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Escutem-me

Hoje eu acordei muito feliz, mas ninguém me notou, Tentei me comunicar com
alguém, chamar atencdo, mas todos me ignoraram. Sempre € assim: tento, tento, mas nunca
sou notado ou sou alvo de aten¢d@o. Serd que eu sou deficiente?

O café da manha na lanchonete da esquina foi impressionante. Eu pedia o que
tinha vontade de comer, mas ninguém me entendia e fui naturalmente rejeitado e ignorado.
Mais uma manhd com fome. Na escola, os colegas e professores fingiam me notar e eu
timidamente fingia que estava sendo notado, € em nada era compreendido ou podia
compreender. Mais um dia de aula em que nada pude aprender. Emprego. Essa seria a saida
para eu ser uma pessoa Uutil. Mas as entrevistas e testes sempre frustrantes. Ninguém
conseguia se comunicar comigo. Tratavam-me como se eu fosse um estrangeiro muito
inferior. Mais uma tarde em que eu me comporto como intitil.

Talvez chegar em casa pudesse ser a salvacdo. Encontrar a familia reunida e poder
contar como foi meu dia, desabafar, contar meus anseios e sonhos. Mas ja encontrei todos
muito animados e ndo tive oportunidade para participar. E pensando bem, nem sei se
conseguiriam entender o que se passa comigo. Restam-me apenas a minha cama e meu
travesseiro para enxugar minhas lagrimas. SO eles me suportam, acalentam-me e me
proporcionam uma noite em que posso me comunicar através dos sonhos. E sonhar. Sonhar
com um proximo dia, em que as pessoas me déem oportunidade para fazer parte da sociedade.
E enquanto isso ndo acontece, continuo sobrevivendo em meus dias incomunicédveis e intteis.

Tudo isso s6 porque sou surdo!

(Wolney Gomes)



RESUMO

As pessoas surdas, da mesma forma que outras pessoas com deficiéncias, t€m maiores
possibilidades que as pessoas ditas “normais”, de deparar-se com ambientes psicossociais
desfavordveis e encontram-se sob a influéncia de barreiras que limitam sua participacdo
social, situagc@o que poderia influir negativamente na qualidade de vida (QV). Estas condi¢des
perpassam o processo de formacdo da identidade e afetam especialmente os individuos surdos
pré-linguais que foram protetizados tardiamente e nio tiveram acesso a lingua (oral ou de
sinais) e com ela, a linguagem escrita, como parte da socializacdo. Essa realidade foi o fator
motivacional desencadeante desta pesquisa. Como os adultos jovens surdos pré-linguais
percebem sua QV? O que eles consideram mais importante para promover QV, como
primeira diretriz da Politica Nacional de Sadde da Pessoa com Deficiéncia? Como influencia
a prétese auditiva na vida cotidiana destes jovens?. Objetivou-se: 1) explorar a percepcao
sobre as dimensdes de QV que tem um grupo de adultos jovens surdos pré-linguais em
processo de alfabetiza¢do e 2) avaliar o beneficio do Aparelho de Amplificagdo Sonora
Individual (AASI) no cotidiano deste aluno, visando contribuir ao desenvolvimento de acdes
de promoc¢do da saide na escola. O estudo foi exploratdrio-descritivo, quantitativo e
qualitativo, desenvolvido em dois momentos em correspondéncia com os objetivos. Foi
desenvolvido na unica escola publica do municipio de Sobral, Ceard, que tem classe especial
para surdos de Educacdo de Jovens e Adultos. No primeiro momento, foi utilizada técnica de
grupo focal e participaram 16 adultos jovens; no segundo, foi utilizado critério de inclusio ter
entre 15-35 anos e ter usado AASI nos dltimos seis meses. Nove estudantes participaram e
foram aplicados um questiondrio estruturado adaptado e uma pergunta aberta, assim como
uma ficha sécio-demografica e andlise dos prontudrios em servigo de saide municipal. Os
dados foram coletados de junho a outubro de 2007, com participacdo da pedagoga da turma
como intérprete de Lingua Brasileira de Sinais e respeitando os principios de ética em
pesquisa. Os resultados do estudo proporcionaram uma primeira aproximagdo a QV de
adultos jovens surdos pré-linguais de um municipio do nordeste brasileiro. Os participantes
avaliaram sua QV em sentido positivo e consideraram como as dimensdes mais relevantes
para sua vida o bem-estar emocional, as relagdes interpessoais e a autodeterminacio.
Destacaram-se como indicadores positivos a satisfagdo na dimensdo bem-estar emocional,
apoio (familiar e financeiro) e relagdes (familia, amigos, iguais) na dimensdo relagdes
interpessoais, assim como autonomia (independéncia) na dimensdo autodeterminacdo.
Mostraram-se afetados os indicadores autoconceito, identidade e auto-estima (dimensiao bem-
estar emocional), contatos sociais (dimensdo relacdes interpessoais) e oportunidades, desejos
e expectativas (dimensdo autodeterminagdo). O questiondrio adaptado para avaliar o beneficio
do AASI na faixa etdria estudada mostrou ser til para esse objetivo e poderia ser utilizado em
diferentes momentos do processo de selecio e adaptacdo. A maioria dos participantes
considerou benéfico o uso do AASI nos ambientes: social, na escola quando a professora estd
perto deles e em casa, mas enfrentam dificuldades que requerem de atencdo ao processo de
acompanhamento do usudrio. Estas dificuldades seriam mais bem detectadas e atendidas a
partir da articulacdo intersetorial de politicas publicas. O conhecimento dos indicadores
positivos e negativos da QV oferece subsidios para estratégias de promocdo da saide na
escola.

Palavras chave: surdez; qualidade de vida; ambientes favoraveis a saide; Promoc¢do da saide
na escola.



ABSTRACT

Deaf people, as well as other individuals with disabilities, have greater possibilities than so
called “ordinary” people of facing unfavorable psychosocial environments, and they are under
the influence of boundaries that constraint their social engagement, which can negatively
influence their quality of life (QOL). Such conditions are part of the design of identity process
and they harm especially prelingual deaf individuals who received late hearing aid and who
did not have accessibility to oral or sign language and so to written language as an element of
socialization. The reality above motivated this research. How do prelingual young adults
realize their quality of life? What do they consider to be more important to promote quality of
life, as the first standard of National Health Policy to the Individual with Disability? How do
hearing aids help in these people’s daily lives? The study aimed at: 1) exploring a group of
prelingual deaf young adults’ in literacy process perception on QOL, and 2) evaluate the
benefits of individual hearing aids within student’s daily life, in order to improve the
development of actions of health promotion in school. The study was exploratory-descriptive,
qualitative and quantitative, and it was designed in two moments according to its aims. It was
carried out at the only public school of Sobral which has a special class to young and adult
deafs’ education. At the first moment, it administered the focal group technique with the
participation of 16 young adults; at the second, the study adopted as inclusion criterion being
between 15 and 35 years-old and have been using hearing aid for the last six months. Nine
students participated and they were applied an adapted and structured survey and an open
question, as well as a socio-demographic chart and the analysis of town’s health service
reports. Data were collected from June to October of 2007, with the participation of the
educator as interpreter of Brazilian Sign Language and respectfully assuming research ethics
principles. Results provided a first approximation related to the quality of life of prelingual
deaf young adults of a Brazilian northeastern town. Participants positively evaluated their
quality of life and they considered as the most relevant dimensions for their lives social
wellness, interpersonal relationships and self-determination. As positive factors the study
highlight satisfaction with emotional wellness; support (from family and economic) and
relationships (family, friends, equals) within interpersonal relationship dimension; as well as
autonomy in self-determination dimension. The study showed that self-concept, identity and
self-esteem (emotional wellness dimension), social network (interpersonal relationships
dimension) and opportunities, desires and expectations (self-determination dimension) were
affected indicators. The survey, adapted to evaluate the benefit of hearing aid within the
reported age, showed to be useful to its aim and it could be used in varied moments of
selection and adaptation processes. Most of participants considered beneficial the use of
hearing aids in social environments, at school, next to the teacher, and at home, but they face
difficulties that demand attention to user’s care. Such difficulties could be better detected and
solved with public policies intersectorial articulation. Knowledge of positive and negative
indicators offers opportunities to health promotion strategies in school.

Key-words: deafness; quality of life; suitable environments to health; health promotion in
school.
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1 CONSIDERA COES INICIAIS

Segundo levantamento realizado pelas Organizacdes das Nacdes Unidas (ONU), com
ano base 2005, existem 500 milhdes de pessoas com defici€éncias no mundo, sendo que,
destas, 80% vivem em paises em desenvolvimento. O relatério “A saide nas Américas” da
Organizacdo Pan Americana de Sadde/Organizagdo Mundial de Saiude (OPAS/OMS),
divulgado em 2002, declarou que na América Latina havia aproximadamente 85 milhdes de
pessoas com deficiéncia (17 % da populacdo), as quais tém limitadas suas possibilidades de
acesso aos servicos sociais fundamentais (incluindo saide e educagdo), ao emprego e a
inclusdo social (SAMANIEGO, 2006).

No Brasil, estudos revelam que 14,5% da populagédo brasileira t€m algum tipo de
deficiéncia, sendo 16,7% de pessoas com deficiéncia auditiva, correspondendo a uma
populagdo de 5.750.809 pessoas (IBGE, 2000). Segundo o Relatério “Retratos da deficiéncia
no Brasil”, o Estado de Ceard é um dos cinco estados com maior taxa de pessoas portadoras
de deficiéncia, com percentual de 17,34 % (FGV/FBB, 2003).

O panorama da exclusdo das pessoas com deficiéncia pode ser mais bem
compreendido com base nos seguintes dados estatisticos. Do contingente de 2,4 milhdes de
pessoas que no Censo de 2000 declararam viver com deficiéncias fisicas, auditivas, visuais ou
mentais, apenas 2,049% possuem emprego formal com carteira assinada. O Censo
MEC/INEP, de 2004, mostrou que, dos 3.887.022 estudantes matriculados no Ensino Superior
no Brasil em 2003, apenas 5.078 (0,13%) tinham deficiéncias e apenas 27% deles
conseguiram ter acesso a universidades publicas. A Associacdo Brasileira de Mantenedoras de
Institui¢des de Ensino Superior, em 2004, relatou que 20% dos alunos com deficiéncia que
estudavam em institui¢cdes particulares tinham algum tipo de deficiéncia auditiva (SANTOS,
2005).

Deficiéncia auditiva é definida pelo Ministério da Satide como a perda auditiva
bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis, aferida pelo audiograma nas freqii€ncias
de 500 hz, 1,2 e 3 khz (BRASIL, 2005). Um projeto de lei enviado ao Senado, que torna
obrigatdrio o diagnéstico de audi¢do dos bebés, justifica que a incidéncia de criangas com
problemas auditivos € de 4 a 6 para cada grupo de mil, sendo que no Ceard este indice € 50%

maior do que nos paises desenvolvidos (Projeto de Lei 3842/97).
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Para o Conselho Federal de Fonoaudiologia — CFFa (2004), cerca de 15% da
populagdo brasileira tém alguma perda auditiva, sendo que a surdez do tipo profunda atinge
pelo menos 300 mil brasileiros.

No Brasil, a etiologia mais freqiiente para perda auditiva sensério-neural congénita
bilateral (de grau severo a profundo bilateral) é a rubéola materna no primeiro trimestre
gestacional. No primeiro semestre de 2007, foi vivenciada em Fortaleza - Ceara uma epidemia
desta doenca, estando entre os fatores contribuintes a cobertura vacinal ndo satisfatéria e a
falta ou insuficiéncia de cuidados pré-natais adequados.

Como nas primeiras etapas do desenvolvimento psicomotor, 0s aspectos
comunicativos e lingiifsticos do bebé surdo sdo similares aos dos bebés ouvintes
(MARCHESI, 2004), suas dificuldades ndo sdo identificadas na familia. A nio-deteccédo
precoce pelos profissionais de saide pode acontecer, caso ndo exista acompanhamento pela
puericultura ou por uma insuficiente avaliagdo de uma crianca que aparenta ser saudavel.

Os pais demoram a compreender o real motivo de a crianga ndo se comunicar
oralmente. A caréncia de instrucdo bésica, de acesso a informacéo e dificuldades na aquisicao
do aparelho de amplificagdo sonora individual (AASI), ainda sdo grandes entraves. Muitas
vezes, quando os pais adquirem conhecimento sobre o assunto, o filho ji tem passado do
periodo de aquisicdo de fala e linguagem, o que acontece de 0 a 5 anos, podendo se estender
aos 7 anos de idade, periodo de insercdo na leitura.

Além dos fatores antes mencionados, as familias passam por um processo de
adaptacdo a deficiéncia/diferenca da crianca, que, em casos mais extremos, pode incluir a
rejeicdo (PANIAGUA, 2004). Os pais podem vivenciar a deficiéncia como um estigma que se
estende a eles prdprios e, assim sendo, se sentem envergonhados, escondem o assunto dos
componentes familiares e profissionais, da sociedade, e ndo procurou ou ndo identificam as
vias para melhorar as condi¢des de vida para seus filhos, que chegam muitas vezes, a fase
adulta, dependentes, com auto-estima baixa, analfabetos, com dificuldades comunicativas,
porém geralmente com os mesmos desejos e ambi¢des que qualquer ouvinte.

Para efeitos de sadde auditiva, considera-se adulto o individuo com idade maior ou
igual a 15 anos (Portaria 589, 08/10/2004, Ministério da Saide). Na Fonoaudiologia, o
individuo pré-lingual € aquele com incapacidade de desenvolver linguagem oral,
evidentemente por ndo ouvir. Seus limiares auditivos sdo de tal modo elevados que, quando

escutam, escutam ruido e nao sons (LOPES, 1997).
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A prétese auditiva (ou AASI) € um recurso de tecnologia varidavel, que pde o som no
alcance do individuo, ou seja, amplifica os sons de entrada. Nao proporciona compreensao
auditiva, ndo evita a progressividade da perda, mas estimula retardamento da perda,
diminuindo com o tempo a privacdo sensorial, melhorando o nivel de aclimatizacdo auditiva.

Apesar das aparentes vantagens da utilizacdo do AASI, pode ser observado o fato de
que seu uso € abandonado por diferentes fatores, incluindo a visualizag@o, pelos outros, da
deficiéncia auditiva, evidente com o uso da prétese. Tais foram analisados por Amaral e
Coelho, psicéloga com ampla producdo cientifica na drea, e ela prépria uma pessoa com

deficiéncia:

Um aspecto interessante a ser observado é a maneira como algumas pessoas com
deficiéncia véem seu defeito. Alguns deficientes auditivos deixam de usar o aparelho
auditivo - embora ougam muito melhor com ele - Este comportamento estd
relacionado especialmente a necessidade de parecer normal e sofrerem menos
tensdes (AMARAL; COELHO, 2003).

Segundo Behares (1993), € importante considerar que o surdo difere do ouvinte, ndo
apenas porque nio ouve, mas porque desenvolve potencialidades psicoculturais proprias. “A
limitacdo auditiva acarreta a necessidade de aquisicdo de um sistema lingiiistico préprio
(gestual-visual), desenvolvendo conseqiiéncias de ordem social, emocional e psicoldgica”.
(p.26).

Em nossa prética profissional, nos deparamos, freqiientemente, com adultos com
deficiéncia auditiva pré-lingual, com perda auditiva bilateral de severa a profunda, que se
encaixam nesse depoimento. Na cidade de Sobral — Cear4, eles ndo tém um emprego ou estdo
subempregados, pois somente sdio empregados quando a denominada “Lei de Cotas” estd
presente.

Nosso interesse pela deficiéncia auditiva e os problemas dela decorrentes, estd
vinculado a formacdo académica como fonoaudidloga e a atuacdo profissional no Programa
Escuta Sobral, no periodo de abril de 2005 a outubro de 2006.

Inimeras questdes foram levantadas na pratica profissional na drea de satide auditiva,
no processo de Selecdo e Adaptagdo de Prdtese Auditiva, desde as referentes ao beneficio do
AASI em jovens surdos pré-linguais até suas possibilidades de insercdo social, pelas
dificuldades comunicativas que mostravam, agravadas pelo baixo nivel educacional, que ndo
tinha possibilitado ainda o acesso a linguagem escrita.

Como seria a vida destes jovens, denominados por todos como “deficientes

auditivos”? O que era importante para eles e como contribuir para o maximo desenvolvimento
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das suas potencialidades e inclusdo na sociedade, se considerada a primeira diretriz da Politica
Nacional de Saide da Pessoa com Deficiéncia: a promogao da qualidade de vida?

Segundo Amaral e Coelho (2003), na cultura brasileira a palavra "deficiente” tem
significado estigmatizante, ‘“fazendo com que os individuos tentem fugir desse rétulo, em que
a aparéncia de normalidade ou a invisibilidade do desvio em relacdo ao padrio de
normalidade é o principal elemento de inclusdo ou exclusdo”.

Nos Estados Unidos, situagdo similar acontece, donde Cohen, Labadie e Haynes

(2005) ressaltaram que:

(...) a discussdo sobre as limitacdes e beneficios do AASI e o questionamento acerca
de sua efetividade, pode ajudar a reduzir o estigma social do seu uso, minimizar
potenciais frustracdes e identificar pacientes com rendimentos menores que o
esperado e que precisariam de reavaliagdo. (p.31).

Como fonoaudidloga preocupada em encontrar subsidios para melhorar a qualidade
vida do surdo, sempre nos incomodou o fato de nio encontrar referenciais que orientassem a
pratica referente ao uso de AASI em adultos surdos pré-linguais. A producdo de
conhecimento em relacdo a esse assunto, com suporte em bases de dados, como Scielo,
Bireme, Lilacs e Medline, ndo apresenta, nos ultimos dez anos, dados que possam ser
confrontados com a pratica no Brasil. Dados anteriormente citados poderiam estar baseado no
fato de que, em paises desenvolvidos, a “protetizacdo” de surdos pré-linguais acontece na
infincia e em paises em desenvolvimento sdo escassos os programas publicos que garantem a
“protetiza¢do” com a cobertura tdo ampla quanto o Brasil.

