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RESUMO

Introducéo: A deficiéncia multipla (DMU) caracteriza-se pelo conjunto de duas ou
mais deficiéncias associadas, ndo sendo um somatério de alteragbes. Algumas
pessoas com DMU apresentam auséncia e/ou comprometimentos severos de fala.
Objetivo: Demonstrar, por meio de terapéutica fonoaudiolégica, que o siléncio da
auséncia ou do severo transtorno de fala é, potencialmente, capaz de comunicagao
nas relagdes intersubjetivas e na produgdo de sentido por pessoas com DMU e
severo comprometimento de fala. Método: Trata-se de estudo de casos clinicos, de
natureza qualitativa e descritiva. A pesquisa foi realizada em um Centro de Recursos
em Deficiéncia Multipla, Surdocegueira e Deficiéncia Visual da cidade de Sao Paulo,
com sujeitos diagnosticados com DMU, com comprometimentos intelectuais e de
linguagem. Os dados foram coletados por meio do levantamento em prontuario
(diagnosticos, dados de desenvolvimento e evolugdo clinica dos sujeitos da
pesquisa); da observagao e registro escrito das sessdes de terapia fonoaudiolégica,
no periodo de 06 meses consecutivos; e de entrevistas semi estruturadas com pais
ou responsaveis, nas quais colheu-se dados da historia dos pacientes,
especialmente sobre a linguagem e a comunicagcdo. Resultados: Verificou-se
efetividade na comunicacdo na DMU, mesmo na auséncia e/ou severo
comprometimento de fala. Os sujeitos estudados estabeleceram relagao
comunicativa com a terapeuta/pesquisadora por meio, por exemplo, de movimentos
corporais, expressdes faciais, condutas repetidas e com sentidos consistentes.
Embora de modos relativamente distantes da convencionalidade linguistica, os
pacientes foram capazes de representacdes, simbolizagdes, relacdes intersubjetivas
e intersemidticas. Conclusdo: O estudo permite observar que, na auséncia ou
severo comprometimento da fala e/ou de escrita, os individuos com DMU
comunicam-se e constituem-se como sujeitos nas relagbes com o outro, mesmo em
face de marcas organicas (motoras, sensoriais e/ou intelectuais). O estudo
demonstra que, embora predominantemente silentes, as pessoas com DMU
estudadas produzem e expressam sua subjetividade, por meio de condutas
comunicativas, o que indica atividade simbdlica na inser¢cao e na interpretacdo da
realidade.

Palavras-chave: Comunicagao. Deficiéncia. Fonoaudiologia.



ABSTRACT

Introduction: The multiple disabilities are a group of two or more associated
disabilities, but not a sum of their changes. Some people with multiple disabilities
present absence and/or severe impairments of speech. The objective to
demonstrate, by means of speech-language therapy, that the silence of the absence
or severe speech disorders is, potentially able to communicate in the intersubjective
relations and in the production of meaning by people with multiple disabilities and
severe impairment of speech. Method: The Clinical case studies was chosen as a
method for this thesis, including qualitative and descriptive analysis. The research
was conducted in a Resource Center in Multiple Disabilities, deafblindness and
Visual impairment of the city of Sao Paulo, with diagnosed subjects with multiple
disabilities and intellectual and language impairments. The data were collected
through the survey in the medical records (diagnostics, data development and clinical
evolution of the research subjects); the observation, the written record of the
sessions of speech therapy over 06 consecutive months and, the semi-structured
interviews with parents or guardians of the subjects. We collected data story, with
focus on language and communication in the patient interviews. Results: It was found
effectiveness in communication in subjects with multiple disabilities, even if they have
absence and/or severe impairment of speech. The studied subjects established
communicative relationship with the therapist/researcher, such as: body movements,
facial expressions and repeating conducts; all of them had some consistency.
Although the subject’s manner to communicate were relatively distant of all juridical
convention linguistic, the patients were able to do representations, to do
symbolizations and to have intersubjective and intersemiotic relations. Conclusion:
The study not only shows that individuals with multiple disabilities who have absence
or severe impairment of speech and/or writing are able to communicate but also
demonstrates that these individuals can be subject in relations with other people,
even in the face of organic brands (physical, sensory and/or intellectual). Even
though people with multiple disabilities are predominantly silent, they produce and
express their subjectivity by means of communicative behaviors, which indicate
symbolic activity in insertion and in the interpretation of the reality.

