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RESUMO: Trata-se de um estudo de campo sobre o acompanhamento na evolucdo do
desenvolvimento cognitivo e psicomotor de uma crianga com surdocegueira congénita total e
Sindrome de Patau, atendida em um Centro de Atendimento Especializado — Surdocegueira no
interior do Estado do Parana. A crianca foi identificada como AC para garantir a sua identidade.
Obijetiva-se descrever o desempenho da crianca no ano de 2019 tendo por base a metodologia
de Jan Van Dijk utilizada para bebés com surdocegueira em fase pré-linguistica. Embora a
literatura nos apresente reduzidas possibilidades para essas criangas, verificou-se que o
profissional deve acreditar na estimulagédo precoce e continuada para beneficiar a qualidade de
vida da crianca e permitir esperanca as familias. Os resultados da metodologia de Jan Van Dijk
sugerem ser eficazes no atendimento individual com a crianga, que privilegiam recursos
alternativos de comunicacao.

PALAVRAS-CHAVE: Surdocegueira. Educacéo especial. Sindrome de Patau.

RESUMEN: Este es un estudio de campo sobre el monitoreo de la evolucion del desarrollo
cognitivo y psicomotor de un nifio con sordoceguera congénita total y sindrome de Patau, visto
en un Centro de Atencion Especializada - Sordoceguera en el interior del Estado de Parana.
El nifio fue identificado como CA para garantizar su identidad. El objetivo es describir el
desempefio del nifio en 2019 basado en la metodologia Jan Van Dijk utilizada para bebés con
sordoceguera en la fase prelinglistica. Aunque la literatura nos presenta posibilidades
limitadas para estos nifios, se descubrié que el profesional debe creer en la estimulacion
temprana y continua para beneficiar la calidad de vida del nifio y permitir la esperanza de las
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familias. Los resultados de la metodologia de Jan Van Dijk sugieren que son efectivos en el
cuidado individual de los nifios, que favorecen los recursos de comunicacion alternativos.

PALABRAS CLAVE: Sordoceguera. Educacién Especial. Sindrome de Patau.

ABSTRACT: This is a follow-up field study on the evolution of cognitive and psychomotor
development of a child with total congenital deafblindness and Patau Syndrome, attending at a
Specialized Care Center - Deafblindness in the interior of the State of Parana. The child was
identified as AC to guarantee the identity. The objective is to describe the child's performance
in 2019 based on the methodology of Jan Van Dijk used for babies with deafblindness in pre-
linguistic phase. Although the literature presents us with limited possibilities for these children,
it was found that the professional must believe in early and continued stimulation to benefit the
child's quality of life and allow hope for families. The results of Jan Van Dijk's methodology
suggest that they are effective in individual care with the child, who favor alternative
communication resources.
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Introducéo

A area da Surdocegueira foi reconhecida pelo Ministério da Educacéo, no inicio do ano
2000, e em 2002, pela Secretaria de Educacdo Especial do Ministério da Educacao, substituida
pela Secretaria de Educacdo Continuada, Alfabetizacdo, Diversidade e Inclusdo (SECADI), o
que proporcionou avangos e possibilidades para o atendimento de pessoas nessas condicdes.
(BRASIL, 2002).

O reconhecimento do surdocego como individuo Unico é bastante recente.
Além disso, embora muito se soubesse sobre as deficiéncias isoladamente, os
estudos ndo apresentavam resultados, os quais s6 comegaram a surgir quando
a pessoa surdocega passou a ser reconhecida como um ser Gnico (FARIA-
ALMEIDA, 2004). Por isso, adotamos a palavra “surdocega” grafada sem o
hifen por entendermos, seguindo as ideias de Lagati (1993), que o surdocego
apresenta outras dificuldades além daquelas apresentadas pela surdez e pela
cegueira, devendo, portanto, ser considerado um individuo Gnico. Além disso,
a surdocegueira apresenta diferentes graus na perda da audi¢do e visdo, 0 que
impossibilita 0 uso dos sentidos de distancia; cria necessidades especiais de
comunicacdo; causa extrema dificuldade na conquista de metas educacionais,
sociais, de lazer, para acessar informacdes e compreender o mundo que o cerca
(ALMEIDA, 2007, p. 35).