Foi observada na pratica a preferéncia de profissionais por ndo “protetizar”’ essas
pessoas, por motivos diversos, usando como justificativa somente sua experiéncia clinica, que
nao mostrou beneficios evidentes. Trabalhar de acordo com essa concepg¢do €, no minimo, um
ato de violacio ao Cédigo de Etica do Fonoaudidlogo, que diz, no Art 4° Inciso I: “O
Fonoaudidlogo tem que exercer sua atividade em beneficio do ser humano e da coletividade,
mantendo comportamento digno sem discriminagdo de qualquer natureza”. (2004, p.1).

Também foi observado, mediante pesquisa em base de dados, que tanto a Scielo
quanto a Bireme apresentam maior niimero de publicacdes na faixa etdria infantil e também
na dos idosos, destacando-se a necessidade e, conseqiientemente, a relevancia de desenvolver
pesquisas com foco no adulto surdo pré-lingual, de forma a proporcionar dados que
favorecam o exercicio pleno do direito, garantido pela legislagdo brasileira, a saide, educacio

e participagao social dos surdos.
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De acordo com a Constituicdo Federal de 1988, a satide é definida no Art.196,
como: “direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitirio as acdes e servicos para sua promog¢do, protecdo e
recuperacdo”. (BRASIL, 1988).

A Lei Organica de Saude, em 1990, com base na Constituicdo ha pouco citada,
estabeleceu os principios do Sistema Unico de Satide (SUS): os principios da universalidade,
integralidade e da eqiiidade, chamados de “principios ideoldgicos ou doutrindrios”, e os
principios da descentralizacdo, da regionalizacdo e da hierarquizagdo de “principios
organizacionais”.

A visdo da intrinseca relacdo entre condicdes e qualidade de vida e saide aproxima
os cladssicos da Medicina social da discussdo que, nos dltimos anos, se revigora na drea, e tem
no conceito de promocgdo da satide sua estratégia central, redimensionando-a pelo pensamento
sanitarista canadense, com suporte no conhecido relatério Lalonde (1974). A OPAS
relacionou a Promocdo da Satde a intersetorialidade: “Conjunto de acdes no ambiente social,
politico, educacional, fisico, econdomico, cultural e de servicos de saude para proporcionar
condicdes saudaveis e prevenir o surgimento de doengas nos individuos e na coletividade”.
(WESTPHAL, 2006, p.655).

A intersetorialidade, de acordo com Junqueira apud Westphal (2006), “articula
saberes e experiéncia no planejamento, realizacdo e avaliacdo de acdes para alcancar efeito
sinérgico em situa¢des complexas, visando ao desenvolvimento e a inclusdo social”. (p.655).
Essa afirmacdo pode ser constatada nas acdes intersetoriais em sadde auditiva, incluindo a
drea de atuacgdo, em coincidéncia com a filosofia da promog¢édo da saide na atencdo primadria,
secunddria e tercidria.

O modelo de Escola Promotora de Satde constitui ponte facilitadora entre a
educacdo e saide, em vinculo que se configura indissocidvel (MOURA et al., 2007;
PEDROSA, 2007).

Segundo a OPAS (2003), a Escola Promotora de Satdde procura desenvolver
conhecimentos, habilidades e destrezas para o autocuidado da saide e a prevengdo das
condutas de risco em todas as oportunidades educativas; fomenta uma andlise critica e
reflexiva sobre valores, condutas, condi¢des sociais e estilos de vida, buscando fortalecer tudo
0 que contribui para a melhoria da saide e do desenvolvimento humano; facilita a

participacdo de todos os integrantes da comunidade escolar na tomada de decisdes; colabora
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na promogdo de relacdes socialmente igualitirias entre as pessoas, no estabelecimento da
cidadania e democracia, e reforca a solidariedade, o espirito de comunidade e os direitos
humanos.

A estratégia de Escola Promotora de Sadde surgiu no final dos anos 1980, como
parte das mudangas conceituais e metodoldgicas que incorporam o conceito de promocdo da
saude publica, estabelecido para o ambiente escolar.

Desde a Carta de Ottawa, que conceituou a promogao da satide como o “processo de
capacitagdo dos individuos e coletividade para identificar os fatores e condi¢des
determinantes da satde e exercer controle sobre eles, de modo a garantir a melhoria das
condi¢ées de vida e saide da populacio” (WESTPHAL, 2001, p.660) surgiram outros
compromissos que reafirmam este principio e enfatizam a importincia de considerar a
eqiiidade e os determinantes sociais.

A Declaragdo de Adelaide mostrou o quanto as politicas publicas de todos os setores
do governo influenciam de forma determinante na sadde, e o quanto funcionam para reduzir
as iniqiiidades sociais e econdmicas, assegurando o acesso eqiiitativo a bens e servigcos, em
especial, aos servigos de saiude (BRASIL, 2001).

A Declaracdo de Sundsvall, no ano de 1991, trouxe como tema central “a criacdo de
ambientes sauddveis”. Em seguida, ocorreu a ECO 92, ficando, assim, reforcada a
importancia do estabelecimento de ambientes de apoio a promogdo da saude, politicas
publicas sauddveis na &drea ambiental e, principalmente, o respeito a sustentabilidade
ambiental nos processos de desenvolvimento local e global (BRASIL, 2001).

A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, Lei 9.394/96, estabelece o direito
a educacdo publica e gratuita de todos, incluindo as pessoas com necessidades educacionais
especiais (NEE), conceito que abrange ndo s6 pessoas com deficiéncia (fisicas, visual,
auditiva, mental ou mdltipla), mas também as denominadas condutas tipicas (autismo,
transtorno de deficit de atencdo/hiperatividade, problemas de comportamento), altas
habilidades/superdotacéo, criancas hospitalizadas, dentre outras.

A Conferéncia Mundial da Organizacdo das Nagdes Unidas para a Educagdo, a
Ciéncia e a Cultura (UNESCO) sobre as Necessidades Educativas Especiais: Acesso e
Qualidade (Salamanca, Espanha), em 1994, em sua declaracdo final (Declaracdo de
Salamanca) afirmou que o movimento das escolas inclusivas € o meio mais eficaz de alcangar
a educacdo para todos, o qual foi conhecido como Principio de Educagido Inclusiva para

Todos. Este principio foi reafirmado no Foro Mundial de Educagdo (Dakar, Senegal) em
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2000, onde se anunciou a Declaragio do Milénio e se definiu um Marco de Ag¢do com
objetivos de desenvolvimento das necessidades educacionais (UNESCO, 2005). Estes dois
documentos sdo reconhecidos no sitio da UNESCO-Brasil como base para a educagio para a
saude no Brasil.

Um passo relevante foi dado durante o I Semindrio Regional sobre Inclusdo das
Pessoas com Deficiéncia na Educacdo Superior na América Latina e no Caribe, ocorrido em
Caracas, nos dias 14 e 15 de dezembro de 2005, quando foi aprovada uma declaracdo que
comeca por entender e valorizar a diferenca e a diversidade, assim como o respeito a
dignidade e a igualdade de todos os seres humanos, como principio inaliendvel na Educacdo
Superior. Das decisdes tomadas, vale ressaltar a elaboracdo de um guia para evolucdo das
condicdes de inclusio e acessibilidade das pessoas com deficiéncia na educagdo superior, e a
idéia de recomendar aos paises e 8 UNESCO a criagdo da Convencdo Internacional sobre
Lingua de Sinais (VALDES, 2006).

A necessidade de identificar acdes estratégicas que possam melhorar o nivel de
participacdo das pessoas com deficiéncias foi anteriormente destacada na Classificagio
Internacional de Funcionalidade, da Incapacidade e da Sadde (CIF), aprovada pela OMS em
2001, que a declarou como seu primeiro objetivo. A CIF substituiu a visdo negativa da
deficiéncia por uma perspectiva positiva, e significa uma mudanca de paradigma na
concepgdo de satide e na defici€ncia, pois pretende integrar os modelos médico e social, num
enfoque bioldgico psicossocial (BUCHALLA; FARIAS, 2005).

Afirma categoricamente: “A nocfo politica de que a deficiéncia € mais um resultado
das barreiras ambientais que uma condicio de saide ou de uma deficiéncia, deve ser
transformada na agenda cientifica e depois em evidéncia valida e vidvel”. (OMS, 2001, p.7).

A qualidade de vida (QV) foi definida por Schalock (2004) como um reflexo das
condicdes pretendidas por uma pessoa em relag@o a trés dominios principais: a vida no lar e
na comunidade, a escola ou o trabalho, a saide e o bem-estar. Nao se pode planejar ou avaliar
a QV percebida de um individuo, sem levar em conta um modelo previamente estabelecido,
razdo pela qual prop6s um modelo que reflete a natureza multidimensional do construto. Essa
no¢ao de qualidade de vida é aproximada do grau de satisfacdo encontrado na vida familiar,
amorosa, social e ambiental e & prdpria estética existencial.

Considerando o papel da escola para as pessoas com necessidades educacionais
especiais, Schalock e Verdugo destacam a necessidade do estudo da QV nesse contexto,

especialmente dos aspectos referidos as dimensdes: “E necessario que a escola esteja centrada
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nas multiplas dimensdes da vida de cada aluno e que os éxitos e fracassos, o planejamento e a
avaliac@o respondam as necessidades dos alunos nessas dimensdes”. (2003, p.72).

Pesquisas com objetivo de investigar a QV dos surdos, contudo, sdo fundamentais
em paises em desenvolvimento, por contribuirem no direcionamento de estratégias dentro dos
processos de promocgdo da satde na escola.

Este fato se concretiza no Brasil com a aprovagdo do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, que tramitava na Camara dos Deputados desde 2000 e que foi aprovado em abril
de 2007, confirmando o que foi exposto na Convencdo Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, assinada pelo Brasil, no dia 30 de mar¢o de 2007, em Nova lorque,
que garante e reconhece os direitos das pessoas com deficiéncia.

Por meio dos instrumentos de coleta de dados utilizados neste estudo, esperamos
poder penetrar o mundo dos adultos jovens com deficiéncia auditiva pré-lingual e identificar o
que pode efetivamente contribuir para uma boa QV. Entéo, estratégias poderdo ser sugeridas
para incrementar o desenvolvimento das habilidades com um enfoque de escola promotora de

saude, o que representar a menor exclusdo social, com maior participagio social.

1.1 Compreensao da pessoa surda e a surdez

No Brasil existem diversos exames rotineiros que os bebés realizam ao nascer, todos
obrigatdrios, porém, como a Triagem Auditiva Neonatal Universal (“Teste da orelhinha™)
ainda nao faz parte dessa lista, muita criangas tém diagnostico de surdez tardio.

A etiologia mais freqiiente de deficiéncia auditiva sensério-neural em criangas com
seqiielas na comunicag¢do oral, desenvolvimento escolar e independéncia social sdo: sarampo,
meningite, o uso de medicamentos abortivos (Citotec®) ou ototdxicos, hereditariedade e
rubéola congénita.

O diagnéstico tardio impossibilita a crianca adquirir habilidades primordiais para sua
insercdo no contexto social, lingiiistico e cognitivo, para posterior escolarizacdo e sucesso na
sociedade.

Os primeiros dois anos de vida sdo fundamentais para a aquisicdo e o
desenvolvimento das habilidades auditivas e da linguagem, pois o primeiro ano constitui o
periodo mais importante para a maturagio do sistema nervoso central e de maior plasticidade
cerebral, em razdo do nimero de experi€ncias auditivas vivenciadas (ISAAC; MANFREDI,

2005).
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A perda auditiva € a diminui¢do da acuidade auditiva parcial ou total, relacionada de
acordo com a regido topogrifica do sistema auditivo, onde sdo classificadas como condutivas,
sensoOrio-neurais, mistas e funcionais. Existem diversos graus de perda auditiva sensorio-
neural: leve, moderada, severa, profunda e anacusia.

Neste tipo de deficiéncia auditiva, o aparelho de transmiss@o do som encontra-se
normal, mas h4 uma alteracdo na qualidade do som. O termo sensério-neural engloba desde
lesdes sensoriais (orelha interna ou orgao de Corti) a neurais (lesdes desde o nervo coclear até
os nucleos auditivos no tronco). Em nossa pesquisa, nos deferimos somente nas perdas

auditivas sensoriais com lesoes no nivel de orelha interna.

Figura 1: Nivel de audicdo em decibéis (dB).
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Fonte: Northen & Downs, 1996.

Quadro representativo do nivel minimo de audi¢do em decibels de alguns objetos
cotidianos. A drea sombreada representa o nivel minimo de audicdo em decibels necessario
para escutar as consoantes e vogais numa conversagao.

“H4 uma diferenca essencial entre Surdo e Surdez, pois o primeiro refere-se ao
individuo que vai carregar uma diferenca em relagdo a outros individuos, enquanto a surdez

refere-se a patologia”. (MOURA, 2004, p. 49).
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Como a deficiéncia auditiva é considerada uma condi¢io severamente incapacitante
ao longo dos séculos, foram desenvolvidos os sistemas de amplificagdo, ainda hoje
aprimorados, com intuito de sociabilizar cada vez mais o individuo ao seu meio. Sdo os
aparelhos auditivos de amplificacdo sonora individual (AASI). Que possuem caracteristicas
apropriadas para cada individuo surdo, com recurso de tecnologia de ultima geragdo, porém
ainda incapazes de alcangar a perfeicdo do sistema auditivo humano.

Nas deficiéncias auditivas do tipo sensério-neural hd uma conservacdo de audicdo
para os sons graves, com perda de audicdo mais acentuada nos agudos. Nossa audi¢cdo é
divida por bandas de freqiiéncias, sendo os graves variando de 250 a 750 hz, freqiiéncias essas
responséveis pela capacidade de escutar. As freqii€ncias de 1 a 8 khz s@o responséveis pela
capacidade de compreensdo auditiva, sendo justamente essa drea que os surdos perdem com
maior rapidez e que o AASI ndo € capaz de devolver, dando apenas a oportunidade de escutar.

A prétese auditiva ndo proporciona compreensdo auditiva, ndo evita a
progressividade da perda auditiva, mas estimula o retardamento da perda, diminuindo com o
tempo a privacdo sensorial, melhorando o nivel de aclimatizagdo auditiva.

Aclimatiza¢do auditiva é o periodo que sucede a ‘“protetizag@o”, resultando na
formacgdo de um novo engrama auditivo cerebral, melhorando a habilidade auditiva de fala.

Individuos com deficiéncia auditiva bilateral, geralmente, ouvem melhor com duas
proteses do que com uma, pelos mesmos motivos que ouvintes escutam melhor com duas
orelhas. As vantagens da adaptacdo binaural sdo: melhor localizacdo do som, somacio
binaural, eliminacdo do efeito-sombra, habilidade em separar sons dos ruidos ambientais e
melhor reconhecimento de fala na presenca de ruido (ALMEIDA; IORIO, 2003).

Segundo Dillon (2001), quando “protetizados” precocemente, no processo de
adaptacdo de aparelhos, devemos ter como objetivos o alcance de alguns pontos especificos,
que sdo: diminui¢do da incapacidade auditiva, diminuicdo do handicap auditivo, uso da
prétese propriamente dita e satisfacdo do paciente.

Na adolescéncia, o uso do AASI é muitas vezes ignorado por questdes estéticas, que
possuem maior valor se comparadas com os beneficios proporcionados pelo AASIL. A
efetividade do uso do AASI, porém nio depende apenas de uma adaptacdo adequada, mas
também de acompanhamento ao usudrio, enfocando a forma como o aparelho estd sendo
utilizado, por meio de orientacdes periddicas (BEVILACQUA; GARDENAL, 2001;
ROSSINO; BLASCA; MOITTI, 2002; VILLCHUR, 2004).
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Em estudo desenvolvido por Boscolo et al. (2006), em Araraquara, Sdo Paulo, foram
analisados os beneficios proporcionados pelo AASI em surdos da faixa etdria de 7 a 14 anos.
Foram avaliados 19 surdos, com perda auditiva sensério-neural de leve a severa, por meio de
questiondrio, analisando os ambientes escolar, casa e social. Os resultados mostraram os
beneficios para situagdes de rotina didria de casa, no ambiente escolar e em situagdes sociais.

O apoio visual representa grande aliado ao uso do AASI para a pessoa com
deficiéncia auditiva. Tal apoio € sempre usado para compensar a deficiéncia auditiva. O apoio
visual € um passo para a comunicacdo da pessoa com defici€ncia auditiva, principalmente se é
um individuo cuja perda auditiva aconteceu no periodo pré-lingual, ou seja, antes dos trés
anos de idade e do pleno desenvolvimento da linguagem.

O surdo pré-lingual caracteriza-se por ndo desenvolver linguagem oral, geralmente se
comunicando por gestos ou por lingua de sinais.

A Lingua de Sinais Brasileira (Libras) foi reconhecida como lingua oficial pelo

Decreto Presidencial 5296/04 (BRASIL, 2004).

A lingua de sinais € uma lingua natural, plenamente desenvolvida, que assegura uma
comunicagdo completa e integral. Diferentemente da lingua oral que permite se
comunicar com os pais precocemente, desde que os pais adquiram-na rapidamente.
A lingua de sinais permitird o ingresso ao mundo surdo, ao qual ela também
pertence e facilitard o aprendizado da aquisi¢do da lingua oral, tanto na modalidade
escrita, quanto na falada. (GROJEAN, 2007, p.2).

A inser¢do da Libras como disciplina obrigatéria nos cursos de formacgdo de
professores e nos cursos de Fonoaudiologia, foi estabelecida pelo Decreto 5626/2005. Sua
importancia como meio de comunicacdo entre os surdos e o direito ao ensino na lingua
nacional de signos foi destacada no artigo 19 da Declaragdo de Salamanca.

O surdo que sabe a Libras e a Lingua Portuguesa € considerado bilingiie, da mesma
forma que qualquer individuo que tem profundo conhecimento de duas linguas e as utiliza
quando € preciso (SOUZA, 2006).