Keywords: Communication. Disability. Language and Hearing Sciences.
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1.  INTRODUGCAO

Deficiéncia Multipla (DMU) é a expressdo adotada para designar pessoas
que tém mais de uma deficiéncia. Tal quadro configura uma condi¢cdo heterogénea,
que identifica diferentes grupos de pessoas, revelando associagdes diversas de
deficiéncias que afetam, mais ou menos intensamente, o funcionamento individual e
o relacionamento social (SILVA, 2011).

Os dados sobre o numero de pessoas com DMU no Brasil ndo é preciso.
Sassaki (2003) refere que a inexisténcia de dados sobre pessoas com DMU é
preocupante, pois este grupo representaria uma parcela nada desprezivel no
universo das deficiéncias. Ainda segundo o autor, estimativas internacionais
sugerem que o Brasil deve ter, aproximadamente, 1,7 milhdo de pessoas com DMU,
o equivalente a 10% (dez por cento) das pessoas com deficiéncia existentes no pais.

Deliberato (2007) ressalta que esses sujeitos podem apresentar dificuldades
na comunicagdo, bem como na compreensao, expressao e interagao social e no
funcionamento perceptual, principalmente na atengdo, no processamento e na
interpretacédo das informacgdes.

O fonoaudidlogo é o profissional habilitado e capacitado para trabalhar a
habilitacdo e a reabilitacdo da comunicagcdo humana. Com a DMU, é o profissional
que vai intervir e identificar as potencialidades de cada individuo, buscando
favorecer a incluséo e a circulagdo social. Tal atividade requer, do fonoaudidlogo,
atencdo as questdes organicas, psiquicas, sociais e de linguagem implicadas nos
casos de DMU. No entanto, ainda existem poucos estudos da area sobre a DMU.

Sendo assim, esta dissertacdo surge, justamente, da inquietacdo em
perceber, no meio profissional e na literatura fonoaudioldgica, a escassez de
conhecimentos e de praticas clinicas especificamente voltadas a comunicacao das
pessoas com DMU, sobretudo daquelas cujas deficiéncias implicam transtornos de
linguagem e/ou severos comprometimentos de fala, nos quais as competéncias
fonoaudioldgicas tém muito a contribuir.

A dissertacdo busca colaborar com essa problematica, por meio de um
recorte de investigacdo ligado, direta e especificamente, ao universo
fonoaudiologico: estudar casos clinicos de pessoas com DMU e severo

comprometimento de fala, assumindo o siléncio (da auséncia de fala) ndo como
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impedimento para comunicagdo, mas nha condicdo de forma peculiar de
comunicagao.

A partir dessas consideragdes, 0 objetivo do estudo pode ser assim
enunciado: analisar o siléncio da auséncia ou do severo transtorno de fala como,
potencialmente, capaz de comunicagdo nas relagdes intersubjetivas e na produgéo

de sentido por pessoas com DMU.
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2. REVISAO TEORICA

2.1 - A deficiéncia multipla

Para o Ministério da Educagdo (MEC, 2004), a expressao deficiéncia
multipla (DMU) tem sido utilizada, com frequéncia, para caracterizar o conjunto de
duas ou mais deficiéncias associadas; deficiéncias de ordem fisica, sensorial,
intelectual, emocional ou de comportamento social. No entanto, na definicdo
utilizada pelo MEC, o mais fundamental é o fato de que a deficiéncia multipla nédo é
um somatoério de alteragdes, mas caracterizara condi¢des singulares de
desenvolvimento, de possibilidades funcionais, de comunicagao, de interagcédo social
e de aprendizagem; condi¢des estas determinantes das necessidades educacionais
das pessoas com DMU.