Na area educacional, o professor é considerado um Instrutor Mediador e em sua pratica
deve considerar que resultados podem ser alcangados quando as caracteristicas individuais sao

contempladas, conforme Nascimento e Costa (2010, p. 243) citaram, que

Temas em Educ. e Salde, Araraquara, v. 16, n. 1, p. 215-231, jan./jun., 2020. e-ISSN 2526-3471.
DOI: https://doi.org/10.26673/tes.v16i1.13743 216



Carla Cristine Tescaro Santos LINO; Danielle da Silva Pinheiro WELLICHAN e Michelle Maia MENDONGCA

[...] No caso do surdocego, sua condi¢do linguistica e sensorial desencadeia a
necessidade de obter do sistema de ensino apoio tecnolégico e humano que
contemple suas necessidades [...] 0 aspecto tecnoldgico refere-se aos sistemas
que viabilizam o acesso a informacdo como o display braile também
conhecido como linha braile (traduz o conteddo que esta na tela do
computador para o sistema braile), entre outros recursos tecnoldgicos
disponiveis no mercado e muitas vezes inacessiveis para o estudante.

O Instrutor Mediador* é considerado também como um recurso de Tecnologia Assistiva

(CAT, 2007)%, cuja definicdo pode ser descrita como uma

[...] &rea conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que engloba
produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que
objetivam promover a funcionalidade, relacionada a atividade e participag&o,
de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida, visando
sua autonomia, independéncia, qualidade de vida e incluséo social (BRASIL,
2007, s/p).

Os recursos e equipamentos da Tecnologia Assistiva sdo também utilizados para alunos
com deficiéncia maltipla sensorial congénita (que ocorre no nascimento da crianca ou adquire
antes da aquisicdo de uma lingua) com dificuldades de aprendizagem. O Instrutor Mediador
promovera o ensino de comunicagdes alternativas e proporcionara a mediacao entre a pessoa
com surdocegueira e ou com a pessoa com deficiéncia multipla sensorial e 0 seu ambiente
(MAIA, 2008) permitindo-lhe possibilidades de se comunicar efetivamente com pessoas ao seu
redor e receber informacdes ndo distorcidas dessas mesmas pessoas.

A considerar a caracteristica do comprometimento parcial ou total dos sistemas
sensoriais da visdo e audigéo, a pessoa com surdocegueira apresenta dificuldades no processo
académico e pessoal, causados pelo distanciamento, falta de mobilidade e acessibilidade. Nesse
cenario, o professor que atua na funcéo de Instrutor Mediador ird estabelecer um elo entre ele,
a crianga e o conhecimento, por a crianca surdocega apresentar necessidades especificas para a
sua interacdo com 0 meio ambiente de sua convivéncia, receber e expressar comunicacao, além
de dificuldades na locomocéo. Fatos estes, que podem ser considerados um desafio para a
familia e profissionais mediadores, ja& que a crianga demonstrara a melhor forma de
comunicagdo para si propria.

N&o raramente, a surdocegueira apresenta associacdes com outras deficiéncias e

sindromes (MONACO, 2004), é o caso do relato a seguir de uma crianga que apresenta, alem

4 Conforme explicacéo, a professora serd chamada de Instrutor Mediador ao longo deste texto.

5 Tecnologia Assistiva é uma area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que engloba produtos,
recursos, metodologias, estratégias, praticas e servigos que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a
atividade e participacdo de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida, visando sua
autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusdo social (CAT, 2007).
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da surdocegueira, a Sindrome de Patau associada ao conjunto que define o diagndstico e ao
quadro clinico desta condicéo.

A primeira ocorréncia da Sindrome de Patau foi registrada em meados de 1960, pelo
geneticista humano Klaus Patau e pode ser classificada como um “acidente genético” em que
h& um cromossomo a mais, podendo gerar malformac@es no sistema nervoso (trissomia do
cromossomo 13), que é possivel detectar tanto no pré-natal quanto no neonatal e h4 uma
estimativa de 2,5% dos fetos conseguirem ultrapassar os nove meses de gestacdo (ROSA et al.,
2013; FLEITAS, 2014).

O cariétipo humano considerado normal é formado por um conjunto de cromossomos
presentes nas células de um organismo que se refere as caracteristicas morfologicas dos
cromossomos em numero, tipos e formas. Na Sindrome de Patau (figura 1), ha a presenca de
trés cromossomos no grupo 13, o que pode ocasionar malformacdes externas e internas
(SIERRA-SANTOS, 2001; ZEN et al., 2008; IGNOROSA-NAVA; GONZALEZ-JUAREZ,

2014), causando acometimento de multiplos 6rgéos e sistemas.