O objetivo do bilingiiismo € fazer com que o surdo desenvolva habilidades em sua
lingua primdria de sinais e secunddria escrita. Tais habilidades incluem compreender e
sinalizar fluentemente em sua lingua de sinais, e ler e escrever o idioma do pais ou cultura em
que ele vive. A Suécia foi o primeiro pais a reconhecer os direitos politicos dos surdos,
concretizando os primeiros passos do bilingiiismo, assegurando a educagdo na lingua falada
de forma majoritaria pelo povo sueco e na lingua de sinais (CAPOVILLA; CAPOVILLA,
2002).
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De acordo com pesquisa realizada por Okaar (1990) apud Capovilla e Capovilla
(2002), o bilingliismo tem como efeitos positivos na educagdo da crianga surda:
desenvolvimento adequado de competéncias lingiiistica e comunicativa, aquisi¢do espontdnea
da linguagem, com o desenvolvimento intuitivo de regras lingiiisticas e em contextos sociais
naturais motivados lingiliisticamente, a conexdo baseada na experiéncia entre o uso da
linguagem e a formacao de conceitos, o desenvolvimento de padrdes de linguagem apropriado
a faixa etdria para auxiliar em uma série de fun¢des, auto-regulacdo, interagdo, obtencdo e
expressao de informacdo, e, finalmente, o desenvolvimento de respeito e identidade proprios

como pessoa surda.

1.2 Qualidade de vida: a pessoa com deficiéncia em foco

O grupo de estudos sobre QV da OMS define QV como “a percepcdo do individuo
de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (FLECK, 2007, p.12).

Coincidindo com os aspectos essenciais do construto elaborado pela OMS, Dantas,
Sawada e Malerbo (2003) conceituam QV como uma no¢do eminentemente humana que
abrange vérios significados, os quais refletem conhecimentos, experiéncias e valores de
individuos e coletividades. Tais significados expressam o momento histérico, a classe social e
a cultura as quais pertencem os individuos.

Schalock (2004) define QV como um conceito que reflete nas condicdes de vida
desejada por uma pessoa em relacdo a sua vida no lar e na comunidade, no trabalho ou escola,
e de saude e bem-estar.

Apesar de ndo haver um consenso, existe razodvel concordancia entre os
pesquisadores acerca do construto QV, cujas caracteristicas s3o subjetividade,
multidimensionalidade e presenca das dimensdes positivas (p.ex., mobilidade) e negativas (p.
ex: dor) (FLECK, 2007).

Schalock e Verdugo (2003) propdem o estudo da QV por meio de oito dominios ou
dimensdes: bem-estar emocional, relacdes interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento
pessoal, bem-estar fisico, autodeterminagdo, inclusdo social e direitos. Estes autores sugerem
uma perspectiva ecoldgica para descrever os varios contextos do comportamento humano, que
podem ser classificados dentro de trés niveis do sistema: microssistema, mesossistema e

macrossistema.
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Dimensdes centradas na pessoa: Indicadores (e descritores), segundo Schalock e
Verdugo (2003).

A QV de pessoas com deficiéncias ¢ estudada fundamentalmente naquelas com
deficiéncia intelectual (SCHALOCK et al., 2003), autismo (ELIAS; ASSUMPCAO, 20006),
deficiéncia fisica (CABALLO et al.,, 2006; MELO; VALDES, 2007, dentre outros),
deficiéncia visual (CABALLO; VERDUGO, 2003), mas ndo foram encontrados estudos em
pessoas com deficiéncia auditiva. Dantas, Sawada e Malerbo (2003), entretanto, em estudo
sobre a producdo cientifica de universidades publicas do Estado de Sao Paulo, mostraram a
existéncia de um estudo sobre QV de pessoas “com problemas no sistema auditivo”, que
poderia ou ndo estar se referindo a pessoas surdas.

De forma geral, supde-se que a deficiéncia pode afetar em sentido negativo a vida de
uma pessoa. Em estudo de Cohen, Labadie e Haynes (2005), desde um enfoque de atencdo
primaria de sadde, foi determinado que 97.6 % dos médicos que responderam um
questiondrio sobre Audiologia entendiam que a perda auditiva afeta a QV dos pacientes.

A presenga de uma perda auditiva também pode acarretar sérias conseqii€ncias para
o desenvolvimento de fala e aprendizagem. O impacto da perda auditiva na QV do individuo
¢ determinado pela idade da aquisicdo da perda, natureza, grau da perda, estilo de vida,
ocupagdo profissional e percepcdo das conseqiientes desvantagens sociais e emocionais

(BUCUVICG; IORIO, 2004).

1.3 Promocao da Sadde na escola: a escola inclusiva como ambiente saudavel para a

pessoa com deficiéncia auditiva

A escola promotora de saide “oferece uma educacio de qualidade”, favorecendo o
desenvolvimento da autonomia e da auto-estima do aluno e da comunidade, estimulando
atitudes criticas e escolhas responsaveis ante as situacdes que se apresentam no cotidiano. A
criancga e o adolescente sdo sujeitos ativos do processo educativo, devendo ser compreendidos
no seu contexto histdrico, social e cultural. S6 dessa forma a aprendizagem ¢é significativa e a
educacdo pode realizar seu potencial transformador (PEDROSO, 2007). A satide no espago
escolar deve apoiar-se no ambiente de vida da comunidade em que estd inserida a escola, cujo
referencial para a acdo deve ser o desenvolvimento do educando, como expressdo de satde,
com em uma pratica pedagdgica participativa, que tem como abordagem metodoldgica a

Educacdo em Satde transformadora. Nessa perspectiva, o papel da escola, em relagio a saide
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do aluno e a Educagdo em Satde, centra-se na preocupacdo e, conseqiientemente, na
conquista da cidadania (CATRIB et al., 2003).

Estudos relativos a influéncia da familia sobre o processo educacional dos individuos
surdos e ao notdrio prejuizo no desenvolvimento cognitivo, emocional e social dessas
criangas, decorrente do atraso de linguagem, indicam a importancia de se realizar agdes
estratégicas educacionais junto as familias dos surdos (DIAS et al., 1999; HOFFMEISTER,
1999; MAIA et al., 1999).

A escola, terreno fértil de aprendizagens diversas, constitui o espago privilegiado
para as manifestacdes de ordem afetiva, social e cognitiva dos sujeitos em enfrentamento do
outro e da cultura.

A dindmica estabelecida na sala de aula e na escola pode contribuir para o
acolhimento e o estabelecimento de trocas significativas entre os varios agentes, ou para o
desenvolvimento de relagdes autoritdrias e estéreis que minam a auto-estima do sujeito. Até
pela relevancia das intengdes sécio-afetivas, no entanto, desenvolvidas no interior da escola,
ndo se pode negligenciar o valor dessa instituicio como uma das mais importantes e também
responsaveis pela transmissdo e produgcdo de conhecimentos. A presenga do aluno com
deficiéncia na escola regular representa um avango no que se refere & democratizagdo do
ensino, mas nao garante a efetivacdo de uma politica de inclusdo (FIGUEREDO, 2002).

A educacdo inclusiva implica uma visao diferente da educacdo comum, baseada na
heterogeneidade e ndo na homogeneidade, considerando que cada aluno tem capacidade,
interesse, motivagdes e experiéncia pessoal singulares, quer dizer, a diversidade estd dentro do
“normal” (GUIJARRO, 2005).

Pensar em inclusio é pensar nessa nova escola que atende a todos, indistintamente, e
que pode ser repensada em funcdo das novas demandas da sociedade atual e das exigéncias
desse novo alunado; € pensar em um avanco educacional com importantes repercussoes
politicas e sociais, visto que ndo se trata de adequar, mas de transformar a realidade das
préticas educacionais em funcdo de um valor universal que é do desenvolvimento de ser
humano.

Deve-se sempre trabalhar considerando suas potencialidades e ndo suas limitagdes,
pois a cada dia se descobrem as afinidades de acordo com sua experiéncia de vida,
despertando assim seu interesse.

Refazer toda a escola, em seus principios, organizacdo e desenvolvimento das

praticas pedagégicas, € o grande desafio que se impde ao conjunto dos educadores e dos
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representantes do poder politico. Essa reformulacdo se justifica, ndo pela necessidade de
atender as criangas com defici€ncia, mas pela constatacdo de que a escola que temos ndo estd
respondendo a maior parte das necessidades de seu alunado (FIGUEREDO, 2002).

A educacdo inclusiva requer uma escola aberta para todos os alunos, visto que ela
propde inserir os excluidos, garantindo qualidade na educacdo, considerando as diferencas e
valorizando a diversidade.

O direito a educagdo é também o direito a aprender e a desenvolver-se plenamente
como pessoa; direito também a propria identidade, que significa assegurar a individualidade
de cada sujeito na sociedade, respeitando cada pessoa pelo que €, reconhecendo sua liberdade
e autonomia (GUIJARRO, 2005).

Como falar numa escola aberta para todos, sem fazer referéncia a eqiiidade como
principio conceito, a qual ocupa um espaco relevante nas discussdes das politicas sociais de
maneira geral e no campo da promocao da satide em particular? Todas as cartas e declaracdes
das conferéncias internacionais de Promogdo da Sadde ressaltam que esta tem como objetivo
garantir o acesso universal a saide e estd relacionada a justica social. Sdo seus objetivos:
eliminar as diferencas desnecessdrias, evitdveis e injustas que restringem as oportunidades
para se atingir o direito e o bem-estar (BRASIL, 2001).

De acordo com as diretrizes bdsicas da escola promotora de satide, constitui-se
necessidade a andlise das influéncias na QV do surdo, nos ambientes favoraveis a saide, de
que modo os fatores psicossociais, ambientes fisicos e coletivo estdo nesse contexto € como
poderia ser modificada essa realidade, para a eliminagdo das barreiras existentes na nossa
realidade.

A cultura da oralizacdo ainda estd muito enraizada em nosso Pais. Grande trabalho
de conscientizagdo deve se iniciar o quanto antes, € uma das formas de conscientizarmos a
populacdo - ou seja, principalmente os pais, que na maioria das vezes carregam uma parcela
de culpa, muitas vezes nem aceitam o filho surdo -, é trabalharmos com escola promotora de
saude, especificamente nos ambientes favoraveis a saide, mobilizando a sociedade mediante
de politicas piiblicas sauddveis. E importante deixar claro a todos a nogdo de que aprender a
lingua de sinais ndo impede a oralizacdo, pelo contrrio na pratica ha até o incentivo.

Para que esse contexto mude, precisamos, contudo, descruzar os bragos e
conscientizar a sociedade de seu papel diante do respeito ao préximo e antes de qualquer
coisa, intima-la a participacdo social e politica, tendo em vista as necessidades, demandas e

interesses das organizacdes da sociedade civil.
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1.4 Objetivos

-Analisar as dimensdes de QV mais relevantes para os jovens surdos, segundo modelo de

Schalock e Verdugo;

- Avaliar o beneficio do AASI no cotidiano do aluno surdo pré-lingual adulto jovem.
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RESUMO

Apesar das aparentes vantagens da utiliza¢do dos aparelhos de amplificacido sonora individual
(AASI), existem discussdes sobre beneficios e limitacdes deste recurso em diferentes faixas
etdrias, sendo escassos os estudos no Brasil focados no adulto jovem com deficiéncia auditiva
pré-lingual. Em prol de contribuir para a criagdo de ambientes favoraveis ao surdo, o estudo
objetivou avaliar o beneficio do AASI no cotidiano do aluno surdo pré-lingual adulto jovem.
O estudo foi exploratério-descritivo, quantitativo, desenvolvido na tnica escola publica do
Municipio de Sobral, Ceard, onde o critério de inclusdo era estar entre 15-35 anos e ter usado
AASI nos udltimos seis meses. Os dados foram coletados de junho a outubro de 2007,
seguindo os principios de ética em pesquisa. Foram aplicados um questiondrio estruturado
adaptado e uma pergunta aberta, assim como uma ficha socio-Demografica e andlise dos
prontudrios em servico de saide municipal. Foram avaliados 09 alunos e alunas, com
predominio do sexo masculino e idade entre 15-17 anos. O questiondrio, adaptado para
avaliar o beneficio do AASI na faixa etdria estudada, mostrou ser 1til para esse objetivo e
poderia ser utilizado em diferentes momentos do processo de selecdo e adaptacdo. A maioria
dos participantes considerou benéfico o uso do AASI nos ambientes: social, na escola, quando
a professora estd perto deles, e em casa, mas enfrentam dificuldades que requerem atencdo ao
processo de acompanhamento do usudrio. Estas dificuldades seriam mais bem detectadas e
atendidas pela articulacdo intersetorial de politicas publicas.

PALAVRAS-CHAVES: Surdez, reabilitagdo, aluno com deficiéncia.
ABSTRACT

Even with the noticeable advantages of hearing aid, scholars argue on the benefits and
constraints of this resource among different ages. In Brazil, there is a lack of studies focusing
young adult’s pre-lingual deafness. In order to contribute to the establishment of suitable
environments to this population, the research aimed at evaluating hearing aids benefits in
young adult deaf’s daily life. The exploratory, descriptive, qualitative study was carried out at
the only public school in Sobral, Ceara, with special class for the education of young and
adult deaf people, considering as an inclusion criterion being 15-35 years-old, and having
used hearing aids in the last six months. Data were collected from June to October of 2007,
based on research ethics principles. The researcher administered a structured survey and an
open question, as well as a socio-demographic chart and the analysis of town’s health service
reports. Nine male and female students were evaluated, with predominance of male with ages
varying from 15to 17. The survey, adapted to evaluate the benefit of hearing aid within the
reported age, showed to be useful to its aim and it could be used in varied moments of
selection and adaptation processes. Most of participants considered beneficial the use of
hearing aids in social environments, at school, next to the teacher, and at home, but they face
difficulties that demand attention to user’s care. Such difficulties could be better detected and
solved with public policies intersectorial articulation.

KEY WORDS: deafness; rehabilitation, student with disability.
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2.1 INTRODUCAO

Cerca de 15% da populagdo brasileira sofrem de alguma perda auditiva e a surdez do
tipo profunda atinge pelo menos 300 mil brasileiros, segundo o Conselho Federal de
Fonoaudiologia — CFFa (2004). A deteccdo e o atendimento desse publico desde os trés
primeiros anos de idade estdo estabelecidos na Politica Nacional de Saidde Auditiva (2004) e
na Politica Nacional de Educacido Especial na perspectiva da Educacdo Inclusiva (2008),

dentre outros documentos legais.

Com respeito a etapa do nascimento aos trés anos, a Politica Nacional de Educacgao
Especial (2008, p. 16) refere que “o atendimento educacional especializado se expressa por
meio de servicos de intervencdo precoce que objetivam otimizar o processo de

desenvolvimento e aprendizagem em interface com os servigos de sadde e assisténcia social”.

O individuo que perde a audicdo antes do desenvolvimento da linguagem oral,
periodo que corresponde aproximadamente a faixa de zero a tré€s anos, ¢ denominado pré-
lingual, definido como ‘“aquele com incapacidade de desenvolver linguagem oral,
evidentemente por ndo ouvir. Seus limiares auditivos s@o tdo elevados que quando escutam,
escutam ruido e nao sons”. (LOPES, 1997).

Como nas primeiras etapas do desenvolvimento psicomotor o0s aspectos
comunicativos e lingiiisticos do bebé surdo sao similares aos dos bebés ouvintes e aqueles, em
noventa por cento dos casos, s@o filhos de pais ouvintes (MARCHESI, 2004), suas
dificuldades ndo sdo identificadas na familia. A ndo-deteccdo precoce pelos profissionais de
saude pode acontecer, caso ndo exista acompanhamento pela puericultura, e/ou se ocorrer
uma avaliacdo insuficiente de uma crianca que aparenta ser sauddvel. A detec¢do, que
também poderia acontecer na educagdo infantil, geralmente ndo advém, dada a insuficiente
cobertura deste nivel educacional, dentre outros fatores.

Os pais demoram a compreender o real motivo de a crianga ndo se comunicar
oralmente. A caréncia de instrug¢do basica do componente familiar, de acesso a informagao e
as dificuldades na aquisi¢do do aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI) ainda sdo
grandes entraves. Muitas vezes, quando os pais adquirem conhecimento sobre o assunto, o
filho j& tem passado do periodo adequado de aquisicd@o de fala e linguagem.

Além dos fatores antes mencionados, as familias passam por uma adaptacdo a

deficiéncia/diferenca da crianga, que, em casos mais extremos, pode incluir a sua rejeicao
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(PANTAGUA, 2004). Os pais podem vivenciar a deficiéncia como um estigma que se estende
a eles proprios e, assim sendo, se sentem envergonhados, escondem o assunto dos familiares
dos profissionais, da sociedade, e ndo procuram ou nao identificam as vias para melhorar a
situacdo de seus filhos, que, muitas vezes, chegam a fase adulta dependentes, com auto-estima
baixa, analfabetos, com dificuldades comunicativas, porém geralmente com os mesmos
desejos e ambigdes tipicos de qualquer ouvinte.

As politicas e servicos para pessoas surdas devem reconhecer a importancia de se
considerar que o surdo difere do ouvinte ndo apenas porque nio ouve, mas porque desenvolve
potencialidades psicoculturais proprias. “A limitacdo auditiva acarreta a necessidade de
aquisi¢do de um sistema lingiiistico préprio (gestual-visual), desenvolvendo conseqiiéncias de

ordem social, emocional e psicoldgica” (BEHARES, 1993, p. 26).

Moura (2004, p.49) destaca a diferenca essencial entre surdo e surdez, pois o
primeiro refere-se ao individuo que apresenta uma diferenca em relagdo a outros individuos,
enquanto a surdez refere-se a patologia. Leitdo (2003, p.86) considera a surdez como uma
“diferenca significativa, experiéncia de vida ou tdo somente condicdo humana”.

Essa mutacdo (necessdria) de categorias e concepcdes, ao longo da histéria, é um
reflexo dos embates entre 0 modelo médico e o padrio social da deficiéncia. Segundo Farias e
Buchalla (2005), a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, da Deficiéncia e da Saude
(CIF) substituiu a visdo negativa da deficiéncia por uma perspectiva positiva, e isso significa
uma mudancga de paradigma na forma de compreender a deficiéncia.

A CIF destaca a necessidade de avaliar o ambiente da pessoa com deficiéncia para
estabelecer quais os apoios e servicos necessdrios para melhorar a funcionalidade, pois as
limitacdes nas atividades e restricdes na participagdo social que um individuo experimenta sio
mais um resultado das barreiras ambientais e contextuais de uma condi¢do de saide ou de
uma deficiéncia. Dentre os apoios e servigos, incluem-se as tecnologias do tipo AASI (OMS,

2001), também denominadas tecnologias “assistivas”, tecnologias de apoio e ajudas técnicas.