O Decreto 3298/99, que, entre outras determinagdes, normatiza as
categorias de deficiéncia e regulamenta a Lei 7853/89, em seu art. 3, define
deficiéncia como “toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcio
psicoldgica, fisioldégica ou anatdbmica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrao considerado normal para o ser humano®.

O art. 4° do mesmo Decreto dispde que as pessoas com deficiéncia sao as

que se enquadram nas seguintes categorias:

Deficiéncia fisica — alteracdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da
funcdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia,
triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacao ou
auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades
estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de
funcdes; deficiéncia auditiva — perda bilateral, parcial ou total, de
quarenta e um decibéis (DB) ou mais, aferida por audiograma nas
frequéncias de 500HZ, 1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz; deficiéncia
visual — cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que
0,05 no melhor olho, com a melhor correcao 6ptica; a baixa visao,
que significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a
melhor correcéo 6ptica; os casos nos quais a somatéria da medida
do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60°; ou a
ocorréncia simultdnea de quaisquer das condicbes anteriores;
deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e
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limitagbes associadas a duas ou mais areas de habilidades

adaptativas, tais como: a) comunicacgao; b) cuidado
pessoal; ¢) habilidades sociais; d) utilizacdo dos recursos da
comunidade; e) saude e seguranga; f) habilidades

académicas; g) lazer; e h) trabalho; deficiéncia multipla -
associacao de duas ou mais deficiéncias.

Contreras e Valente (1993, apud MEC, 2000) defendem que a
caracterizagdo da DMU exige a observancia de certos aspectos, como a
simultaneidade, na mesma pessoa, de duas ou mais deficiéncias (psiquicas, fisicas
e sensoriais); de que essas deficiéncias ndo tém que ter relagcdo de dependéncia
entre si, isto €, uma das deficiéncias ndo condiciona a existéncia de outra ou outras;
que nao tem que haver uma deficiéncia mais importante do que a outra ou outras,
uma vez que estabelecer importancia ou predominio de uma deficiéncia sobre outra,
além de dificil, ndo conduz a nada produtivo em termos de reabilitagao.

De acordo com Nascimento (2006), as pessoas com DMU apresentam
caracteristicas variadas, tais como: dificuldade na abstracdo das rotinas diarias, nos
gestos ou na comunicagédo; dificuldades no reconhecimento de pessoas do seu
cotidiano; movimentos corporais involuntarios; e respostas minimas a estimulos
causados por sons, toques, entre outros.

Em funcdo dessas caracteristicas, desde os primeiros meses de vida, o
sujeito com DMU pode ter dificuldades na interagdo com o outro, por limitagdes
fisicas e/ou sensoriais e intelectuais, o que tem potencial para originar ou intensificar
dificuldades de comunicacdo, dando-se, por isso, a necessidade de intervengao
fonoaudioldgica precoce.

Campos (2004)  utiliza o termo “multipla deficiéncia sensorial”
para deficiéncia auditiva ou deficiéncia visual associada a outras deficiéncias
(intelectual e/ou fisica), ou a disturbios (neuroldgico, emocional, linguagem e
desenvolvimento global) que causam atraso no desenvolvimento educacional,
vocacional, social e emocional, dificultando a autossuficiéncia. O autor também
refere algumas causas da DMU, como: ictericia (pele amarelada); otite médica
cronica (infecgado do ouvido); falta de oxigénio; sarampo; traumatismos; glaucoma;
tumor cerebral; toxoplasmose; catarata; casamentos consanguineos. Como se viu,
ha causas de etiologia preé, peri e pds-natal.