Figura 1 - Trissomia do cromossomo 13 - Sindrome de Patau

Fonte: Leite (apud LEME; LINO; WELLICHAN, 2019, p. 106)

A cura da Sindrome de Patau ainda é desconhecida, mesmo ap@s tratamentos dos
sintomas e intervencdes cirdrgicas, mas ha relatos de vida até os dez anos (PAZARBASI et al.,
2008). Para a familia, o diagndstico € um momento de superacdo de desafios que poderdo ser
determinantes para a qualidade de vida de uma crianga acometida por essa sindrome.

No caso de AC, foi possivel acompanhar seu desenvolvimento desde o nascimento em
2016 e desde entdo, segue em tratamento e acompanhamento pelos profissionais do Centro de
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Atendimento Especializado em Surdocegueira (CAE-Surdocegueira), no interior do Estado do
Paran4, Brasil.

A crianca estudo de caso deste artigo, foi atendida no CAE-Surdocegueira (Centro de
Atendimento Especializado em Surdocegueira) e apresenta surdocegueira pre-linguistica
(congénita), ou seja, ja nasceu com comprometimento visual e auditivo. Diante dos fatos,
tornou-se necessario pensar, pesquisar com profissionais especialistas da &rea da surdocegueira
e discutir um método de comunicacdo proprio para aqueles que ainda ndo adquiriram nenhum
tipo de linguagem. Assim, ha varios métodos para a comunicacdo de pessoas com
surdocegueira, no entanto, a maioria deles necessita que a crianca esteja alfabetizada, o que néo
é 0 caso de AC com quatro anos e quatro meses em maio de 2020.

Reys (2004) e Vifias (2004) ressaltam que ao nascer ou se tornar surdocega, a primeira
medida interventiva e urgente com a crianca é buscar um sistema de comunicacéo funcional,
para que a comunicacdo seja despertada ou estabelecida o quanto antes. Assim, faz-se
necessario adequar um meio de comunicacdo que atenda a caracteristica sensorial da crianca
surdocega para poder compreender o que ocorre ao seu redor, propondo-lhe condi¢bes de se
tornar um sujeito ativo e funcional no meio ambiente a que pertence.

No CAE-Surdocegueira, a profissional Instrutora Mediadora inseriu para AC, 0
primeiro sinal de “mamae” considerando o que era mais familiar para ela, como o toque, o
cheiro e a voz da propria méde (AC também estava sendo estimulada pela audicao, por utilizar
o Implante Coclear), podendo facilitar sua compreensao do sinal. Dessa forma, a crianga, com
o sistema de Libras Tatil, perceberé a articulagdo, o movimento, o local e a orientacdo no espaco
e no tempo, com informacdes diversas e podera construir conceitos e estabelecer comunicacao
com seus pares. Nesse processo faz-se necessario o conhecimento desse sistema pelo professor
mediador para manter uma comunicacao eficaz com a pessoa surdocega.

Para que a crianga surdocega possa manter diadlogo e participacdo ativa é necessario o
empenho da familia para continuar em casa, as orientagdes do profissional Instrutor Mediador
do CAE-Surdocegueira, ja que a Libras Tatil, para essa crianca (AC), é indispensavel para o
desenvolvimento de sua comunicacao.

O texto a seguir, foi elaborado com dados oriundos do relatério de acompanhamento
oficial da professora Instrutora Mediadora de AC, no ano de 2019, com a permisséo do CAE-
Surdocegueira e dos pais da crianga. Todos os procedimentos éticos foram seguidos e as
identidades foram preservadas. Foram consultados registros de atendimentos e relatos da

familia e da profissional que acompanha AC.
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O intuito das autoras é demonstrar por meio da descricdo do relato, o trabalho
desenvolvido com AC, diagnosticada com a Sindrome de Patau, identificando os desafios e as
possibilidades que a crianca pode vivenciar quando encaminhada precocemente para
atendimentos especializados. Além de reafirmar a necessidade de busca pela qualidade de vida

da crianca e da familia envolvida.

Estudo de caso

“AC nasceu no més de janeiro do ano de 2016, com 39 semanas, uma menina, resultado
de uma gestacao tranquila, planejada e saudavel” (LEME; LINO; WELLICHAN, 2019, p. 107).
Apresentou uma série de complicagdes ao nascer, 0 que a levou para a Unidade de Cuidados
Intensivos (UCI), com internagdo de 25 dias, sendo submetida a diversos exames e com
orientacdo para encaminhamentos especificos na busca de um diagnostico.

O diagnostico da Sindrome de Patau foi concluido em 2018 e como consequéncia, AC
ndo possui visdo, audicdo, apresenta ma formacao cerebral e rins policisticos. Passou por uma
cirurgia no intestino no mesmo ano, teve meningite e para ambos casos, houve internacao.

