blind
Perspectives, Clearinghouse on Children who are Deaf-Blind. Disponivel em: <http//
www.tr.wou.edu/dblink/Zindex.htm > Acesso em: 25 mar. 2006.

JESUS, R. M. et al. Relacionamento entre profissionais e pais. In: CONFERENCIA
INTERNACIONAL PARA A EDUCACAO DOS SURDOCEGOS DA Dbl, 12, Lisboa.
Resumos..., Lisboa: Casa Pia, 1999. 1CD.

Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, Jan.-Abr. 2008, v.14, n.1, p.21-34 33



ARAOZ, S M. M.; COSTA, M. P. R.

KIDNEY, R. Defini¢des, Direitos e responsabilidades do surdo-cego. In: SEMINARIO
BRASILEIRO DE EDUCACAO DO DEFICIENTE AUDIOVISUAL, S&o Paulo. Anais ...,
Sao Paulo: ABEDEV, 1977. p. 20-23.

LORENTZEN, P. Relagdes entre as familias e os profissionais. In: CONFERENCIA
INTERNACIONAL PARA A EDUCACAO DOS SURDOCEGOS DA Dbl, 12., Lisboa.
Resumos..., Lisboa: Casa Pia, 1999. 1CD.

MANREZA, M. L. G. de. Rubéola congénita. In: DIAMENT, A.; CYPEL, S. (Coord.)
Neurologia infantil. S&o Paulo: Editora Atheneu. 1996a. p. 443 — 461.

. Encefalopatiabilirrubinica. In: DIAMENT, A.; CYPEL, S. (Coord.) Neurologia infantil.
Séo Paulo: Editora Atheneu. 1996b. p. 761 — 773.

MATTEWS, M. Nuevas etiologias. In. CONFERENCIA EUROPEA SOBRE
SORDOCEGUERA DE LA Dbl, 4., Madrid. Actas..., Madrid: ONCE, 1997. p. 107-110.

MILES, B. Causas de la Sordoceguera. Deaf-blind perspectives, clearinghouse on children who
are deaf-blind. Disponivel em: <http//www.tr.wou.edu/dblink/index.htm >. Acesso em:
25 mar. 2006.

MINKIN, M. El impacto de tener un nifio sordociego en la familia. In: CONFERENCIA
CANADIENSE DE SORDOCEGUERA, Vancouver. Resumos..., 1996, p. 1-8. CDBA, Toronto.

MOSS, K. Identifying who are deafblind. Texas School for the Blind and Visually Impaired. v.
2,n. 2, p.14-18, 1997.

MOURA-RIBEIRO, M. V. Meningite bacteriana aguda no periodo neonatal. In: DIAMENT,
A.; CYPEL, S. Neurologia infantil. S&o Paulo: Editora Atheneu, 1996. p. 774- 777.

PERREAULT, S. Perspectivas futuras da pessoa surdocega —~Iab0ral - residencial — legal.
In: CONFERENCIA INTERNACIONAL PARA AEDUCACAO DOS SURDOCEGOS DA
Dbl, XI1, 1999. Lisboa. Resumos..., Lisboa: Casa Pia, 1999. 1CD.

PICASSO, A. R. De La angustia del que pasara cuando nosotros no estemos. In:
CONFERENCIA INTERNACIONAL PARA A EDUCACAO DOS SURDOCEGOS DA
IADB, 11, Cérdoba, 1995. Resumenes..., Cérdoba: IADB,1995. p. 104,

SIMON, R. Psicologia clinica preventiva: novos fundamentos. Sdo Paulo: EPU, 1989.

TAMOYO, M.; TAMOYO G. Genética de la retinitis pigmentosa In: TAMOYO, M. Manual
basico de genetica en las sorderas, cegueras y sordo-cegueras. Instituto de Genética Humana,
Facultad de Medicina, Pontificia Universidad Javeriana. Fundacion Oftalmolégica Nacional.
Bogota. 1997, p. 101 — 108.

VILLELA, E. M. B. As repercussfes emocionais em irméos de deficientes visuais. 1999, 191 f.
(Dissertacdo de Mestrado) - Programa de Pés-Graduacdo em Psicologia, Instituto de
Psicologia da Universidade de S&o Paulo, S&o Paulo.

WATERHOUSE, E. J. A histéria da educagdo do surdo-cego em todo o mundo. In:
SEMINARIO BRASILEIRO DE EDUCACAO DO DEFICIENTE AUDIOVISUAL, S&o Paulo.
Anais ..., Sdo Paulo: ABEDEV, 1977. p. 23-25.

Recebido em 2370572007
Reformulado em 29/10/2007
Aprovado em 25/02/2008

34 Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, Jan.-Abr. 2008, v.14, n.1, p.21-34