Mungyeh (2014) refere que, com os desenvolvimentos continuos e a

tecnologia na area de neonatologia, as taxas de sobrevivéncia de baixo peso ao
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nascer e pequenos para a idade gestacional ttm aumentado e, consequentemente,
trazido problemas importantes relacionados a prematuridade.

Os recém-nascidos vivos, que nascem antes da 372 semana de gestacao,
sao considerados prematuros ou pré-termos. A prematuridade se divide em
“‘prematuridade moderada (32 semanas a 36 semanas de idade gestacional),
prematuridade acentuada (28 semanas a 31 semanas de idade gestacional) e
prematuridade extrema (abaixo de 28 semanas de idade gestacional)” (LORENA e
BRITO, 2009, p. 361).

Os prematuros extremos, segundo Simunek (2011), sdo um grupo de risco
para comprometimentos neuroldégicos e de desenvolvimento, como paralisia cerebral
e deficiéncia intelectual, que ocorrem em cerca de 10% dos casos. Essas
deficiéncias envolvem dificuldades no comportamento, na fungdo executiva, na
atencao e no desenvolvimento da fala, comprometendo a aprendizagem, a interagéo
social e a integragdo escolar. Observa-se isso, por exemplo, no estudo de Arias
(2004), que, tragando perfil clinico e social em individuos com surdocegueira e
deficiéncia multipla, referiu que a prevaléncia das causas dessas deficiéncias foi a
prematuridade, seguida da rubéola.

Cormedi (2013, p. 47) aponta que, na heterogeneidade da surdocegueira e
da DMU, deve-se levar em conta, prioritariamente, a dificuldade que criangas com

essas deficiéncias apresentam em:

[...] generalizar as informagbes aprendidas, devido a distintos fatores,
qgue se intensificam e multiplicam como restricdo sensorial, restricao
de movimentos, déficit da motivacao intrinseca e da curiosidade, em
funcdo da auséncia de estimulos visuais e/ou auditivos, o que, por
sua vez, dificulta a antecipacao dos eventos. Essas criangas estardo
limitadas para aprender pela imitacéo, pela observagdo dos outros e
pelo uso da aprendizagem incidental. Estardo limitadas em aprender
por seus erros e por suas tentativas. Tudo tera que ser ensinado a
elas, e direcionado pelo adulto mediador em ambientes naturais do
cotidiano, em experiéncias de vida real, de uma maneira estruturada
e organizada, tendo a linguagem e a comunicagdo como eixos
centrais de todo e qualquer programa educacional ou terapéutico.

Para Orelove e Sobsey (1996, apud Rainford, York e Mcdonald, 1992), a
pessoa com DMU tem possibilidade de aprender habilidades mais lentamente,
sendo necessaria a pratica repetida, pois pode ocorrer o esquecimento do que foi

aprendido. Além disso, sdo comuns dificuldades em generalizagdo e sintetizagc&o
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das habilidades. Dessa forma, € necessario insistir no fato de que o desempenho, as
habilidades e as competéncias das pessoas com DMU s&o variaveis, heterogéneos
e, as vezes, instaveis, o que deve ser priorizado em suas reabilitagdes.

Cormedi (2005) afirma que a grande dificuldade das pessoas com DMU é a
de compreender e expressar-se, ou seja, a grande dificuldade é a comunicacéo,
sendo necessario, com frequéncia, o uso de formas alternativas de comunicagéo.
Ressalta que as limitagdes em comunicar-se leva a dificuldade de interagao social e
também a quadros mais severos de isolamento.

Mesmo que as pessoas com DMU ndo desenvolvam a fala e/ou escrita para
comunicar-se, expressam-se de maneira ndo-verbal e compreendem, no todo ou em
parte, por outras vias sensoriais, as mensagens que lhes sao dirigidas.