Mesmo diante do diagnostico da sindrome e das poucas informac@es existentes sobre o
desenvolvimento dela, “[...] 0 objetivo da familia passou a ser a qualidade de vida e a autonomia
da filha” (LEME; LINO; WELLICHAN, 2019, p. 109).

Encaminhados ao CAE-Surdocegueira da cidade, os encontros aconteceram duas vezes
por semana, as tercas e quintas-feiras, com duracdo de uma hora. A mae se fazia presente em
todos eles, e em alguns momentos a tia também, com as quais a professora Instrutora Mediadora
mantinha um bom relacionamento o que auxiliava no processo de continuidade dos trabalhos
ali desenvolvidos.

Todas as atividades eram previamente planejadas de acordo com as necessidades e 0
progresso de AC, e consideravam cuidados especificos para que fossem variados e estimulantes
para a aluna. Sempre foram realizadas juntamente com a mée para que a mesma pudesse dar
continuidade ao trabalho em casa, uma vez que as estimulagdes visuais e auditivas devem ser
realizadas diariamente. E especialmente no caso da Libras Tatil, &€ imprescindivel que se
trabalhe a palavra em todos 0s momentos em que a mesma for utilizada, por isso a importancia
da familia nesse processo.

O olho é formado a partir da 4* semana de gestacdo, com 0 surgimento e o
desenvolvimento dos sulcos dpticos e das vesiculas dpticas, encerrados apds o0 nascimento pela

mielinizacdo das fibras do nervo optico expostos a luz (MOORE; PERSAUD, 2000) e a aluna
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AC apresenta na area visual, microftalmia (CID-Q11.2) em ambos os olhos, estruturas oculares
formadas, porém, pequenas, globo ocular com didmetro AXL diminuido, catarata bilateral com

neovasos sobre a superficie do cristalino, 0 que permite apenas a percepcéo de luz.

Figura 2 — Face dos olhos, o que demonstra diminuic¢do da fenda palpebral

y

Fonte: acervo das autoras

Na area auditiva, AC apresenta deficiéncia neurossensorial bilateral (CID H90.3), com
Implante Coclear realizado em 2018 na orelha esquerda, ainda em fase de acompanhamento e
adaptacdo no ano de 2019, contudo, ja demonstrando possivel progresso.

Embasando-se em relatérios elaborados pela professora Instrutora Mediadora dos anos
anteriores e ainda, por relatos da mae e tia, foi possivel notar que AC apds o periodo de
adaptacdo do implante, vinha conseguindo realizar atividades que antes ndo alcangava sucesso,
como parar de se movimentar e atentar-se aos sons oferecidos, virar a cabeca para o lado de
onde vinha o som e tornar a se virar quando o som mudava de lugar. Quando derrubava um
objeto que fazia barulho ao cair, AC se voltava para o lado exato em que o objeto havia caido,
na tentativa de pegéa-lo, levando as maozinhas para o local onde 0 mesmo se encontrava.

AC se enquadra na surdocegueira plus devido a apresentar a Sindrome de Patau, que
pode causar atraso mental acentuado, além de malformacdes graves no sistema nervoso central

e nos 0rgdos internos, além de caracteristicas fisicas muito especificas e frequentes.

As pessoas com surdocegueira podem ter outras deficiéncias associadas e essa
condigdo foi definida como surdocegueira plus por Monaco (2004), ou seja,
pessoas que nascem com surdocegueira ou foi adquirida e que apresentam
associacdes com deficiéncia intelectual ou fisico-motora e/ou autismo. As
necessidades bésicas das pessoas com surdocegueira plus continuam sendo as
mesmas de uma pessoa com surdocegueira sem outras associa¢fes. Mas
guando apresentam essas associacOes, fica evidenciada a importancia dos
profissionais que mediam a comunica¢do com essa populacdo conhecerem
diferentes formas para interagir e promover 0 acesso a comunicagao,
utilizando meios alternativos e/ou ampliados e isso exige desse profissional
uma formagdo ainda mais especifica (MOLINA; WATANABE; MAIA, 2018,
grifo nosso).
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Em casos de bebés diagnosticados com surdocegueira congénita, como o caso de AC, a
metodologia adotada segue a abordagem Van Jan Dijk (1968) que estabeleceu seis fases para o
desenvolvimento da linguagem em criancas com surdocegueira que representam uma dinamica
que incorpora estimulos sociais, sequenciais e acumulativos (LEME; LINO; WELLICHAN;

2019), conforme descrito no quadro (Quadro 1) a seguir:

Quadro 1 — Fases para o desenvolvimento da linguagem em criangas com surdocegueira