Vale salientar que a Politica Nacional de Educa¢do Especial estabelece que, na escola
comum, o atendimento educacional especializado deve disponibilizar “programas de
enriquecimento curricular, o ensino de linguagens e codigos especificos de comunicagdo e

sinalizacdo, ajudas técnicas e tecnologia assistiva, dentre outros”. (BRASIL, 2008, p.16).

Apesar das aparentes vantagens da utilizacdo do AASI, podem ser observadas
diversas dificuldades para seu uso em razdao de fatores diferentes. Cohen, Labadie e Haynes

(2005), nos Estados Unidos, encontraram o fato de que as expectativas altas sobre as
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possibilidades do AASI, o estigma social do seu uso e problemas no processo de adaptacio e
reavaliacdo do paciente eram fatores que incidiam na sua utilizagdo; Por tal motivo,
destacaram a necessidade da discussdo sobre as limitacdes e beneficios do AASI.

Coincidindo com estes autores em relacdo ao estigma social associado a
visualizag¢do da deficiéncia auditiva pelos outros, evidente com o uso da protese, Amaral e

Coelho (2003, p. 52) expressam:

Um aspecto interessante a ser observado € a maneira como algumas pessoas com
deficiéncia véem seu defeito. Alguns deficientes auditivos deixam de usar o aparelho
auditivo - embora ougam muito melhor com ele - Este comportamento estd
relacionado especialmente a necessidade de parecer normal e sofrerem menos

tensoes.

Em 2007, Zugliani et al. destacaram o fato de que, embora o fator estético possa
limitar o uso de AASI em adolescentes em plena fase de estabelecer o autoconceito, em
estudo desenvolvido por eles em Bauru, SP, com 30 adolescentes surdos na faixa etaria de 12-
14 anos, a maioria deles de fato utilizou seu AASI e tem autoconceito positivo, valorando
positivamente o beneficio da prétese auditiva.

Outro estudo que mostrou beneficios do AASI foi desenvolvido por Boscolo et al.
(2006), em Araraquara, Sdo Paulo, em surdos na faixa etdria de 7 a 14 anos. Foram avaliados
19 criangas e adolescentes, com perda auditiva sensorio-neural de leve a severa, por meio de
questiondrio, analisando os ambientes escolar, doméstico e social.

A discussdo sobre beneficios e limitagdes do AASI e os questionamentos acerca de
efetividade em diferentes faixas etdrias € cada vez mais interdisciplinar e requer a realizacdo
de pesquisas que possam contribuir para desvendar os multiplos fatores que atuam nesta
problemdtica. No Brasil, os estudos sobre uso de AASI predominam em criangas,
adolescentes e idosos, mas sdo escassas as pesquisas em adultos jovens, que se tornam menos
freqiientes ainda se sdo pessoas com deficiéncia auditiva pré-lingual.

Considerando a necessidade de uma abordagem intersetorial do problema e com
vistas a contribuir para criacdo de um ambiente favordvel na escola, o estudo teve seu objetivo

delineado.

2.2 OBJETIVO

- Avaliar o beneficio do AASI no cotidiano do estudante surdo pré-lingual adulto jovem.
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2.3 METODO

O estudo é exploratério-descritivo, com abordagem quantitativa e constitui um
recorte de pesquisa com objetivo mais abrangente, realizada no Municipio de Sobral, terceira
maior regido metropolitana do Estado do Ceard. O Municipio, cujo PIB, segundo o IBGE, em
2004, foi de R$ 1.237.230.000,00 (BRASIL, 2006), possui uma area de 2.122,989 km?2, com
176.895 habitantes, tendo 83,32 hab/km?.

A coleta de dados foi realizada em escola da rede estadual, eu convénio com a
Prefeitura Municipal, por ser a tnica escola onde existe uma turma especial de Educacdo de
Jovens e Adultos surdos, a qual se encontra em processo de alfabetizacdo. Dos 22 alunos
matriculados, apenas 16 freqiilentam as aulas com assiduidade. Como critério de inclusdo,
foram considerados os fatos de que os selecionados deveriam ser aqueles que tivessem usado
AASI em periodo anterior a seis meses do inicio da pesquisa, de ter em idade igual ou maior
do que 15 anos (considerado adulto para os procedimentos de alta complexidade, segundo o
critério estabelecido na Portaria 587/2004 do Ministério da Satde). O critério de exclusio foi
a idade superior a 35 anos, considerada idade adulta plena pela OMS. Todos os que foram
convidados aceitaram participar, sendo um total de 11 adultos jovens surdos pré-linguais.

Os participantes foram informados e assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, que foi também assinado pelos responsdveis, no caso dos menores de 18 anos,
obedecendo aos aspectos éticos contidos na Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de
Satde/Ministério da Sadde, que estabelece as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas com Seres Humanos. O projeto de pesquisa recebeu parecer favoravel do Comité de
Etica da Universidade de Fortaleza, sob o nimero 114/2007.

Foram revisados os prontudrios dos surdos, que tinham sido “protetizados” no
Servico de Atencdo a Saude Auditiva do Centro de Especialidades Médicas do Municipio,
com o objetivo de conhecer o tipo de perda auditiva, a data de “protetizacdo” e tipo de AASI
utilizado. O sigilo foi garantido, havendo-se utilizado um termo de fiel depositério.

Para estabelecer as caracteristicas dos participantes, foi utilizada uma ficha
sociodemogrifica e, para explorar os beneficios do AASI, foi utilizado um questiondrio
estruturado. Nos casos em que se detectaram dificuldades na utilizacdo do AASI, foi
formulada a pergunta: Quais os problemas no uso do aparelho?

Os dados foram coletados no periodo de junho a outubro de 2007. Foi aplicado

primeiro o questiondrio e, em seguida, a ficha socioeconomica. Todos os instrumentos foram
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aplicados pela primeira autora e interpretados em Libras pela pedagoga regente da turma
especial, de forma individual, em local adequado facilitado pela prdpria escola. O uso da
Lingua de Sinais decorreu da maior certeza possivel de que o participante terd compreendido
as questdes e ou tarefas, e constitui um imperativo ético na pesquisa com pessoas surdas
(DIXON, 2005).

O questiondrio estruturado foi adaptado da Avaliacdo do Beneficio do AASI em
Criangas e Jovens de 7 a 14 anos (BOSCOLO et al., 2006). Apesar de haver diferentes
questiondrios para empregar em adultos, tal instrumento foi escolhido por dispor de gravuras
como auxilios visuais, ser relativamente curto e de ficil aplicacdo, condi¢cdes necessdrias para
estudantes surdos pré-linguais, Sem dominio da lingua escrita. Para sua adaptacdo, foi
solicitada e obtida previamente a autorizacdo de uma das autoras.

O questiondrio original é constituido de 11 perguntas objetivas com respostas sim,
ndo e um pouco, com apoio visual das gravuras. Foi respeitada a estrutura original do
instrumento, dividido em trés partes em relagdo ao critério: casa, social e escola, foi
modificada apenas uma pergunta, a de n°. 1 da parte social, em que “Com o AASI eu brinco
melhor com os meus amigos”, substituida por “Com o AASI eu me divirto melhor com os
meus amigos”. Todas as gravuras, com excegdo da 2 e da 3, também do critério social, foram
modificadas por um cartunista, que desenhou todas as personagens, conforme solicitado pelo
enunciado, mas adequando-os as caracteristicas da faixa etdria do adulto jovem.

O questiondrio adaptado foi submetido a trés expertes como fase prévia ao teste-
piloto, para se ter certeza de manter a validade, tanto no conteido das perguntas como na
adequacdo das figuras para a faixa etdria, ou seja, as modificacdes realizadas continuaram
avaliando similar questdo ao questiondrio original. O teste-piloto foi realizado com dois
estudantes surdos com similares caracteristicas dos participantes e que ndo fazia parte do
estudo.

Os dados procedentes do questiondrio e da ficha sociodemogrifica foram
processados pelo programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences),
versdo 15.0, com o objetivo de realizar andlise descritiva (freqiiéncias e porcentagens). A
pergunta acerca das dificuldades no uso do AASI e os dados obtidos da revisdo de prontudrios
foram processados manualmente. O pequeno nimero de participantes com as caracteristicas
requeridas para o estudo, bem como e o fato de ser uma amostra de conveniéncia,
determinaram que nfo se realizassem andlises de inferéncia. Os resultados sd@o mostrados em

graficos e tabelas.
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2.4 RESULTADOS
2.4.1 Caracteristicas dos participantes

Na aplicacdo da ficha socioecondmica, foi observado o predominio do sexo
masculino (66,7%); a idade variou entre 15-30 anos, com predominio do intervalo de idade
entre 15-17 anos que correspondeu a 66,7% da amostra; 100% tem residéncia no Municipio -
sede da escola.

Quanto a composicao familiar, 100% sdo solteiros, ndo tém filhos € moram com a
familia. Dos 9 participantes, 55,6% moram em casa prépria e 66,7% em prédio alugado.

Com relagdo ao estado ocupacional, a maioria (6) ndo trabalha (66,7%). Como fontes
de renda, 6 (66,7,6 %) referiram que a familia recebia até dois saldrios minimos e apenas 1
provém de familia com rendimentos maiores do que cinco saldrios. Trés recebem o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC) do INSS (“aposentadoria”), mas apenas dois consideram que
esta € a principal fonte de renda.

Quanto aos aspectos educacionais, 100% dos entrevistados possuem 1° grau
incompleto, haja vista que ainda estdo no processo de alfabetizacdo. O tempo de estudo variou
entre 4-8 anos.

Os dados obtidos da revisdo dos prontudrios sdo mostrados na Tabela 1.

TIPO DE PERDA AUDITIVA
PERDA AUDITIVA SENSORIONEURAL SEVERA A PROFUNDA BILATERAL

TIPO DE PROCESSAMENTO DO AASI LOCAL DE USO DO AASI LOCALIZACAQ DO AASI

DATA DE -
proTeTizAcko JRANALOGICO JPROGRAMAVELY DiGITAL JIRETROAURICULARJLNTRA AURICULAR B UNILATERAL BILATERAL

®
®
[ )

Dados referentes ao AASI e a data de protetizacdo por participante.

Fonte: Prontuarios
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Todos apresentam perda auditiva de severa a profunda, e oitodos participantes (88,8
%) tém perda bilateral.
A maioria (66,6) foi “protetizada” nos ultimos cinco anos, 77,7 % com aparelhos do

tipo analdgicos e, em todos os casos, retroauriculares. Dois foram “protetizados” duas vezes.

2.4.2 Questionario sobre os Beneficios do AASI

Os resultados obtidos na avaliacdo do beneficio do AASI por parte dos surdos

participantes, nos trés ambientes avaliados pelo questiondrio, mostraram o seguinte.

Griéfico 1: Distribuicdo dos beneficios proporcionados pelo AASI relatados pelos adultos

jovens em situagdes rotineiras em casa.

Distribuicao dos beneficios
proporcionados pelo AASI relatados
pelos adultos jovens em

situacoes rotineiras em casa

7 6
6
5 4 ONao
g' 2 2 J J J J . Slm
.12 1 — (OUm pouco
O | I
Televisao Telefone ou Pais

Campainha chamando

Fonte: Pesquisa direta

Em casa, a maioria, seis (66,7%), referiu escutar melhor a televisdo com aparelho,
44,4% o telefone e/ou campainha e 33,3% o chamado dos pais. Pode ser observado o fato de

que a maioria consegue escutar em alguma medida, em qualquer uma das trés situagdes.
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Griéfico 2: Distribuicdo do beneficio proporcionado pelo AASI relatado pelos jovens adultos

em situagdes vivenciadas no ambiente escolar.

0

Distribuicao do beneficio proporcionado

pelo AASI relatado pelos adultos
jovens em situacoes vivenciadas
no ambiente escolar

Ouvir Ouvir Ouvir

classe perto

Ouvir

Professora amigos de Professora Professor

longe

ENAO
ESIM

OuUM POUCO

Fonte: Pesquisa direta

Na escola, o uso do AASI pareceu ndo favorecer significativamente a maioria dos

alunos surdos entrevistados, pois 55,6% referiram ndo ouvir a professora quando estd longe,

sendo que apenas 44,4% a escutam quando se aproxima deles. Em relacdo aos amigos de

classe, 44,4% relataram ndo escuta-los.

Os participantes relataram ouvir melhor a professora, com o uso do AASI,

principalmente quando ela esta por perto.
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Griéfico 3: Distribuicdo do beneficio proporcionado pelo AASI relatado pelos jovens adultos

em algumas situacdes vivenciadas de vida social.

Distribuicao do beneficio proporcionado
pelo AASI relatado pelos adultos jovens
em algumas situacoes da
vida social
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0 . . .
Diversao Ouvir Ouvir  Ouvir em lugar
com amigos  carros na barulhento
amigos rua

Fonte: Pesquisa direta

No aspecto social, a maioria (88,8%) revelou ouvir os amigos e o som de carros
passando na rua. Destes, 44,4 % asseguraram ouvir “um pouco”. No momento da diversdo
com os amigos, 44,4% relataram que o AASI contribuiu apenas um pouco, sendo que 44,4%
ouvem um pouco melhor uma pessoa em ambientes barulhentos.

A maioria dos surdos referem escutar os amigos, assim como eles se divertem
melhor fazendo uso de AASI. Em todos os casos, os alunos relataram que usam o AASI

ocasionalmente, em especial, quando estdo em companhia de ouvintes.
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Figura 1: Dificuldades relatadas pelos surdos adultos jovens para manter o uso do AASIL.
MOTIVO DE ABANDONO TOTAL
DE AASI

>
"AASI quebrado” —»

"Ndo escutava nada”

"Sem dinheiro para :
trocar as pilhas”

Fonte: Pesquisa direta

Pode ser observado que cinco participantes relatam dificuldades relacionadas com a

regulagem do AASI e, em quatro casos, o problema esté relacionado com o aparelho em si.

2.5 DISCUSSAO

A maioria do grupo de participantes pode ser considerada como populagdo de classe
media baixa e classe baixa, quando analisado o nivel de renda.

O tempo de estudos representa um periodo de tempo igual a metade ou a 1/3 da vida
estudantil de jovem ouvinte de mesma faixa etdria. O ingresso tardio, na escola, de criancas
com necessidades educacionais especiais, geralmente por falta de creches, escolas especiais e
por falta de profissionais qualificados, acontece em diferentes zonas do pais, até em cidades
com longa trajetéria educacional, como o Rio de Janeiro (MENDES, 2004).

O fato de encontrar-se ainda no nivel da alfabetizacdo, apesar dos anos de estudo, e
de morar em um municipio com avangos importantes em educacio, pode ser explicado pelo
atraso e defasagem escolar em virtudes das questdes de linguagem, incluindo o fato de
ingressar na escola sem ter uma lingua adquirida como indicado por diferentes autores (DIAS,

2004; LACERDA, 2006; QUADROS; 2004).
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Com respeito a0 momento em que aconteceu a “protetizagdo”, salientamos que em
todos os casos ocorreu depois que a crianga tinha completado seis anos; sete casos ocorreram
na adolescéncia e, em dois deles a segunda “protetiza¢do” ocorreu ja na fase adulta jovem.

A “protetizacdo” tardia do individuo pré-lingual pode causar prejuizos em diferentes
areas do desenvolvimento, bem como acarretar maiores custos sociais, como comentado por
Bubbico et al. (2007).

Constatamos razdo nas observacdes desse autor, pela verificacdo de que cinco dos
participantes manifestaram dificuldades do tipo “dor e incomodo” e “ndo escutar nada”, que
estdo relacionadas a problemas de indole diferente no processo de acompanhamento e
orientacdo ao usudrio de AASI. A falta de recursos para a troca de pilhas pode estar
relacionada a baixa renda, embora dificuldades com o funcionamento por inabilidade para a
troca também tenham sido sinalizadas por Cohen, Labadie e Haynes (2005).

Salientamos que, quando o surdo chega a clinica fonoaudioldgica, em palavras de
Moura (2004), o individuo ndo esta inserido na comunidade surda e, independentemente da
faixa etdria (ainda no adulto), é bem provavel que a familia tenha grande resisténcia contra
essa insercdo. Acrescentamos que, freqiientemente, existe a idéia de que o uso do AASI serd a
porta de entrada para a oralizagdo e, quanto mais tarde acontece a “protetiza¢do”, maiores as
frustracdes que se pode observar em alguns surdos.

Foram encontrados resultados positivos com o uso do AASI nos trés ambientes
avaliados, sendo de maior relevo no ambiente social e em casa do que na escola. Esse
resultado, encontrado em pessoas que ji passaram do periodo de seis meses de uso, reafirma
os achados de Bucuvic e I6rio (2004), que, em estudo com 42 pacientes com perda auditiva de
grau leve a severo, apOs seis meses de uso, encontraram uma reducdo significante das
dificuldades auditivas, tanto em ambientes favordveis como naqueles em ambientes com alto
nivel de ruidos.

Os resultados coincidem, também, com os encontrados por Zugliani et al. (2007) e
com os aspectos essenciais do estudo de Boscolo et al. (2006), como pode ser observado a
seguir.

A maioria dos surdos refere escutar os amigos, assim como se divertem melhor
fazendo uso de AASI, o que provavelmente se deve ao fato de que a maioria das pessoas a
sua volta € de sdo ouvintes e ndo de surdas, favorecendo o reconhecimento da fala, o que ja

ndo acontece com os amigos surdos.
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A maioria referiu ouvir os carros passando nas ruas. Tal ocorreu em razdo de os
veiculos automotores serem ruidos graves, o que favorece maior beneficio ao uso do AASI,
pois os limiares auditivos mais preservados nos surdos s@o os graves.

Vale ressaltar que uma das vantagens do uso do AASI € promover a defesa pessoal
em situacdes potencialmente perigosas. Ouvir um veiculo que se aproxima, ou saber se
proteger ao escutar um tiro, facilita a independéncia do individuo.