A pessoa com DMU utiliza, normalmente, formas de comunicagdo nao-
verbais, tais como: sons inarticulados, expressdes corporais e/ou faciais de alegria,
satisfacdo, conforto, prazer, e, inversamente, expressdes de tristeza, dor,
desconforto, insatisfacado, etc. A comunicagao com essas pessoas exige, por isso,
conhecimentos especificos e disponibilidade para conviver e identificar as condi¢coes
singulares de comunicagao de cada um (MEC, 2006).

Para Orelove e Sobsey (1996), criangas com multiplas deficiéncias podem
apresentar diminuicdo dos movimentos, por exemplo, quando ha paralisia cerebral,
na presenca de deformidades dsseas, como escolioses; quando ha encurtamento de
tenddées e musculos; em funcdo de desconexdes sensoriais, visual, auditiva,
visual/auditiva ou de outros sistemas sensoriais; quando ha convulsdes, controladas
apenas com medicagao.

Criancas e jovens com DMU podem ter dificuldades em varios aspectos da
vida, pois o impacto de duas ou mais deficiéncias é significativo o suficiente para
limitar sua habilidade para aprender das maneiras convencionais. Essas pessoas,
muitas vezes, apresentam comprometimento fisico, limitagcbes intelectuais, de
comunicagao, sensoriais, sociais, dificuldade de resolver problemas e de entender
ideias abstratas, necessitam instrugcdo e apoio, particularmente nas areas de
mobilidade, comunicagéo, autocuidado, aprendizado, independéncia, emprego ou
recreagao. Avangcam na construcdo de competéncias e habilidades mais
eficientemente somente com intervengcédo e instrugdo sistematica (JONG e
ZAMBONE, 2006).
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Pessoas com DMU também podem apresentar problemas respiratorios e
pulmonares que, em sua maioria, s&o decorrentes de dificuldades motoras e de
deformidades esqueléticas. Os problemas respiratérios ocorrem, mais
frequentemente, durante a alimentacéo, devido a dificuldades na mastigagao e na
degluticdo, podendo ocorrer a aspiragao do alimento. O acumulo de secregdes nas
vias respiratorias pode, também, causar obstrucdes e dificuldades para respirar.

Outros agravos frequentes na DMU sao: problemas de pele e de intestino;
infeccbes de ouvido e infecgdes urinarias. Tais agravos necessitam de tratamento
medicamentoso constante, com antibiéticos e até anticonvulsivantes. As dificuldades
e limitagbes, tanto no desenvolvimento quanto na aprendizagem, desafiam as
familias, os cuidadores e os profissionais envolvidos.

Ora, como um dos maiores desafios € o0 da comunicagao, o fonoaudidlogo
precisa fazer parte do quadro de profissionais que atendem as pessoas com DMU,
para que elas possam criar e/ou desenvolver potencialidades e exercer o direito de
inclusao e de circulagao social.

O fonoaudidlogo tem a possibilidade de criar condigbes favoraveis para que
as capacidades de comunicacdo das pessoas com deficiéncia multipla possam ser
maximizadas, ndo apenas no sentido de superar problemas especificos de fala,
audi¢ao, motricidade orofacial e/ou voz, mas também para promover experiéncias na
linguagem, incrementando o desenvolvimento pessoal e social dessa parcela da
populacdo. Em geral, essa dimensao do trabalho fonoaudiolégico se realiza por meio
da elaboracédo e da implementagdo de estratégias de comunicagédo e de escuta as
formas singulares das pessoas com DMU funcionarem na linguagem, abrindo
espacos para interagdes significativas no campo institucional (educagao, saude,
assisténcia social, etc.) e em ambito familiar e comunitario.