A primeira fase da abordagem coativa. O objetivo dessa fase

FASE 1 - NUTRICAO é fazer com que a crianga permita e aceite um mediador,

cooperando com as atividades pedagogicas propostas por

ele;

FASE 2 - RESSONANCIA | Consiste na interagéo de pessoas que agem, se comunicam e

se movimentam na mesma sintonia;

FASE 3 - MOVIMENTO Ou méo sobre mao — caracteriza-se pela ampliacdo

COATIVO comunicat!va entre 0 mediador e a crianca, utilizando um

espaco mais amplo;

FASE 4 — REFERENCIA NAO | Utiliza-se um objeto de referéncia que inicialmente nao tera
REPRESENTATIVA _significa_do para a cr_iang~a, no entanto, precisa ser

introduzido antes da realizacdo de qualquer atividade;

Representa a continuagdo do movimento coativo, no entanto

FASE 5 — IMITACAO € mais rica, pois a crian¢a comeca a recriar os elementos

simbolicos assimilados, a fim de conseguir a satisfacdo de

suas necessidades;

A esperanca é gque a crianca seja capaz de iniciar gestos por

sua prépria conta. Embora estes gestos sejam muito

NATURAIS concretos, é a primeira tentativa de falar a respeito de algo

gue esta ausente.

Fonte: Elaborado pelos autores baseado em Leme, Lino e Wellichan (2019)

FASE 6 — GESTOS

Por essa abordagem, sistemas comunicativos alternativos podem auxiliar no
desenvolvimento do diagnosticado e a familia € elemento essencial para dar continuidade aos
trabalhos iniciados no centro especializado. E por meio de movimentos corporais do outro e
pelo toque que os sentidos nédo lesados sdo estimulados.

No CAE-Surdocegueira a professora Instrutora Mediadora estimulava AC pela
abordagem coativa de Van Dijk para a estimulagdo com movimento do corpo, antecipagéo,
rotina e estimulacdo visual e auditiva. A respeito do desenvolvimento da linguagem para a
aquisicdo do processamento de sinais sonoros durante as atividades propostas e informacoes
linguisticas.

Em 2016 AC foi submetida a Brainstem Evoked Response Audiometry (BERA) também

conhecido como Potencial Evocado Auditivo do Tronco Encefélico (PEATE), que objetiva
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examinar a integridade das vias auditivas, desde a orelha interna até o cortex cerebral.
Apresentou cdclea e nervo auditivo menores e malformacgdo no corpo caloso (Agenesia).

Figura 3 - Agenesia total do corpo caloso de AC

Fonte: acervo das autoras

Agenesia do corpo caloso (AgCC) é uma malformac&o cerebral comum e caracterizada
pela auséncia (agenesia) do corpo caloso que deveria ter se desenvolvido entre a décima
segunda e a vigésima semana de gestacdo, e pode ser resultante de fatores genéticos ou
ambientais. O corpo caloso é responsavel pela ligagdo e comunicagéo entre os dois hemisférios
cerebrais, e provoca no individuo epilepsia e atraso no desenvolvimento psicomotor
(UTSUNOMIYA et al., 1997).

A auséncia do corpo caloso pode ser assintomatica durante a vida do ser humano ou
com alteracdes discretas imperceptiveis nos atendimentos clinicos e em exames neurologicos.
Pode apresentar-se isoladamente ou associada a outras condigdes: anomalias estruturais
cerebrais (hidrocefalia ou outras), disfuncdo neurolégica (epilepsia, macro ou microcefalia,
alteracbes visuais ou auditivas), malformacGes extracerebrais, anomalias cromossémicas, e
acomete uma crianga a cada mil nascimentos. A prevaléncia de bebés que apresentam agenesia
na América do Norte é de 2,3% e em paises latinos € desconhecida (UTSUNOMIYA et al.,
1997).

O atraso do desenvolvimento motor de AC é fator relevante para a sua reabilitacdo e

para sua capacidade funcional, sendo acompanhada desde 2016 por uma profissional
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especialista na promocao de intervencdes e capacitacOes para a comunicagdo em pessoas com
surdocegueira ou deficiéncias multiplas e sensoriais (MAIA, 2008)

Em 2017, AC realizou Ressonancia e Reconstrucdo 3D e foi encaminhada para
atendimento em Fonoaudiologia e em 2018, foi submetida a cirurgia de Implante Coclear em
hospital especializado em uma cidade do interior de S&o Paulo.

Apos a cirurgia para colocacdo de Implante Coclear, AC passou por um processo de
adaptacdo, sendo, inclusive, relutante a alguns sons, em alguns momentos no inicio da
adaptacdo, porém, acabou se adaptando muito bem a sua nova realidade.