Houve discordancia em relagdo aos com os achados de Boscolo et al. (2006), ao
encontrarem que apenas 47% dos participantes que “conseguem ouvir pessoas num ambiente
barulhento”, em contraposi¢do aos 66,6% encontrados neste estudo. Supde-se, no entanto, que
os participantes deste estudo tenham tido apoio labial, pois, nessa situagdo, 0 mascaramento
existente no ambiente impossibilita a discriminaco entre falas.

Em situagdes rotineiras em casa, a referéncia quanto a escutar melhor a televisdo é
facilmente compreensivel, considerando as fungdes basicas de um AASI, como amplificar os
sons captados no ambiente, podendo ser selecionados de acordo com o tipo de AASI. O
resultado encontrado coincide com os achados de Boscolo et al. (2006).

A campainha é mais bem percebida pelo surdo do que o telefone, ji que possui
caracteristicas que favorecem essa discriminagdo: o ruido € mais grave do que o do telefone,
por superar o nivel de 85dB.

O fato de maior nimero de participantes referir escutar o chamado dos pais ocorre
em virtude de maior favorecimento da captacio sonora pelo AASI. Geralmente, individuos
com perda auditiva sensdrio-neural de severa a profunda bilateral possuem preservacdo dos
sons graves (125 a 500hz), responsdveis pela capta¢do dos sons fortes por carregar pouca
informac@o acustica, que sdo as vogais e os ditongos.

Na escola, os participantes relataram ouvir melhor a professora, com o uso do AASI,
principalmente quando ela estd por perto, o que provavelmente representa o auxilio da
captagdo da leitura labial, que favorece a compreensdo e, conseqiientemente, a comunicagio
e, mais uma vez, apdia a necessidade, destacada por vérios autores, de que o professor de
surdos se posicione de frente para eles e facilite sua permanéncia o mais perto possivel;
similar sugestdo deveria ser feita em campanhas de sensibiliza¢@o direcionadas a comunidade
escolar, com o objetivo de favorecer as trocas comunicativas dos surdos com os ouvintes,
promovendo a inclus@o e a qualidade de vida do surdo, desde um enfoque de educacio

inclusiva e de escola promotora de saide — escola que deve propiciar um ambiente salutar
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em sentido amplo para todos os que dela formam parte (IPPOLITO-SHEPERD, 2003;
MOURA et al., 2007).

2.6 CONCLUSOES

O questiondrio adaptado para avaliar o beneficio do AASI na faixa etaria estudada
mostrou ser util para esse objetivo e poderia ser utilizado em diferentes momentos do
processo de selecdo e adaptacao.

A maioria dos participantes considerou benéfico o uso do AASI nos ambientes
sociais, em situagdes rotineiras e em casa, mas enfrentam dificuldades que solicitam atencdo
ao processo de acompanhamento do usudrio. Estas dificuldades seriam mais bem detectadas e
atendidas se houvesse articulag@o intersetorial de politicas publicas, entre a escola, centros de
saude e outras instincias pertinentes.

As limitagdes desta pesquisa estdo centradas no pequeno numero de participantes,
sendo necessdria continuacdo do estudo para abranger uma amostra que permita generalizar
resultados. Outra abordagem possivel € dar continuidade a esta pesquisa, fazendo de estudo
qualitativo.

Recomenda-se a implementacdo de acdes de articulagdo intersetorial, de forma que
essas pessoas que chegam as clinicas para “protetizacdo” tardia sejam encaminhadas a escola
para serem alfabetizadas desde um enfoque bilingiie, e tenham a oportunidade de fazer um
curso profissionalizante. Deste modo, a clinica contribuiria substancialmente para o processo
de promoc¢do da saude, respeitando a primeira diretriz da Politica Nacional de Sadde da

Pessoa com Deficiéncia: a promogao da qualidade de vida.
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RESUMO

As pessoas surdas t€ém maiores possibilidades de deparar-se com ambientes psicossociais
desfavordveis e encontram-se sob a influéncia de barreiras que limitam sua participacdo
social, situacdo que poderia influir negativamente na sua qualidade de vida (QV). Estas
condicdes permeiam o processo de formacdo da identidade e afetam especialmente aos
individuos surdos pré-linguais que foram protetizados tardiamente e ndo tiveram acesso a
lingua (oral ou de sinais) e, com ela, a linguagem escrita. Objetivou-se explorar a percepcio
sobre as dimensdes de QV de um grupo de adultos jovens surdos pré-linguais em processo de
alfabetizacgdo, visando contribuir para o desenvolvimento de a¢des de promogdo da saide na
escola. O estudo foi exploratdrio-descritivo, qualitativo, desenvolvido de junho a outubro de
2007 em escola publica do municipio de Sobral, Ceard, que tem classe especial de Educacédo
de Jovens e Adultos. Foi utilizada a técnica de grupo focal e participaram 16 estudantes, com
interpretacdo em Lingua Brasileira de Sinais, respeitando os principios de ética. Os resultados
mostraram que os participantes avaliam sua QV em sentido positivo e consideraram como
dimensdes mais relevantes para sua vida o bem-estar emocional, as relagdes interpessoais € a
autodeterminag@o. Destacaram-se como indicadores positivos a satisfacio no dominio bem-
estar emocional, apoio e relagdes na dimensao relagdes interpessoais, assim como autonomia
(independéncia) na autodeterminacdo. Mostraram-se afetados os indicadores autoconceito,
identidade e auto-estima (dimensdo bem-estar emocional), contatos sociais (dimensio
relacdes interpessoais) e oportunidades, desejos e expectativas (dimensdo autodeterminagdo).
O conhecimento dos indicadores positivos e negativos da QV oferece subsidios para
estratégias de promog¢ao da satide na escola.

PALAVRAS-CHAVES: surdez; qualidade de vida; ambientes favordveis a saide Promocao
da saude na escola.

RESUMEN

Las personas sordas tienen mayores posibilidades de depararse con ambientes psicosociales
desfavorables y se encuentran bajo la influencia de barreras que limitan su participacidn
social, situacién que podria influir negativamente en la calidad de vida (CV). Estas
condiciones influyen en el proceso de formacién de la identidad y afectan especialmente a los
individuos sordos pre-lenguales que fueron protetizados tardiamente y no tuvieron acceso a la
lengua (oral o de sefiales) y con ella, al lenguaje escrito. El objetivo fue explorar la percepcion
sobre las dimensiones de CV de un grupo de adultos jovenes sordos pre-lenguales en proceso
de alfabetizacién buscando contribuir al desarrollo de acciones de promocidn de la salud en la
escuela. El estudio fue exploratorio-descriptivo, cualitativo, desarrollado de junio a octubre
de 2007 en escuela ptiblica del municipio de Sobral, Ceard, que posee aula especial de
Educacion de Jovenes y Adultos. Fue utilizada técnica de grupo focal y participaron 16
estudiantes, con interpretacién en Lengua Brasilera de Sefiales, respetando los principios de
ética. Los resultados mostraron que los participantes evaliian su CV en sentido positivo y
consideraron como dimensiones mds relevantes para su vida el bienestar emocional, las
relaciones interpersonales y la autodeterminacion. Se destacaron como indicadores positivos
la satisfaccién en el dominio bienestar emocional, apoyo y relaciones en la dimension
relaciones interpersonales, asi como autonomia (independencia) en la dimensién
autodeterminacién. Se mostraron afectados los indicadores autoconcepto, identidad e
autoestima (dimensién bienestar emocional), contactos sociales (dimensién relaciones
interpersonales) y oportunidades, deseos y expectativas (dimension autodeterminacion). El
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conocimiento de los indicadores positivos y negativos de CV ofrece subsidios para desarrollar
estrategias de promocién de la salud en la escuela.

PALABRAS LLAVE: sordera; calidad de vida; ambientes favorables a la salud; Promocion
de la salud en la escuela

ABSTRACT

Deaf people have greater possibilities than so called “ordinary” people of facing unfavorable
psychosocial environments, and they are under the influence of boundaries that constraint
their social engagement, which can negatively influence their quality of life (QOL). Such
conditions are part of the design of identity process and they harm especially prelingual deaf
individuals who received late hearing aid and who did not have accessibility to oral or sign
language and so to written language. The study aimed exploring a group of prelingual deaf
young adults’ in literacy process perception on QOL, in order to improve the development of
actions of health promotion in school. The study was explorative-descriptive, qualitative. It
was carried out at the only public school of Sobral which has a special class to young and
adult deafs’ education Data were collected from June to October of 2007, with the
participation of the educator as interpreter of Brazilian Sign Language and respectfully
assuming research ethics principles. At the first moment, it administered the focal group
technique with the participation of 16 young adults. Results provided a first approximation
related to the quality of life of prelingual deaf young adults of a Brazilian northeastern town.
Participants positively evaluated their quality of life and they considered as the most relevant
dimensions for their lives social wellness, interpersonal relationships and self-determination.
As positive factors the study highlight satisfaction with emotional wellness; support (from
family and economic) and relationships (family, friends, equals) within interpersonal
relationship dimension; as well as autonomy in self-determination dimension. The study
showed that self-concept, identity and self-esteem (emotional wellness dimension), social
network (interpersonal relationships dimension) and opportunities, desires and expectations
(self-determination dimension) were affected indicators. . Knowledge of positive and negative
indicators offers opportunities to health promotion strategies in school.

KEY WORDS: deafness; quality of life; suitable environments to health; health promotion in
school.
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3.1 INTRODUCAO

Las dificultades que enfrentan las personas con discapacidad para tener una vida de
calidad son generalmente mayores que las de otras personas de nivel socioecondmico similar
que no sufren el estigma y la menor participacion social asociados a su diferencia.

El informe “La salud en las Américas”, publicado en 2002 por la Organizacién
Panamericana de la Salud/Organizacién Mundial de la Salud, declaré que en América Latina
existian aproximadamente 85 millones de personas con discapacidad (17 % de la poblacién),
las cuales tendrian limitadas sus posibilidades de acceso a los servicios sociales
fundamentales (incluyendo salud y educacién), al empleo, y a la inclusién social
(SAMANIEGO, 2006).

Estudios revelan que 14,5% de la poblacion brasilefia tiene algin tipo de
discapacidad, siendo 16,7% personas con discapacidad auditiva, lo que corresponde a un total
de 5.750.809 individuos (IBGE, 2000). El Informe “Retratos de la deficiencia en Brasil”,
sefiala que el estado de Ceara es uno de los cinco estados con mayor tasa de personas con
discapacidad, con un indice de 17,34 % (SANTOS, 2005).

La autora declara que el panorama de exclusién de las personas con discapacidad
puede ser mejor comprendido con base en los siguientes dados estadisticos: a) Del
contingente de 2,4 millones de personas que en el Censo de 2000 declararon vivir con
discapacidades fisicas, auditivas, visuales o mentales, apenas 2,0 % posee empleo formal b)
El censo realizado por el Ministerio de Educacién en 2004 mostré que de los 3.887.022
estudiantes matriculados en la Ensefianza Superior en Brasil en 2003, apenas 5.078 (0,13%)
tenian discapacidades y tnicamente 27% de ellos consiguieron tener acceso a universidades
publicas; del 73 % restante, que estudiaba en instituciones privadas, solo 20 % eran sordos.

Segundo la Clasificacién Internacional de Funcionalidad, de la Incapacidad y de la
Salud, la relaciéon entre la Persona y sus Factores Contextuales y Ambientales, es
determinante para que una condicién de salud ocasione en mayor o menor grado,
Limitaciones en las Actividades de un individuo y consecuentemente Restricciones en la
Participacién Social. Por tanto, cuanto mds favorable (accesible, proveedor de servicios,
productos y tecnologias, con redes de apoyo social, etc.) sea el ambiente, mayor
funcionalidad, salud y calidad de vida podrad alcanzar una persona (FARIAS; BUCHALLA,
2005; OMS, 2001).
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De los datos presentados anteriormente podria inferirse que existen riesgos de

interferencias negativas para la calidad de vida de las personas con discapacidad.

CALIDAD DE VIDA

Los estudios sobre calidad de vida (CV) y calidad de vida relacionada a la salud
comenzaron a ser cada vez mas frecuentes en la tltima década del pasado siglo, producto del
interés creciente en conocer los resultados de intervenciones socio-comunitarias, o de salud,
desde el punto de vista del usuario.

CV fue definida por un grupo de estudios de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) como “la percepcion del individuo de su posicion en la vida, en el contexto de la
cultura y sistemas de valores en los cuales vive y en relacién a sus objetivos, expectativas,
patrones y preocupaciones” (FLECK, 2008, p.12).

Coincidiendo con los aspectos esenciales del constructo elaborado por la OMS,
diferentes autores coinciden en su caracter histérico-cultural, subjetivo y multidimensional
(DANTAS; SAWADA; MALERBO, 2003; FLECK, 2008; MINAYO et al., 2000).

Otros investigadores destacan que el concepto de CV consiste en la evaluacién o la
satisfaccion subjetivas de dominios o dimensiones especificos considerados los mas
relevantes por las personas en general, tales como: salud, relaciones personales, capacidad de
realizar tareas diarias, condiciones de vida, la vida en general y en particular (CHATTERII;
BICKENBACH, 2008).

Schalock e Verdugo (2003) proponen el estudio de la CV a través de 8 dominios o
dimensiones: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y derechos. Estos autores
sugieren una perspectiva ecoldgica para describir los varios contextos del comportamiento
humano, que pueden ser clasificados dentro de tres niveles del sistema: microsistema,

mesosistema y macrosistema.
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Fonte: Schalock e Verdugo (2003)

La CV de personas con discapacidades ha sido estudiada comparando grupos de
personas con diferentes tipos de discapacidades (LEBRE, 2001), en personas con
discapacidad intelectual (SCHALOCK et al., 2003), autismo (ELIAS; ASSUMP(;AO, 2006),
discapacidad fisica (CABALLO et al., 2006, discapacidad visual (CABALLO; VERDUGO,
2003) pero no fueron encontrados estudios especificos en personas con discapacidad auditiva.
Sin embargo, Dantas, Sawada y Malerbo (2003), en estudio sobre la produccién cientifica de
universidades publicas del estado de Sdao Paulo, mostraron la existencia de un estudio sobre
CV de personas “con problemas en el sistema auditivo”, que podria o no estar refiriéndose a
las personas sordas.

En estudio de Cohen, Labadie e Haynes (2005), desde un enfoque de atencion
primaria de salud, fue determinado que el 97.6 % de los médicos que respondieron un
cuestionario sobre audiologia, entendian que la pérdida auditiva afecta la CV de los pacientes.

El impacto de la perdida auditiva en la CV del individuo es determinado por la edad
de adquisicion de la pérdida, naturaleza, grado de la pérdida, estilo de vida, ocupacion
profesional y percepcién de las consecuentes desventajas sociales y emocionales. La
presencia de una pérdida auditiva también puede acarear serias consecuencias para el
desarrollo del habla y del aprendizaje (BUCUVIC; IORIO, 2004).

Considerando el papel de la escuela para las personas con
discapacidades/necesidades educacionales especiales, Schalock y Verdugo destacan la
necesidad del estudio de la CV en ese contexto, especialmente de los aspectos referidos a las
dimensiones: “Es necesario que la escuela esté centrada en las mdultiples dimensiones de la
vida de cada alumno y que los éxitos y fracasos, la planificacion y la evaluacion respondan a

las necesidades de los alumnos en esas dimensiones” (2003, p.72).
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Considerando lo anterior, el objetivo de este estudio fue explorar la percepcioén sobre
las dimensiones de calidad de vida de un grupo de adultos jévenes sordos pre-lenguales en
proceso de alfabetizacion, buscando contribuir al desarrollo de acciones de promocion de

salud en la escuela.

3.2 METODOLOGIA

Se trata de un estudio exploratorio descriptivo, con abordaje cualitativo, utilizando
la técnica del grupo focal, por ser adecuada para obtener informaciones y el punto de vista
individual y colectivo sobre un tema especifico, en grupos pequefios y homogéneos
(MINAYO et. al., 2005). Se opté por un estudio cualitativo por la necesidad creciente de
individualizacién y de fortalecimiento del individuo en la evaluacion de la calidad de vida
(DJIKERS, 2003; BROWN, 2002).

Fue realizado en Sobral, principal ciudad del noroeste del estado de Ceard, y la
segunda en importancia en términos econdémicos y culturales; tiene aproximadamente
176.895 habitantes, con 83,32 hab/km?. El IDH es de 0,699 (PNUD, 2000) y el PIB per
capita: R$ 7.298,00 segtin del IBGE en 2004 (BRASIL, 2000).

El escenario de la investigacion fue una Escuela de Ensefianza Fundamental y Media
de la red estadual, con convenio con el municipio desde 1998. Fue seleccionada por ser la
unica del municipio donde existe una clase especial de Educacién de Jovenes y Adultos (EJA)
para sordos, que funciona en el periodo vespertino con matricula de 22 alumnos; la clase fue
inaugurada en 2006 por pedagoga con experiencia en Lengua Brasilefia de Sefales (Libras).

La preparacion del escenario de pesquisa, en el sentido indicado por Gonzédlez Rey
(2005) acontecié en lo meses de marzo y abril de 2007, siendo factores favorecedores: a) la
moderadora del grupo focal conocia previamente a muchos de los integrantes del grupo por
haber sido la fonoaudi6loga que realiz6 el proceso de seleccion y adaptacién de la protesis
auditiva en el programa de Salud Auditiva del municipio b) actué como intérprete-mediadora
la pedagoga profesora del grupo c) una de las relatoras también era pedagoga del grupo.

Fueron observadas las recomendaciones indicadas por Bartunek y Reis (1996), que
indican que los miembros del equipo que son parte del escenario de investigacion participan
en todas las fases de la misma, siendo como minimo consultores y frecuentemente altamente
participativos en todo el proyecto, a diferencia de los estudios etnograficos en que los

informantes-llave no participan del andlisis e interpretacion de datos.
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Fueron invitados a participar todos los alumnos que estaban asistiendo a clases, en
numero de 16. Destacamos que fueron considerados adultos a partir de 15 afios, segundo el
criterio de la Portaria 589/2004 (Anexo IV) del Ministerio de la Salud.

Todos firmaron un Término de Consentimiento Libre y Esclarecido, que fue también
firmado por los tutores en el caso de los menores de 18 afios, obedeciendo a los aspectos
éticos contenidos en la Resolucién 196/96 del Consejo Nacional de Salud/Ministerio de la
Salud. El proyecto de investigacidn recibi6 parecer favorable ndmero 114/2007 del Comité de
Etica de la Universidad de Fortaleza.

Fueron realizados cinco sesiones de grupo focal, en el periodo comprendido entre
junio y octubre de 2007. Todos los debates fueron gravados y filmados, ademds de utilizar el
registro de dos relatoras-observadoras, por la relevancia del uso de imdgenes visuales en la
pesquisa cualitativa (LOIZOS, 2004) y especialmente en el caso del uso de codigos visuales
de comunicacién. Las sesiones duraron aproximadamente una hora.

Fue utilizada una Guia de Temas, que guié las discusiones (anexo). Tal guia fue
elaborado en forma de cuestiones norteadoras, a partir de la opcién, por los participantes, de
tres dimensiones de CV (de las ocho explicitadas en el modelo de Schalock y Verdugo
citado anteriormente), que consideraron mas relevantes para ellos, seleccionadas en la
primera sesion del grupo focal. Las cuestiones norteadoras, con base en los indicadores de las
dimensiones, funcionaron como puntos principales de los objetivos que serian debatidos en
las sesiones. La guia fue previamente ajustada a través de experts y de estudio piloto con dos
sordos que no participaron del estudio.

Para obtener la comprension del constructo CV y sus dimensiones en la primera
sesion del Grupo focal, el primer paso fue la explicaciéon por la moderadora, donde Calidad
de Vida fue traducido en Libras como “Buena Vida”. El segundo paso fue una dindmica de
grupo en que los propios participantes construyeron afiches representativos de cada una de las
dimensiones, a partir de figuras previamente seleccionadas de revistas, con el objetivo de
obtener la comprension con auxilio de cddigos visuales y que en futuras sesiones, como
indicado por Souza (2006) serviria como introduccién y recurso movilizador. En esta sesion,
los participantes determinaron la jerarquia de relevancia de las dimensiones para sus vidas,
mediante voto directo y abierto, colocandose al lado del cartel representativo de la dimension.

La segunda sesién fue dedicada a la dimensién seleccionada como la mas relevante:
Bienestar Emocional y a sus indicadores: satisfaccion (estado de animo, felicidad, disfrutar) y

autoconcepto (identidad, valoracion de la persona y autoestima) a partir de las preguntas: “a



50

ustedes les gustan sus vidas?” *“ Cudn satisfechos estdn consigo mismos?”. En seguida, fue
presentado como tema generador un debate sobre: “como la escuela influencia sus vidas?”. La
ultima pregunta fue “con qué frecuencia ustedes tienen sentimientos negativos?”.

La tercera sesion estuvo dedicada a la dimensién Relaciones Interpersonales y sus
indicadores: Interacciones (redes sociales, contactos sociales), Relaciones (familias, amigos,
iguales) y Apoyos (emocionales, fisicos, financieros, feedback). Las preguntas exploraron
satisfaccion en cada indicador y los participantes solicitaron hacer una escenificaciéon de
situaciones cotidianas.

La cuarta sesion fue dedicada a la Autodeterminaciéon e sus indicadores:
Autonomia/control (independencia), metas y valores personales (deseos, expectativas), toma
de decisiones (oportunidades, opciones, preferencias). Fueron formuladas la siguientes
preguntas: En algin momento ustedes han tenido que tomar decisiones? Sus vidas cambiaron
después que entraron en esta escuela? Qué ustedes mudarian aqui en la escuela? Qué planes
tienen para el futuro? Hay alguna cosa que no hicieron antes que hacen ahora? Han aparecido
oportunidades de trabajo para ustedes?.

Las conversaciones producidas en el grupo focal fueron transcritas integramente y
todos los datos de las filmaciones fueron analizados. El andlisis y organizacion de los datos
del grupo focal fueron realizados mediante interpretacion cualitativa, considerando los
parametros de interpretacion de significados propuestos por Minayo (2005) y siguiendo las
fases de interpretacion, no excluyentes ni secuenciales, definidas por Gomes et al. (2005):

1.Primera etapa: lectura comprensiva del material seleccionado, colocidndose en el
lugar de los actores y basdndose en el referencial tedrico y contextualizaciones.

2.Segunda etapa: andlisis y construccion de inferencias. Comprender las entrelineas,
lo dicho y no dicho, registros de observacidn y otros materiales secundarios. En la presente
investigacion, el andlisis considerd categorias analiticas las dimensiones de CV y sus
indicadores, segin el modelo de Schalock y Verdugo (2003);

3.Tercera etapa: construccion de sintesis por medio de la construccidn-interpretacion
de posibles sentidos subjetivos, requiriéndose de la unidad dialéctica entre teoria y los datos
empiricos, entre teoria y disefio metodoldgico, entre textos e contextos.

Para salvaguardar la identidad de los participantes fueron adoptados pseudénimos,

que muestran las caracteristicas mas sobresalientes de cada uno.
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3.3 RESULTADOS Y DISCUSION

Los 16 participantes eran adultos jévenes en un intervalo de edad de 15 a 35 afios,
predominando el intervalo de 15-17 y el sexo masculino, siendo en total 4 hombres y 6
mujeres, provenientes en su mayoria de familias de baja renta, solteros y sin hijos.

La mayoria (14) no trabaja, tres reciben el Beneficio de Prestacion Continuada (BPC)
del INSS (“jubilacién”) y uno proviene de una familia con buena situacién econdmica,
recibiendo ingresos por la realizacidon de tareas en la hacienda familiar. Todos estudiaron
anteriormente entre cuatro y ocho afios pero no fueron alfabetizados.

Jerarquia de las dimensiones

La relevancia de las dimensiones, establecida jerdrquicamente por los participantes
quedo organizada de la siguiente forma:

1. Bienestar emocional: 4 votos, 2 justificados por el placer de enamorar y 2 por
desenvolver actividades de ocio y placer tales como pescar.

2. Autodeterminacién: 4 votos, explicados por la necesidad de tomar decisiones
para trabajar; 1 voto por el placer en escoger pareja; 1 voto por el placer de jugar y otro voto
en que el participante prefirié no explicar su eleccion;

3. Relaciones interpersonales: 3 votos, sendo 2 votos por buenas relaciones de
amistad, 1 voto por el gusto en compartir el ocio con otros

4. Bienestar material: 1 voto, por la necesidad de trabajar, ganar dinero;

5 Desarrollo Personal: 1 voto no explicado;

6.  Bienestar fisico: 1 voto; por el deseo de ser fuerte;

7 Inclusidn social: 2 votos, no explicados por los participantes.

8 Derechos: 0 votos.

Como resultado de la votacion fue definida la jerarquia de las dimensiones y que
serian trabajadas las tres primeras: Bienestar emocional, Autodeterminacién y Relaciones
interpersonales.

En estudio desarrollado en Portugal por Lebre (2001), personas con discapacidad
auditiva con edad entre 26-35 afos, destacaron como dimensiones mds importantes de su
calidad de vida, la salud, tener un empleo, condiciones de la vivienda y las relaciones
interpersonales, resultados que coinciden con los obtenidos en este estudio en lo que se refiere
al empleo (incluido en la autodeterminacion) y las relaciones interpersonales.

Bienestar Emocional
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En relacién con el indicador satisfaccion (estado de animo, felicidad, disfrutar), los
participantes relataron opiniones diversas como: les agrada pasear, juguetear, practicar
deportes (especialmente fiitbol), conversar con amigos, estudiar, ver television, estar con sus
hermanos.

“Estudiar es mi felicidad...” (Atencioso, 17 anos).

“Me gusta mas estudiar, comer, dormir y ver television”.(Timida, 15 anos).

“Me gusta mds estudiar y conversar con los amigos.”(Alegria, 16 anos).

Los resultados parecen ser similares a los mismos anhelos de un joven oyente de la
misma edad.

En la exploracién del indicador autoconcepto (Identidad, valoracion de la persona y
autoestima) ante la pregunta: “cudn satisfechos ustedes estdn consigo mismos?” tres
participantes respondieron en sentido afirmativo, pero sus respuestas no fueron espontineas,
inicialmente permanecieron en silencio, siendo necesaria una invitacién a participar en el
grupo y a pesar de la insistencia, no fue posible obtener otras respuestas. Este silencio
demostrd ser revelador, como serd analizado a seguir.

Ante la pregunta: “como la escuela influencia en sus vidas?” sdlo cinco
respondieron, pero uno de ellos relaté algo importante: “Antes como era nifio era dificil.
Borraba, borraba, borraba (lo que escribia en su cuaderno). La profesora era ruin. Los afios
2001 eran dificiles.” (Sofiador, 17 afios).

“Antes yo era una persona triste, ahora converso...” (Galan, 35 afios).

“Me gusta la escuela, pues todos somos de la misma edad..” (Simpadtica, 16 afios).

“Galan” al referirse a su tristeza anterior versus la posibilidad actual de dialogar,
retraté la realidad de los sordos en el municipio, la soledad de quien no dispone de un
interlocutor que vivencie y/o comprenda sus dificultades, pues todavia no estd constituida una
comunidad de personas con sordera (o comunidad sorda) , no ha existido en la historia
educacional del municipio una escuela especial para este tipo de necesidad educacional
especial, los profesionales y familias no disponen todavia de opciones de formacién en Libras
y por primera vez fue creada en 2006 un aula especial de EJA para alfabetizacion de sordos.

“Simpdtica” y Sofiador al referir su preferencia por la escuela actual, hacen una
comparacion con la época en que estudiaban en escuela especial perteneciente a una
asociacion del tercer sector, criterio compartido por otros alumnos de la sala que también

estudiaban en esta asociaciéon. La clase en la citada escuela era formada por alumnos con
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diversos tipos de discapacidades: intelectual, miiltiple y auditiva pertenecientes a faja etdrea
diversificada, colocando nifios en la misma sala que los jovenes.

A partir de los testimonios mostrados, se puede apreciar el progreso del indicador
autoconcepto después del ingreso de los participantes en una clase mas homogénea, con
objetivos similares: la alfabetizacion en Libras formando parte de una escuela comtin.

Lo anterior corresponde a lo que Mendes et al. (2004) destacaron en relaciéon a la
importancia de la inclusion en la escuela comiin, como forma de dar no s6lo oportunidades
de socializacién y de mudar el pensamiento estereotipado de las personas sobre las
limitaciones, sino también para ensefiar al alumno a dominar habilidades y conocimientos
necesarios para la vida futura, dentro y fuera de la escuela.

La pregunta ‘“‘con que frecuencia ustedes tienen sentimientos negativos, como mal
humor, desespero, ansiedad, depresion?” fue la que generé el nimero mas elevado de
comentarios entre los alumnos, despertando mayor espontaneidad en las respuestas. Cinco de
ellos presentaron su opinién y cuatro manifestaron respuestas semejantes, dejaron claras
reacciones de afectividad negativa en relacion a ser sordos.

“No me gusta ser sordo, me quedo muy molesto, con rabia...” (Extrovertido, 17
anos).

Asi como “Extrovertido”, otros tres participantes también se quejaron de que no les
gusta ser sordos, pero solo dejaron aparecer sus sentimientos después de la manifestacion del
colega.

“Me quedé triste, pues queria un aparato (protesis auditiva), la recibi, sin embargo no
era lo que yo esperaba, entonces la guardé...” (Galdn, 35 anos).

Relataron sentir colera y enfado con facilidad, preferirian hablar, pues los oyentes
aprenden mds. Los otros nada relataron, simplemente permanecieron en silencio, desviaron la
mirada, como quien es parte y sufre 0 como quien no quiere manifestar opinion diferente al
otro. Merece destacarse que este momento indicé problemas de en la formacién de la
identidad, autoconcepto y autoestima y estimamos que muestra el mismo trasfondo que la
falta de respuestas ante la pregunta sobre satisfaccion consigo mismos.

Estos resultados en relacion a autoconcepto son similares a los obtenidos por Caballo
et. al (2006) en estudio realizado con personas con discapacidad fisica en México, donde
ademds fue encontrado que los mayores problemas se presentaban en las personas con menor
nivel de escolaridad, como es el caso del grupo estudiado. En oposicion a este hallazgo,

Zugliani et al. (2007) en Bauru, en estudio con 30 adolescentes sordos que usan AASI,
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encontraron que éstos tenfan autoconcepto positivo, lo que podria explicarse entre otros
factores porque €stos se perciben bien en la escuela, a diferencia del grupo de jovenes adultos
aun en proceso de alfabetizacion.

El momento analizado fue revelador de como las diferencias son vivenciadas como
sufrimiento en la constitucién de la identidad, lo que fue descrito por Vera Strnadovi,

profesora checa sorda, autora del libro “Como es ser sordo’:

“Una persona que es sorda desde la mds tierna infancia, tendrd plena conciencia de
su discapacidad solo mds tarde, cuando empiece a buscar su lugar en la sociedad.
Sentird desventaja en contacto con los oyentes de la misma edad, que no saben como
deben comunicarse con ella. Esta confrontacién cominmente es dolorosa y por su
causa, muchas veces, el individuo empieza a evitar la compaiifa de los oyentes. Se
trata de la aceptacion de si mismo como deficiente. Estos momentos se repiten
durante toda la vida.” (2000, p.136).

Diferentes autores sefialan que las personas sordas tienen mayores riscos de presentar
problemas de salud mental, pues la formacién de su identidad se constituye con base en
modelos equivocados, basados en la homogeneidad y que no reconocen el derecho de ser
sordo (KVAM; LOEB; TAMBS, 2007; QUADROS, 2002).

La perspectiva de que la persona sorda debe ser lo mas parecido posible con
personas de una sociedad mayoritariamente constituida por oyentes y que éstos esperan que el
sordo piense y actiie segundo los modelos de los oyentes (denominada “oyentismo” por
Skliar (1997), constituye un fuerte elemento de presion en la formacion del autoconcepto de
la persona con discapacidad auditiva.

La dificultades vivenciadas por ese grupo de participantes, que en su mayoria tuvo
acceso a la Libras apenas en la adolescencia y que mantiene con la familia y el mundo oyente
una comunicacion fundamentalmente gestual pues todavia tampoco tiene acceso al lenguaje
escrito, son dificiles de imaginar y nos permiten entender los problemas de identidad
demostrados en los testimonios anteriores y sus ansias por dominar el lenguaje oral, pues la
falta del habla y a partir de ella, de la comunicacién con la mayoria oyente, les ocasiona las
mayores restricciones en la participacién social.

El testimonio de “Galdn”, estd muy relacionado a un hecho observado por los
fonoaudidlogos que actian en programas de Salud Auditiva, en la evaluacion, seleccién y
acompafiamiento al protetizado: es comin la experiencia de que, para los sordos pre-

lenguales, por muy bien orientados que sean, la esperanza de “llegar a hablar”, o sea, de una

posible oralizacién, es superior a cualquier otra ventaja que el AASI pueda proporcionar en
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la mejoria de su CV. Generalmente ese momento ocurre después tres meses de protetizacion,
donde la frustracién substituye a la esperanza, llevando al rechazo de la prétesis auditiva.

Probablemente, este aluno sordo fue victima de la ‘“comercializaciéon de la
protetizacion”, que se observa fundamentalmente en municipios, donde empresas
comercializadoras de prétesis auditivas hacen entrega de AASI hasta a 30 pacientes por dia
El elevado niimero de casos/profesional imposibilita que sean realizadas adecuadamente las
orientaciones sobre su adaptacion, factor que puede generar frustraciones innecesarias por
minimizar el momento mds importante de la protetizacion.

Los problemas en la adaptacién y la necesidad de reevaluacion constituyen desafios
también en paises desarrollados, como Estados Unidos, segundo estudio desarrollado por
Cohen, Labadie y Haynes (2005) que mostré algunas causas del bajo rendimiento en el uso
del AASI, tales como mal encaje, limitado tiempo medio de vida ttil de la bateria y pobre
destreza manual del paciente. En Brasil, Tavares (1997, p.79) acrescenta que el apoyo
familiar es fundamental para una buena adaptaciéon a la prétesis auditiva, debiendo ser
orientada en cuanto a su manoseo asi como en relacion a las ventajas y limitaciones del
mismo.

En relacion a los indicadores de calidad de vida, en los testimonios anteriormente
presentados se perciben dificultades en el indicador “autoconcepto”.

Relaciones Interpersonales

Todos los participantes demostraron satisfaccion en el indicador apoyos
(emocionales, fisicos, financieros, feedback) asi como también en las relaciones (familia,
amigos, iguales) e interacciones (redes sociales y contactos sociales). Destacaron como apoyo
financiero la familia, en lo emocional ellos designaron como: “carifio” y relataron tenerlo
también en la familia. En el aspecto amigos cinco participantes destacaron tener facilidad en
hacer nuevas amistades lo cual les causa satisfaccion.

En relacién a los contactos sociales, ellos relataron buen desempeio, sin cualquier
tipo de dificultad en el acceso a las informaciones. A pesar de no mostrar dificultades en
representar situaciones cotidianas, fue contradictorio no existir participaciones espontineas
después de las demostraciones de interacciones sociales, probablemente por ser dependientes
de la familia para resolver esas acciones.

En relacion a la pregunta: “cuan satisfechos estdn con el apoyo que reciben de sus

amigos?”, relataron estar satisfechos. “Extrovertido”, “Sonriente” y “Timida” expresaron
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preferir la presencia de oyentes, momento en que los otros sordos declararon gustar de la
presencia de los dos: sordos y oyentes.

Extrovertido, Sofiador e Simpadtica relataron ser bien tratados en los ambientes
sociales pero una sorda Recatada relat6 lo contrario, pero no quiso explicar, tal vez para no
tener que revivir el recuerdo negativo .

La existencia en la sociedad de preconcepto y estigma en relacion a las personas con
discapacidad hiere la dignidad humana y el derecho de estos ciudadanos y requiere de
medidas educacionales que garanticen la mudanza de actitudes, la no discriminacién y la
igualdad de oportunidades para todos, como ha sido destacado en la Convencién Internacional
de la ONU (2007).