Em continuidade aos atendimentos iniciados e relatados em artigo anterior (LEME;
LINO; WELLICHAN; 2019) os atendimentos de AC focavam a estimulagéo auditiva, devido
a possibilidade maior que o implante proporcionou na crianga. Além disso, devido a frequéncia
nas atividades realizadas no CAE-Surdocegueira, a aceitacdo para as atividades por parte de
AC foi maior, mesmo diante dessa troca da Instrutora Mediadora, que era reconhecida pelo
toque sensorial, explorando seu rosto e méos, aceitando seu contato.

AC apresenta percepc¢ao de luz, como descrito anteriormente e assim, consegue virar a
cabeca e os olhos em direcdo aos objetos iluminados apresentados, fixar o olhar e fazer conexao
cerebral com as luzes que vé. E dessa maneira que percebe a luz. Ela consegue elevar as maos
rapidamente ao objeto iluminado ou as estende frente ao rosto como se quisesse tocar a luz ou
barra-la, de acordo com sua intensidade. Porém, sé percebe tal luminosidade quando ha um
grande contraste entre claridade e escuriddo ou com objetos iluminados em sala escurecida,
pois objetos iluminados em sala com luz natural, AC parece ndo perceber.

Quando AC pega um objeto nas méos (figura 4), o que consegue fazer com facilidade,
apresenta forca e destreza para tal, explora com riqueza de detalhes, passa as maos por toda a
estrutura de cada objeto, nos lados de cima e de baixo ao mesmo tempo, e explora partes de
dentro, sempre que encontra uma abertura para colocar as maos, percebe, inclusive, se é
possivel colocar as duas méos dentro do objeto ou apenas uma. Sua destreza com as maos
permite que a aluna explore os objetos sem derruba-los na maior parte do tempo, segurando

com firmeza e seguranca.
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Figura 4 — AC em atividades com bolinhas
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Quanto as diferentes texturas apresentadas, ndo somente por meio de objetos e
brinquedos, mas de tecidos, tinta, massa de modelar, 4gua, cremes e grdos, AC percebe
rapidamente a mudanca de uma textura para outra, ndo mostrando nenhum tipo de reluténcia
por textura alguma, apesar de ter preferéncia pelas mais suaves, e aparenta gostar de conhecer,
reconhecer e explorar objetos.

Em poucos meses, percebeu a pista utilizada pela Instrutora Mediadora para seu
reconhecimento, que é um reldgio e uma pulseira com dois pingentes no pulso esquerdo, indo
de encontro com tal pista sempre que a profissional Ihe recebe e lhe cumprimenta na sala, ndo
sendo mais necessario levar suas méaos a pista, pois ao simples toque de méos, AC ja vai de
encontro a mesma com facilidade, cumprimentando-a com o toque de méaos.

Ao ouvir a voz conhecida da professora Instrutora Mediadora, AC busca a pista
conhecida por ela com facilidade e entdo explora a pista como costuma explorar 0s objetos,
passando as méos por todos os lados, em cima, embaixo, balancava os pingentes da pulseira e
sO ap0s toda essa exploracdo da pista, ela soltava as méos da professora, como que esperando
pela atividade que viria a seguir.

Além da percepcao nas maos, a aluna também apresenta percep¢do nos pés, utilizando-
0s, sempre que possivel, para explorar 0s objetos que a cercam, especialmente quando colocada
na piscina de bolinhas, onde sozinha, explora as redes dos arredores do ber¢o com as maos e 0s
pés, pega e segura as bolinhas e “se afunda” na piscina, virando todo o corpo por entre elas.

AC reconhece a voz da mée e de outras pessoas importantes em sua vida, com as quais
convive por um tempo maior. As vezes tenta retirar o aparelho do implante. N&o é possivel
precisar ao certo, se 0 que a incomoda é algum som ou interferéncia sonora de frequéncia

modulada.
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Existem alguns sons que podem causar interferéncia no aparelho, como ventiladores,
celulares e outros ruidos, ou seja, nesse caso, ndo seria exatamente 0 som que a incomoda, mas
sim, a interferéncia causada no aparelho do implante que pode causar sons desagradaveis em
seus ouvidos, que pode trazer ruidos a sua audi¢do, ou o simples incobmodo fisico do aparelho
em sua cabeca. Mas quando AC quer que o aparelho seja retirado por algum tempo, ela leva as
maos exatamente ao local que 0 mesmo se encontra, repetidas vezes, tentando retira-lo, até que
consiga alcancar seu objetivo ou que alguém o retire para ela.

Com facilidade na percepcao de sons, AC quando ouve algo, costuma se virar para a
direcdo do som. Gosta de todo tipo de masicas, barulhos e toques sonoros dos brinquedos, o
que desperta sua curiosidade sempre que tocado. Produz alguns sons/balbucios da fala,
manifestando suas vontades em volume adequado para um didlogo normal, ndo muito alto, nem
muito baixo, o que demonstra que a audicdo recebida estd efetivamente adequada para o seu
dia a dia.

No estudo realizado por Cader-Nascimento e Costa (2003, p. 145) as autoras apresentam
a importancia dos recursos alternativos na busca pela comunica¢do com surdocegos, e

descreveram que é possivel

[...] constatar que a aprendizagem de recursos alternativos de comunicagao é
possivel com repercussao nas outras areas do desenvolvimento humano. Isto
leva a afirmar que se o objetivo do trabalho educacional for a comunicacéo,
entdo a exposic¢ao dos surdocegos a todos 0s recursos possiveis e disponiveis
de comunicagdo € 0 meio mais viavel e promissor para atingir a meta. Se o
objetivo da educacdo for a aprendizagem da linguagem oral, o Tadoma se
mostra um método eficiente para alcangar esta meta. No entanto, se o objetivo
da educacdo for sua escolarizagdo, entdo neste caso, sua exposi¢ao a recursos
variados e distintos de comunicacdo pode ndo ser o melhor caminho. Este fato
demanda a realizagdo de pesquisas basicas na busca de novas descobertas.

A equipe médica do hospital onde foi realizado o Implante Coclear e que acompanha o
progresso de AC, sugeriu que uma Fonoaudiologa introduzisse o método da Libras Tatil
juntamente com seu trabalho fonoarticulatorio durante as sessdes de fonoterapia da linguagem.

As informacdes basicas necessérias para a realizagdo de tal trabalho com a crianca foram
transmitidas inicialmente para a mée, porém, por falta de tempo habil, ndo foi possivel a
conversa da professora Instrutora Mediadora do CAE-Surdocegueira diretamente com a
Fonoaudidloga responsavel pelo atendimento de AC, o que deve ocorrer posteriormente, pela
profissional (Instrutora Mediadora) que der continuidade a esse trabalho no ano de 2020, pois
esta metodologia deve ser trabalhada com enfoque multiprofissional para a colaboracdo de

conhecimentos e troca de informacdes relevantes ao desenvolvimento de AC.
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Assim, foi iniciada a tentativa de comunicagdo pela Libras Tatil® com a palavra
“mamae”, AC ainda ndo correspondeu a metodologia, parecendo ndo ter compreendido ainda
tal ideia. Contudo, é importante a insisténcia nesse tipo de comunicacao, pois a principio é o

método que mais se adequa as necessidades e condicdes de aprendizado da crianca.

Figura 5 — Materiais em Libras Tatil utilizados por AC

A Libras Tatil é uma das formas de comunicacdo utilizadas pelos surdocegos,
utilizando-se do tato. Assim como o Tadoma’, que também se utiliza do tato, mas este capta o
sentido da vibracdo da voz ao tocar a boca ou o pescoco do Guia-Intérprete. Outro recurso
utilizado para a comunicacdo de surdocegos € o alfabeto manual utilizado para redigir
mensagens em Sistema Braille ou o Sistema ou Alfabeto Moong, que utiliza relevos e o proprio
sistema pictografico que utiliza de simbolos e figuras (MAIA, 2008; GALVAO, 2013;
ALMEIDA, 2017; WATANABE, 2017; ANDRADE, 2018).

Os recursos citados estdo sendo apresentados para AC e estudados durante os
atendimentos para verificar, na pratica, quais alcangam maiores resultados, tendo em vista as
particularidades da crianga.

Foram recomendados, para 2020, a continuidade de AC nos atendimentos no CAE-
Surdocegueira para a estimulacéo visual e auditiva, duas a trés vezes por semana, por um ou
dois horarios por vez, de acordo com a disponibilidade da escola e da familia, além de manter

® Lingua de sinais tatil é a adaptacéo da Libras, utilizada pelos surdos, as pessoas com surdocegueira, por seu uso
pelo tato. Sdo sinais realizados em uma ou em ambas as maos. A posi¢do, orientacdo e configuracdo das maos para
a formacdo dos sinais sdo as mesmas e altera o espaco de sinalizagdo e a forma de recepgéo.