La estrategia principal debe tener como fundamento la creacién y manutencién de
ambientes fisicos y psicosociales saludables para los jovenes con sordera, con el objetivo de
promover un ambiente fisico seguro, una mayor relacion interpersonal positiva con equidad al
acceso a la informacion, favoreciendo el aprendizaje en el proceso de alfabetizacion y
consecuentemente promoviendo la inclusion en la sociedad.

Autodeterminacion

Fue explorada considerando los indicadores autonomia/control personal
(independencia), metas y valores personales (deseos, expectativas) y decisiones
(oportunidades, opciones, preferencias).

Algunos contaron sentirse felices después que decidieron y llevaron a la practica
una ocupacion que les agrada y que puede generar algunos ingresos. Por ejemplo,
Comunicativa hace bisuterias y Sofiador, pinturas.

Todos los participantes relataron que antes de 2005 tenian una vida de estudiantes
bien diferente de la de hoy: unos estudiaban en la escuela especial, otros en escuela comun,
otros, no estudiaban desde hacia un tiempo. Varios explicaron que antes estudiaban con
oyentes, y que con eso no conseguian aprender.

“Con los oyentes era muy dificil, habia mucho barullo...” (Simpética, 16 anos).

Después de haber iniciado los estudios en la clase actual, solamente con sordos, uno
dice y otros asienten, que en la escuela en que estudian actualmente, son mas competentes,
“maés inteligentes”. En relacién a lo que no hacian antes y hacen hoy, destacaron que
empezaron a estudiar juntos, a pasear y salir en grupos después de la escuela, también
formaron un coro y hacen presentaciones, cosas que no hacian cuando estudiaban con

oyentes.
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El relato sobre los éxitos docentes del presente podria ser explicado porque la
unificacion de un grupo favorece la transmisién de una mayor cantidad de informaciones, en
un menor espacio de tiempo, con mayor probabilidad de que esas informaciones sean
transmitidas con calidad, siendo ese el camino para aumentar la independencia del sordo
(SASSAKI, 1997).

Segundo ese autor, la autonomia representa la condicion de dominio que una persona
tiene sobre los aspectos fisicos y sociales de su vida, condicién que estd siendo modificada
también por las mayores posibilidades de socializacién que los sordos estdn experimentando
en la clase de alfabetizacién y que serfan todavia mds considerables si existiesen acciones
planificadas para la interaccién de estos alumnos con otros alumnos y profesores, con el
objetivo de eliminar las barreras que limitan su inclusion.

Esta necesidad es percibida por Extrovertido, el alumno que identificamos como
lider informal del grupo. Cuando fue cuestionado en el grupo, en relacién a cambiar alguna
cosa en la escuela, todos afirmaron estar satisfechos con lo que tenian y fue presentada sélo
un débil reclamo sobre estructura fisica cuando un participante manifesté que sentia falta de
sillas mas comodas mientras que “Extrovertido” destacé la necesidad de mejorias en el ocio y
socializacion.

En relacién a tener que tomar decisiones, afirmaron saber escoger lo que querian.
“Atencioso” relaté que entre las opciones estudiar y trabajar, estaria indeciso, pero acabaria
escogiendo el trabajo, justificando su opcion por la necesidad del dinero para comprar sus
objetos de uso personal. Vale mencionar que ninguno de ellos tuvo la oportunidad de iniciar
sus actividades en el campo profesional y ni siquiera participaron de cursos
profesionalizantes, primero por ser sordos, segundo, por ser analfabetos.

La necesidad de trabajar con las posibilidades de los alumnos asi como conocer sus
decisiones, como via para la inclusién escolar fue definida por Santos (2004). La gran
mayoria estd apta para trabajar, pero no tienen oportunidad. Por consiguiente, quien tiene
Beneficio de Prestacion Continuada (BPC), rechazaria un empleo temporal por recelo de
perder el beneficio, que es lo tinico seguro y permanente.

“Soélo voy a trabajar en 2010, después que Lula y el dinero se acaben...” (Sabido, 27
anos).

Los indicadores de Calidad de Vida que fueron percibidos como mds afectados en
esa sesion fueron: metas y valores (deseos y expectativas), oportunidades. Ellos poseen

deseos y tienen la misma expectativa que los oyentes de similar faja etirea, pero son
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eliminados en las oportunidades pues el mercado solicita un individuo con un nivel actual de
desarrollo de competencias que con menos frecuencia puede ser encontrado entre las personas
con discapacidad.

Reiteramos que la funcionalidad de un individuo depende de la interaccion Persona-
Ambiente, donde tienen un enorme peso los favores contextuales, constituidos por los
Productos y Tecnologia (comida, ropa, educacién, comunicacién, industriales, recreativos,
espirituales, arquitectura, etc.) , Apoyos y relaciones (familia, amigos, profesionales,
animales, etc.), Actitudes (familia, amigos, sociedad, profesionales, etc.) y Servicios,
Sistemas y Politicas Pablicas (OMS, 2001).

Los resultados obtenidos pueden ser mejor visualizados en el siguiente cuadro:

Quadro 2: Presentacion de los resultados obtenidos en las sesiones de Grupo Focal, de los

principales indicadores de Calidad de Vida.

DIMENSAO INDICADORES INDICADORES
POSITIVOS NEGATIVOS

BEM ESTAR EMOCIONAL . SATISFAGAO (FELICIDADE)
o 2 \\\
o . N
N Y
“ v
\\ S /
X -}
N
\

y-4
AUTODETERMINACAO AUTONOMIA (INDEPENDENCIA) '77 DESEJOS
N
-

AUTO-ESTIMA(AUTO-ESTIMA)

\'

EXPECTATIVAS

Fonte: Pesquisa direta

Coincidimos con Ladd (2005) y Lacerda (1998) en que tradicionalmente el modelo
médico de comprension de la sordera (deafness) entendié como tnico camino para el pleno
desarrollo de la persona sorda su integracién a la mayoria oyente y sus consecuencias en
educacién fueron el predominio durante un siglo del oralismo frente a otros enfoques

relacionados con la lengua de sefales.
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Ladd (2005), desde el modelo social, destaca el caricter de minoria lingiifstica y
cultural de la comunidad sorda y acufia el término “sordancia” (deafhood) para destacar las
posibilidades de la persona con sordera y no sus déficits y sefala el papel que cabe a la salud
publica en la descolonizacién de esta minoria y en la conversién de su vulnerabilidad en
fortaleza, al mostrar a la sociedad y a la academia la biodiversidad de la experiencia humana y
las habilidades visuogestuales y tactiles de la comunidad sorda.

La necesidad insoslayable de promover salud e prevenir agravos en personas con
discapacidad fue destacada en el documento "Healthy people 20107, (UNITED STATES
DEPARTMENT OF HEALTH AND HUMAN SERVICES, 2000) , cuyos objetivos incluyen
como prioridades: reducir el nimero de individuos que describen sentimientos de tristeza,
infelicidad, depresion; aumento de la proporcion de individuos que participan en actividades
sociales y de los que sefialan tener el apoyo emocional necesario, aumento del nimero de
personas que refiere estar satisfecho con su salud y aumento de la proporcién de programas
centrados en la salud y el bienestar asi como la reduccién del nimero de individuos refiriendo
barreras ambientales que impiden su participacion en diferentes contextos: casa, escuela, local
de trabajo y comunidad.

En la consecucion de los objetivos antes sefialados, es de gran utilidad la utilizacion
del constructo CV como principio organizador.

La escuela, desde el modelo de Escuela Promotora de Salud, tendrd un papel
fundamental en el desarrollo de acciones de promocion de la salud por tener condiciones
estructurales de influir positivamente sobre los indicadores de CV de sus alumnos. Estas
acciones deben estar focadas en el microsistema (familia, la propia escuela y su comunidad
escolar) y mesosistema (articulacién intersectorial de politicas y servicios en pro de las
personas con discapacidad, articulacién con organizaciones y comunidad de forma general) y
suponen una nueva forma de pensar sobre la persona sorda como sujeto de derechos, asi como

un cambio de paradigma con base en la inclusion y la planificacién centrada en la persona.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

As pessoas surdas t€ém maior risco de problemas de satide mental e recebem a
influéncia de barreiras sociais que limitam o desenvolvimento de suas potencialidades como
cidaddos e sua inclusdo social, situacdo que poderia influir negativamente na QV.

Estas condicdes perpassam o processo de formacdo da identidade e afetam
especialmente os individuos surdos pré-linguais, “protetizados” tardiamente e ndo tiveram
acesso a lingua (oral ou lingua de sinais) e com ela, a linguagem escrita, como parte da
socializacdo. Essa realidade foi o fator motivacional desencadeante desta pesquisa. Como os
adultos jovens surdos pré-linguais percebem sua QV? O que seria mais importante para
alcancar uma vida de qualidade, como primeira diretriz da Politica Nacional de Saude da
Pessoa com Deficiéncia?

Os resultados desta pesquisa proporcionam a primeira aproximacdo a QV de adultos
jovens surdos pré-linguais de um municipio do Nordeste brasileiro. Diferentemente do que
era esperado, estas pessoas percebem que tem uma “Vida Boa”, apesar das limitagdes
causadas pela interagcdo da condi¢do de surdez com o ambiente em que vivem, estudam e/ou
trabalham e se divertem.

O referencial teérico de QV, com base no modelo de Schalock e Verdugo (2003) e o
enfoque de pluralismo metodolégico no estudo de QV com énfase na abordagem qualitativa,
mediante a utilizacdo de grupo focal e questiondrio, mostraram ser relevantes para alcancar os
resultados desta pesquisa. A exploragdo da subjetividade da pessoa surda, por intermédio da
propria percepg¢do, contribuiu para seu “empowerment” como sujeito.

Os adultos surdos que participaram desta pesquisa avaliam sua QV em sentido
positivo e consideraram como as dimensdes mais relevantes para sua vida o bem-estar
emocional, a relacdes interpessoais e a autodeterminacao.

Consideraram indicadores positivos a satisfacdo na dimensdo bem-estar emocional,
apoio (familiar e financeiro) e relacdes (familia, amigos) iguais na dimensdo relagcdes
interpessoais, assim como autonomia (independéncia) na dimensao autodeterminagao.

Mostraram-se afetados os indicadores autoconceito, identidade e auto-estima
(dimensdo bem-estar emocional), contatos sociais (dimensdo relacdes interpessoais) e

oportunidades, desejos e expectativas (dimensdo autodeterminagio).
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O conhecimento dos indicadores positivos e negativos da QV oferece subsidios para
estratégias de promocdo da saide na escola, ji4 que esta tem papel fundamental no
microssistema e mesossistema da QV.

Diante de exposto, propomos as Providéncias relacionadas?

. Conscientizar o corpo de funciondrios da escola, assim como atrair os
familiares para vivenciar o dia-a-dia de seus filhos, com oficina de curso bésico de Libras
oferecido pelos proprios alunos;

. arquitetar, com apoio de pais, mestres, institui¢des publicas, particulares ou
ONG, cursos profissionalizantes; e

. promover de momentos de lazer e esportivos entre surdos e ouvintes, para
maior integragao.

Tal pesquisa precisa de continuidade, com intuito de se obter mais subsidios para a
promocao de satde, capazes de se adequar melhor a realidade do individuo surdo pré-lingual.

A presenca de adultos surdos pré-linguais, na faixa etdria de 15 a 35 anos, € uma
realidade nas clinicas conveniadas ao sistema de APAC’s, no entanto, pouco acreditada no
processo de “protetizacdo”. Ao pensar na protetizagdo com vistas a oralizacdo, o beneficio
serd insignificante, porém sabe-se que os beneficios desse aparelho vdo além de uma simples
amplificacdo, estendendo-se a defesa pessoal.

Por outro lado, se existisse articulagdo intersetorial, esses individuos que chegam as
clinicas para protetizagdo tardia seriam encaminhados a escola para serem alfabetizados por
meio de Libras e teriam oportunidade de fazer um curso profissionalizante. Deste modo, a
clinica estaria fazendo seu papel e dando um grande passo dentro do processo de promogéo da
saude, respeitando a primeira diretriz da Politica Nacional de Sadde da Pessoa com

Deficiéncia: a Promog¢do da Qualidade de Vida.
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PERFIL DOS PARTICIPANTES

Os dezesseis jovens possuem as seguintes caracteristicas:

TIMIDA

Jovem do sexo feminino, 15 anos, natural de Sobral-CE. Possui perda auditiva
Sensoério-neural severa a profunda bilateral.

Foi “protetizada” bilateralmente em 1999, sendo beneficiada com AASI do tipo
analdgico e retroauricular, em 29/06/05, pelo sistema de APAC, do projeto de “Escuta
Sobral”.

Estuda em dois turnos: manhd, em escola de ouvintes, e tarde, na escola José da
Mata, em aula especial para surdos.

E muito timida, mas participou de todos os momentos da pesquisa, porém respondeu

apenas ao que era solicitada, sem manifestar iniciativa em nenhuma atividade proposta.

ALEGRE

Jovem com 16 anos do sexo feminino, natural de Sobral-CE. Possui perda auditiva
Sensoério-neural de severa a profunda bilateral.

Foi “protetizada” bilateralmente em 2002, com AASI do tipo analdgico,
retroauricular, beneficiada pelo sistema de APAC, do projeto “Escuta Sobral”.

A participante tem como atividade principal os estudos e participou atentamente de

todos os momentos da coleta de dados, de forma alegre.

INDEPENDENTE

Jovem com 30 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva sensério-neural de moderada a profunda a direita e anacusia a esquerda.

Foi “protetizado” unilateralmente em 2007, com AASI do tipo analdgico,
retroauricular, beneficiado pelo sistema de APAC, do projeto “Escuta Sobral”, contudo ja era
usudrio de AASI, apesar de ndo saber relatar quando iniciou o uso.

O participante € extrovertido e muito simpatico; participou em todos os momentos da

coleta de dados de forma espontanea. E o mais independente da turma, com maior experiéncia
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em resolver situacdes do dia-a-dia, sabendo se comunicar muito bem com ouvintes de forma

gestual.

RECATADA

Jovem, 34 anos, do sexo feminino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda auditiva
nao especificada no prontudrio.

A participante é muito timida e prefere muitas vezes nem responder ao que lhe é
questionado. Sua comunicag¢do é gestual, porém é bem compreendida por todos na sala;

participou somente das sessdes do grupo focal.

RELIGIOSA

Jovem com 17 anos, do sexo feminino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva sensério-neural severa a profunda bilateral.

Foi “protetizada” unilateralmente em 2007, com AASI do tipo programavel,
retroauricular, beneficiada pelo sistema de APAC, do projeto “Escuta Sobral”.

A participante é observadora, tem boa compreensdo, aceitou bem todas as propostas,
em todos os momentos da coleta de dados, de forma espontanea. Nao estd mais avangada na
alfabetizacdo porque sua religido a limita no sentido de ser proibida de trabalhar ritmo, danga,

participar de coral, estratégias que facilitam o aprendizado do aluno.

ATENCIOSO

Jovem com 17 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva.

Foi protetizado bilateralmente em 2000, com AASI do tipo analégico, retroauricular.

O participante € muito simpdtico e atencioso; participou em todos os momentos da
coleta de dados de forma espontanea. Tem muita vontade de trabalhar e aguarda ansioso pelos
18 anos para se inscrever no Sistema Nacional de Emprego-Instituto Desenvolvimento do
Trabalho (SINE-IDT), para conseguir um emprego na Grendene. Ndo tem experiéncia em

resolver situacdes que envolvam contato social, pois a familia faz tudo, porém transmite
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seguranga ao ser questionado na resolug@o de problemas. Sabe se comunicar muito bem com

ouvintes de forma gestual.

SORRIDENTE

Jovem com 17 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva sensério-neural de moderada a severa bilateral. O participante também tem
diagndstico do neurologista de paralisia cerebral espdstica leve.

Foi “protetizado” bilateralmente em 2005, com AASI do tipo analdgico,
retroauricular, beneficiado pelo sistema de APAC, do projeto “Escuta Sobral”, contudo relata
ndo estar usando em tempo integral, por estar mal regulado.

Antes de ingressar na turma de jovens surdos, estudava na APAE.

TRABALHADOR

Jovem com 27 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva.

Foi “protetizado” bilateralmente em 1998 com AASI do tipo analdgico,
retroauricular, porém parou de usar em 2002, por quebra-la.

O participante é extrovertido, sendo o unico da turma a trabalhar; sempre chega
atrasado em razdo de o horario da saida da Grendene coincidir com o intervalo de aula as 15
horas e nesse periodo de licenga-maternidade da pedagoga titular, foi um dos que se ausentou
temporariamente.

Participou apenas dos momentos da coleta de dados, no dia 13 e 14/06/07, de forma
participativa e espontinea. Tem auto-estima elevada, é admirado pelos colegas, por trabalhar

e se manter. Relata gostar de estudar, quer aprender a ler para crescer na empresa. Tem um

carro, o que ¢ seu orgulho.

EXTROVERTIDO

Jovem com 17 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda

auditiva sensdrio-neural profunda bilateral. Foi “protetizado” bilateralmente em 2002, com
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AASI do tipo analégico, retroauricular, contudo nunca conseguiu se adaptar. Houve tentativa
de inseri-lo no programa para implante coclear, mas nio foi admitido em razio de idade.

O participante é descontraido e agitado; participou em todos os momentos da coleta
de dados, de forma espontinea. Seu sonho é “tirar” a carteira de motorista e, em relacio a
trabalho, quer trabalhar com os computadores. Tem carro e moto a sua disposicdo em casa,
dirigindo os dois veiculos. A cada dia vai com um para o colégio. Namora uma garota surda
da sala, que muitas vezes segue a opinido dele.

Ele € o centro das atencdes da sala; gosta de expressar o que sente, deixa bem claro
que detesta ser surdo. Ao ingressar na turma era muito agressivo, com o tempo foi se
identificando com os colegas e hoje € bem tranqiiilo.

O participante possui renda auferida da parte do pai; em contra partida, tem que

cuidar, nos finais de semana, da criagdo de suinos na fazenda.

SABIDO

Jovem com 27 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva sensorio-neural de severa a profunda bilateral. Foi “protetizado” bilateralmente em
2007, com AASI do tipo programavel, retroauricular, beneficiado pelo sistema de APAC, do
projeto “Escuta Sobral”.