" Tadoma consiste em um método de linguagem receptiva por meio do tato, ou seja, o surdocego coloca as maos
e 0 polegar no rosto e na boca da pessoa que estiver falando, o que possibilita interpretar a emissao de sons por
meio dos movimentos da boca e das cordas vocais.

8 O Alfabeto Moon foi inventado pelo Dr. William Moon, em 1847 na Inglaterra. Consiste na leitura em relevo
baseado no alfabeto padr&o, com 14 caracteres utilizados em varios angulos, com contornos nitidos. E considerado
mais facil do que o Braille, e mais utilizado por idosos e pessoas que perderam a visao ao longo da vida.

Temas em Educ. e Salde, Araraquara, v. 16, n. 1, p. 215-231, jan./jun., 2020. e-ISSN 2526-3471.
DOI: https://doi.org/10.26673/tes.v16i1.13743 227



Desenvolvimento de uma crianga com sindrome de Patau em um Centro de Atendimento Especializado em Surdocegueira

as outras terapias como a Fisioterapia, a Fonoaudiologia, as sessdes de Equoterapia e Terapia

Ocupacional, além dos acompanhamentos médicos necessarios.

Consideracoes finais

Embora um dos sintomas da Sindrome de Patau seja a Deficiéncia Intelectual, AC é uma
crianca esperta, que aprende e compreende facilmente as atividades propostas, dentro daquilo
que lhe € possivel entender até 0 momento, levando-se em conta a surdocegueira e a sindrome.

AC expressa da sua forma sua opinido sobre o que quer e 0 que gosta, se fazendo
entender com facilidade quando deseja encerrar uma atividade, deitar-se ou ir embora, para
isso, meios foram testados e acompanhados para verificar qual forma traria retorno
compreensivel.

AC representa um caso de superagdo aos diagndsticos iniciais e aos estudos a respeito
da Sindrome de Patau, o que demonstra o quanto os trabalhos de estimulacdo sdo importantes
e podem trazer qualidade de vida para criancas nessas condi¢des. Mesmo diante de um quadro
de surdocegueira agravado pelo diagndstico de uma sindrome rara, tratamentos, estratégias e
recursos precisam ser utilizados e explorados, pois podem trazer resultados satisfatérios e a
qualidade de vida tanto de AC quanto da familia.

Para o0s pais, ndo se pode ignorar os sentimentos causados pelo diagnostico inicial diante
de uma deficiéncia ou sindrome. Em um misto de sentimentos € preciso vivenciar cada um
deles, para poder compreender depois 0 quanto cada passo (de estimulo ou de busca por
profissionais e compreensdo sobre o desenvolvimento cognitivo e motor) serd importante para
a qualidade de vida de seu filho(a) e para toda familia.

Com papel fundamental para dar continuidade ao trabalho realizado no CAE-
Surdocegueira, a familia precisa ser orientada sobre as melhores formas e estratégias
encontradas na literatura ou pela experiéncia de profissionais durante os atendimentos. Alem
disso, ela nos fornece informagdes importantes a respeito do desenvolvimento da crianga, uma
vez que ha auséncia de fala de AC e de sistema de comunicacao efetivo, situacdes necessarias
a serem trabalhadas por uma equipe multiprofissional, portanto, € preciso um trabalho conjunto
e orientador.

Perspectivas mesmo diante de casos como o da AC sdo necessarias para todos os
envolvidos: para a Ciéncia e os profissionais da salde, porque instigam novos estudos,
procedimentos e descobertas, 0 que permite que tratamentos sejam ofertados ou testados; para

a familia, é a oportunidade de amar, conhecer, reconhecer, se comprometer, se envolver e
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“criar” seu(a) filho(a) independentemente do tempo que tenha sido previsto para ele (nas
literaturas médicas), em funcdo de seu diagnostico; para a comunidade de maneira geral, que
acompanha casos como o de AC, com possibilidades para reflexdo em varios segmentos da
sociedade.

O trabalho desenvolvido pela Instrutora Mediadora é de importancia singular no
processo de desenvolvimento de AC e desperta pontos importantes a respeito da formagéo e
atuacdo deste profissional diante de quadros complexos como o de AC. Formacao e capacitacdo
associados ao desejo de compreender o que ndo foi dito sdo imprescindiveis no processo de
estimulagdo da comunicagéo.

O desenvolvimento de AC reafirma a necessidade de novos estudos e a busca por novas
metodologias e aperfeicoamentos na area da surdocegueira e em sindromes raras como a de

Patau, que € ainda pouco discutida na literatura nacional e internacional.

AGRADECIMENTOS: A familia de AC pela oportunidade de acompanhar e registrar seu

desenvolvimento.
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