O participante é alegre e desinibido, participou em todos os momentos da coleta de
dados de forma espontinea. Sabe muito bem de seus direitos, ndo tem interesse em trabalhar,
pois diz que, enquanto tiver o beneficio (BPC), ndo tem interesse em aprender, somente vir a
escola, aprender a ler e conversar com os amigos. Relata que se for trabalhar perderd o

beneficio que lhe € assegurado até 2010 e ndo podera mais estudar.

ESPERTA

Jovem com 25 anos, do sexo feminino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva sensorio-neural severa a profunda bilateral.

Foi “protetizada” primeiramente em 1998, com AASI analégico e em seguida em
2004, com AASI do tipo programavel, unilateral, retroauricular, beneficiada pelo sistema de

APAC, do projeto “Escuta Sobral”.
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Apenas participou do momento do grupo focal do dia 14/06/07, pois, além da turma
especial com os surdos, também estuda no supletivo. Com a licenga da pedagoga, também

resolveu se afastar temporariamente das aulas.

SIMPATICA

Jovem com 16 anos, do sexo feminino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva ndo especificada.

Nunca foi “protetizada”, Comunica por gestos. Participou em todos os momentos da
coleta de dados, porém em suas respostas sempre esperava que Extrovertido, o namorado,

opinasse primeiro.

GALA

Jovem com 35 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva. N3o se recorda de algum dia ter usado AASI. Embora tenha recebido, mas como nio
foi orientado e ndo percebeu o beneficio, rejeitou-o.

O participante € muito simpatico, porém timido, sé responde quando solicitado.

Participou apenas dos momentos do grupo focal, nos dias 13 e 14/06/07.

SONHADOR

Jovem com 17 anos, do sexo masculino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva ndo especificada.

Relata nunca ter usado AASI; comunica-se por gestos, porém tem dificuldade de
compreensdo em alguns momentos com o uso de Libras.

O participante € expansivo, adora pintura, mas nio a tem como atividade econdmica

e sim de lazer. Sua participacdo s foi possivel apenas no grupo focal.

GRAVIDA

Jovem com 17 anos, do sexo feminino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda

auditiva. Nunca foi “protetizada”.
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Estd com cinco meses de gestacdo, porém a familia relata ser de causa psicoldgica,
pois essa € a terceira vez que acontece, porém, quando indagada pela pedagoga se estd
fazendo pré-natal, confirma e diz que estd com cinco meses e a crianca serd do sexo
masculino.

Ao perguntarmos pelo pai, ela diz que ja ndo quer mais saber dele. O pai, segundo a
gravida, € o Gald e, embora seja coincidéncia, apds essa histéria de gravidez o rapaz

abandonou a sala de aula.

COMUNICATIVA

Jovem com 17 anos, do sexo feminino, residéncia em Sobral-CE. Possui perda
auditiva, porém sem presenca de diagndstico etiolégico médico.

Nunca foi protetizada. E extrovertida e muito simpética, participou alegremente em
todos os momentos da coleta de dados, de forma participativa e espontinea.

Bastante comunicativa, ganha seu dinheiro fazendo bijuteria em casa para vender,
mas, quando questionada, se tem interesse em colocar uma banca na feira a noite, em frente

ao teatro; recusou, mas nao justificou: ficou encabulada.
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ROTEIRO DE DEBATE

¢ (Qualidade de Vida: O que € vida Boa?

BEM-ESTAR EMOCIONAL

e Beme-estar emocional: satisfacdo (estado de animo, felicidade, desfrutar) autoconceito
(identidade, valorizacdo da pessoa e auto-estima).

® O que vocés mais gostam de fazer no seu dia?

¢ Quanto satisfeito vocés estdo consigo mesmo?

¢ Como a escola influéncia a vida de voces?

¢ Com que freqiiéncia vocés t€m sentimentos negativos?

RELACOES INTERPESSOAIS

e Relacdes interpessoais: interagdes (redes sociais, contatos sociais); relacdes (familia,
amigos, iguais); apoios (emocionais, fisicos, financeiros, feedback).

Quanto satisfeito vocé estd com o apoio que recebe de sua familia?

Quanto satisfeito vocé estd com apoio financeiro recebe de sua familia?

Quanto satisfeito vocé€ estd com suas relacdes sociais (relagdo de amizade)?

Quanto satisfeito vocé estd com os contatos sociais que vocé tem recebido da sociedade?
Quanto satisfeito vocé€ estd com o apoio emocional que recebe de sua familia?

Quanto satisfeito vocé€ estd com acesso as redes sociais na obtencdo de informagéo?

A

Quanto satisfeito vocé estd com o apoio que recebe de seus amigos?

AUTODETERMINACAQO

¢ Autodeterminagfo: autonomia/controle pessoa (independéncia); metas e valores pessoais
(desejos, expectativas); escolhas (oportunidades, opcoes, preferéncias).

¢ Sua vida mudou depois que vocé€ entrou na escola?

e Como vocé se sente depois de ter entrado na escola?

¢ O que vocé mudaria na escola?

¢ O que voceé ndo faziam antes e hoje faz?



¢ O que vocés planejam para o futuro, para 2008?
e Ja apareceu alguma oportunidade para voc€, no campo profissional?

¢ Em algum momento vocé teve que fazer escolhas, na vida, no campo emocional?.
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FICHA SOCIO DEMOGRAFICA

Data _ / [/

Dados pessoais

Nome:

Data de nascimento: / /

Idade:

()15a20 ()21a25 ()26a30 ()31a35
Sexo: ()F()M

Naturalidade: Nacionalidade:

Endereco:

Bairro: Cidade: CEP
Tel :

Tel de contato:

Situacio ocupacional:
Trabalha atualmente? () Sim, Em qué? () Nido
BPC (Aposentado?)

() Sim () Nao, Profissdo anterior :

Tipo de Renda: () Com rendimentos ( ) Sem rendimentos

Propria:

()A€ 1sm()Dela2sm()De2a5sm()Maisde5sm
Familiar:

(Y)Até I1sm()Dela2sm()De2a5sm/()<aisde5 sm

Principal fonte de Renda:

() Trabalho () Pensao () Aposentadoria ( ) Outros

Escolaridade:
() Analfabeto () 1° grau incompleto

Numero de anos de estudo?
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Composicao Familiar:
Estado Civil: ( ) Casado ( ) Solteiro ( ) Separado ( )Divorciado ( ) Vidvo ( ) Em unido
Consensual

Filhos ? () Sim () Ndo. Quantos ?

Mora c/quem? () S6 () Em institui¢do ( ) Familia. Especifique:
Tipo de moradia: () Prépria () Alugada
Tipo de familia: () Unica () Convivente

Vocé é o chefe da sua familia? () Sim ( ) Nao.
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AVALIACAO DO BENEFICIO DO AASI EM ADULTOS JOVENS DE 15
A 35 ANOS

NOME:

PARTE A: EM CASA.

9. O AASI faz com que ouga melhor a televisao? () Sim ( ) Nao () Um pouco
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PARTE B: NA ESCOLA.
1. Com o AASI eu ougo a professora? () Sim () Nao () Um pouco.

L

3. Com o AASI eu ougo a professora quando ela estd perto? ( ) Sim ( ) Nao ( ) Um

pouco.

4. Com o AASI eu ouco a professora quando ela estd longe? () Sim ( ) Nao ( ) Um

pouco.
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PARTE C: SOCIAL

4. Com o AASI eu me divirto melhor com meus amigos? () Sim () Nao () Um pouco.

7. Com o AASI eu ougco uma pessoa num lugar com barulho? () Sim ( ) Nao ( ) Um

pouco
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

FUNDACAO EDSON QUEIROZ
UNIVERSIDADE DE FORTALEZA - UNIFOR
Niicleo de Pesquisa em Ciéncias Humanas — CCH

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Voce estd sendo convidado para participar da pesquisa
“Qualidade de vida de adultos jovens surdos pré-linguais em processo de alfabetizacao”

Vocé foi selecionado por ser regularmente matriculado na Escola de Ensino Fundamental e
Médio José da Mata e Silva e compor a turma de adultos surdos pré-linguais em processo de
alfabetizacdo e sua participagdo ndo € obrigatéria. A qualquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com o
pesquisador ou com a institui¢do

Os objetivos deste estudo sdo “Investigar a QV de adultos jovens, surdos pré-linguais, em
processo de alfabetizagdo”.

Sua participacdo nesta pesquisa consistird em responder dois questiondrios e da técnica focal.

Os riscos relacionados com sua participagdo sdo Ndo haverd riscos relacionados a sua
participacio.

Os beneficios relacionados com a sua participa¢do s@o contribui¢des para um aprendizado e
reflexdes sobre o tema.

As informacdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos o sigilo
sobre sua participacdo. Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua privacidade, assim
como, serd usado um nome ficticio para divulgacdo destas informagdes impossibilitando assim a
identificacao.

Vocé receberd uma cdpia deste termo onde consta o telefone e o endereco do pesquisador
principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participa¢do, agora ou a qualquer momento.

Pesquisadora: Claudia Weyne P. R. Magalhies Maria Alice V. Melo
Rua Joado XIII, 500- Domingos Olimpio, CEP: 62020-050
Fone: 88- 3611-19-61/ 88-9291-18-03

Assinatura do Responsavel
Menores de 18 anos

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacio na pesquisa e concordo em
participar.

Nome do Participante

DIGITAL
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa sobre a qualidade de vida
de adultos jovens surdos, pré-linguais, em processo de alfabetizag¢do. Foi selecionado por
estar matriculado na Escola de Ensino Fundamental e Médio José da Mata e Silva. Ressalto
que sua participag@o € voluntaria e nio obrigatéria lembrando que a qualquer momento vocé
pode desistir de participar e retirar o seu consentimento.

O objetivo da pesquisa da pesquisa € analisar a qualidade de vida (QV) do adulto
jovens surdos, pré-lingual no processo de alfabetizagdo, visando identificar a influéncia do
ambiente escolar na QV do aluno e avaliar o beneficio do AASI no cotidiano do surdo, o que
contribuird para o desenvolvimento de atividades que além de melhorarem a sua qualidade de
vida, iro favorecer o acesso de surdos pré-linguais ao processo de alfabetizagdo. Nesta
pesquisa sua contribuicdo consistird em responder algumas questdes podendo ter ou nio
gravuras que serdo solicitadas pelo entrevistador.

Nao havera riscos relacionados a sua participacdo e sim beneficios, tendo em vista
que contribuird para um aprendizado e reflexdo sobre o tema. As informacgdes obtidas nestas
entrevistas serdo confidenciais assegurando o sigilo a sua participag¢do. Serd usado um nome
ficticio para divulgagdo destas informagdes impossibilitando assim a identificacéo.

Vocé receberd uma coOpia deste termo onde constam meios de contatar com a
pesquisadora, podendo tirar ddvidas sobre a pesquisa em qualquer momento. “A sua
participacdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntdria. Em caso de ddvida quanto aos seus
direitos, escreva para o Comité de FEtica em Pesquisa em Seres Humanos-
COETICA/UNIFOR. Endereco- Av. Washington Soares, XXX- Cep: 60000-000- Fortaleza-
Ce”

Pesquisadora Maria Alice V. Melo
Claudia Weyne Parente R. Magalhdes Professora-Intérprete
Rua Jodo XXIII, 500- Domingos Olimpio
Fone: 88-3611-19-61

88-9291-18-03
e-mail: claudiaweyne 13 @yahoo.com.br

Assinatura do Responsavel
Menores de 18 anos

Declaro que li e entendi os objetivos, riscos e beneficios da minha participagdo na
pesquisa e concordo em participar da mesma.

Nome do Participante

DIGITAL
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TERMO DE FIEL DEPOSITARIO

TERMO DE FIEL DEPOSITARIO

Nos, Claudia Weyne Parente Ribeiro Magalhfes e Maria Teresa Moreno Valdés,
pesquisadoras do Mestrado em Satide Coletiva da Universidade de Fortaleza-(UNIFOR), estamos
desenvolvendo uma pesquisa intitulada:Qualidade de Vida em adultos surdos pré-linguais em
processo de alfabetizaciio. Por este motivo, solicitamos sua autorizag@o para coletar os dados dos
prontudrios dos surdos protetizados no servigo de Satde Auditiva, perfodo que vai de 2000 a 2007.
Justificamos que esse procedimento se faz necessdrio para o alcance do objetivo geral da pesquisa:
investigar a QV de adultos jovens, surdos pré-linguais, em processo de alfabetizagdo.

Esclarecemos que:

-as informagdes coletadas nos prontudrios somente serfio utilizadas para os objetivos da

pesquisa;
-que as informagdes ficarfio em sigilo e que o anonimato dos surdos serd preservado;
Em caso de necessidade de esclarecimentos, entrar em contato com a pesquisadora

responsavel, Prof*. Dr.*. Maria Teresa Moreno Valdés. no enderego:
Av. Washington Soares, 1321  Edson Queiroz Fortaleza-Ceara, telefone (83) 34773280

Oportunamente, agradecemos sua colaboragio, de extrema importincia para o
desenvolvimento da pesquisa e para a aplicagdo dos seus resultados; que subsidiarfio o
plangjamento e re-plangjamento de estratégias de promogio da saude da pessoa com deficiéncia

auditiva, no contexto da Escola Promotora de Sadde.

Assumo perante a Satde Auditiva, total responsabilidade pelo termo.

Sobral |

Fga. Patricia Moreira Bezerra Tavares

Coordenadora Satde Auditiva

Prof. Dra. Maria Teresa Moreno Valdés

Pesquisadora responsavel
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QUESTIONARIO ORIGINAL

Aviliagds d berefToias do 445 Relalo de Frsguiss

Anexo 1

AVALIACAQ DO BENEFICIO DO AASI EM CRIANCAS E JOVENS
De 7ald anos de idade

Nome:

Idade:

Série:

Qual orelha usa AASI: { ) OD ( )OE ( ) Ambas
Uso do AAST:

{ ) Somente em casa

{ ) Somente na escola

[ ) Somente na terapia de fono

{ ) Em casa e na terapia

() Em casa e na escola

() Emtodos os lugares que vou

Eu uso 0 AASI:

( }somente pela manhd

([ )somente pela tarde

() somente pela noite

() por dois periodos )

() O diatodo. S6 tiro para tomar banhe e dormir
Parte A: Em casa

10O AASI faz com que eu ouga melhor a televisdo?

oy

{ }5Sim @ ( JNao@ { ) um pouco@

2) Com o AASI ougo melhor o telefone ou campainha?

() Sim& ( )Nio @ ( ) um pouco &

Rev. Braz Ed Esp, Marilia, Mai-Ago. 2006 %12, 82, p.235-263 265
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SIS € O CURINTA, M0 B DOMINGOS O M P PEREZ E

3) Com o AASI eu ougo meus pais me chamarem?
ERY Ty
Gy e,
o Tk, S )
( }5im @ ( )Nio® { ) Um pouco®

Parte B: Na escola
13 Com o AASI eu ougo o professor 7

P - ey
il

( )1Sim® ( )Nio® { )Um pouco ®

2) Com o AASI eu ougo meus amigos de classe?

( INfio @ ( )Um pouco &

3) Com o AAS] eu ougo o professor quando ele estd perto?

{ )Sim®@ ( INio@ { ) Um pouco @

4) Com o AASI ew ougo o professor quando ele estd longe?

( )Sim & ( ) Um pouco ©

266 Bev. Bras Bd Bsp., Marilia, Mas-Ago. 2006, v12, n.2, p 295.268
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Avaltigads de benefTeias do 4457 Relata de Pesquisa

Parte C: Social
1} Com o AASI eu brinco melhor com meus amigos?
98,

{ )18im®@ { JNio @ { ) Umpouco @

2) Com o AASI eu cugo meus amigos 7

£
4
&)

( )Sim® ( )Nio ® () Um pouco &

3) Com o AASI eu ougo os carros passando na rua ?

{ )Sim@ ( )Nio @ ( ) Um pouco &

( )1Sim® NG () Um pouco @

Recebido em 27/07 /2006
Reformulado em 22708/ 2006
Aprovado em 27/08/2006

Fev Bras. B4, Esp., Marflis, Mei-Ago. 2004, v.12, n.2, p 255-256 267
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AUTORIZACAO DRa. PIEDADE

Araraquara, 24 de abril de 2007

Ilma Profa. Dra Maria Teresa Moreno Valdés
Professora de Pos-Graduagio em Educacdo em Saide — Universidade de Fortaleza

Nés, Cibele Cristina Boscolo, fonoaudiologa doutoranda em Educacgiio Especial
UFSCar, e Profa. Dr.a Maria da Piedade Resende da Costa, na qualidade de autoras do
artigo “Avaliagiio dos beneficios proporcionados pelo AASI em criancas e jovens da faixa
gtaria de 7 a 14 anos™, vimos por meio desta, conceder a autorizagdo para a utilizagdo e
modificagdo de nosso questiondrio de auto-avaliagio de beneficio de AASI em criangas e
jovens, publicado na Revista Brasileira de Educagio Especial 12(2):255-268 de 2006, para
ser utilizado por sua orientanda do Mestrado.

Cientes,

- il

Cibele Cristing Boscolo Maria da Piedade Resende da Costa



PARECER DO COMITE DE ETICA

Andamento do Projeto

Pagina 1 de 1

b Andamento do projeto - CAAE - 1098.{}.000.03?—0?h

[

Titulo do Projeto de Pesquisa
Quzlidade de vida em adultos surdos pré- linguais em processo de alfabetizacio.

| Aprovado o Recomendago no CEP 10/05/2007 10:26:23 30/05/2007 09:50:34

‘Situagéo Data Inicial no CEP  Data Final no CEP Data Inicial na CONEP Data Final na CONEP

Descricdo Data Documento N do Doc Origem |
1 - Erwio da Folha de Rosto pela Internet 10/05/2007 10:24:33  Folha de Rosto FR135880 Pesquisador
2 - Recebimento de Protocolo pelo CEP {Check-List) 10/05/2007 10:26:23  Folha de Rosto 1098.0.000.037-07 CEPV
3 - Protocolo Aprovado ¢f Rec. no CEP 30/05/2007 09:50:33  Folha de Rosto 114/07 CEP
OVoltar
http://portal saude.gov.br/sisnep/pesquisador/extrato_projeto.cfim?codigo=135880 19/12/2007
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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