Como foi dito, assim como algumas outras profissdes ligadas a reabilitagéo,
a Fonoaudiologia tem poucos estudos especificamente voltados a DMU. Os
fonoaudiélogos que trabalham com essas pessoas o fazem sem muitos subsidios
tedricos e metodoldgicos de sua area de conhecimentos, tornando a atuacdo — do
ponto de vista estritamente fonoaudiolégico — um tanto empirica, embora
parcialmente fundamentada em conhecimentos sobre cada modalidade de
deficiéncia, isoladamente pensada.

A ampliagdo das pesquisas sobre a DMU na Fonoaudiologia, e em outras

areas de reabilitagdo, continua como desafio, ainda mais intensamente nos tempos
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atuais, pois recentemente o Brasil construiu uma politica publica abrangente para as
pessoas com deficiéncia, na qual a DMU esta contemplada. Este fato cria melhores
condigcbes para a qualificacdo dos cuidados voltados a essa populagdo, com
estimulos mais efetivos, tanto em termos de pesquisa quanto para o aprimoramento
da atuacgao profissional e multiprofissional no campo da reabilitacéo.

Tal politica publica recebeu o0 nome de Plano Nacional dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, o “Viver sem Limite”!, criado pela Presidéncia da
Republica em 2011, com a participagdo de quinze ministérios, em quatro eixos
interdependentes de acdo: acesso a educacédo; atencdo a saude; inclusao social; e
acessibilidade.

A Fonoaudiologia esta mais diretamente implicada aos eixos da educacgao e
da saude. No campo da saude, o Ministério da Saude criou, em 2012, a Rede de
Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, na condicdo de rede prioritaria e estruturante
do Sistema Unico de Satde (SUS), contemplando as pessoas com deficiéncia fisica,
intelectual, auditiva, visual e multipla, bem como as pessoas ostomizadas. Nao seria
o0 caso de detalhar aqui essa nova e abrangente politica para as pessoas com
deficiéncia, a intencdo é apenas destacar que, mais do que em outros tempos, as
possibilidades de ampliagdo dos estudos e de qualificagdo da atuacao
fonoaudiolégica em DMU dispdem de condi¢des favoraveis, que configuram uma

oportunidade para a area investir em um campo que lhe toca tdo de perto.

2.2 - O siléncio como comunicagao

Chen (1999, p. 1) lembra que:

[...] todas as criangcas se comunicam por meio do choro, agitagéo,
sorriso, movimentos corporais e outras formas de comunicagdo nao
verbal. Com interagdes repetidas, suas familias e outros cuidadores
interpretam e dao significado a esses sinais, fazendo-os signos. A
partir dessas primeiras interagdes, as criangas descobrem que seus
comportamentos tém um efeito poderoso sobre seus cuidadores,
desenvolvendo formas mais eficientes de comunicar-se, por meio de
gestos e palavras.

1 - Decreto n. 7.612 de 17 de novembro de 2011. Disponivel
em:<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2011-2014/2011/Decreto/D7612.htm>.



22

No entanto, quando existe uma deficiéncia visual e/ou deficiéncia auditiva
associada a outra deficiéncia (motora, intelectual), o processo de comunicagéo néo
se desenvolve com a mesma naturalidade relacional. O inicio dos comportamentos
comunicativos pode ser sutil ou incomum e, portanto, dificil de identificar e
interpretar: uma crianga (que é totalmente cega e com comprometimento auditivo)
pode ndo esbocar reacdo quando sua mae fala com ela. A suposta passividade
pode ser interpretada, por exemplo, como desinteresse, o que, obviamente, ndo é o
que esta acontecendo. Outra crianga (com paralisia cerebral e surdez) pode, por
exemplo, fazer careta quando seu pai a pega. Esse comportamento, as vezes, é
interpretado como rejeigao e, em verdade, pode ser excitagao.

Significa dizer que as chances de existirem “ruidos” na vinculagcao afetiva
entre pais e filho ndo € negligenciavel, o que deve ser considerado pelos
profissionais no manejo das pessoas com DMU e de suas familias. Para o
fonoaudidlogo, tal consideragdo ndo pode se resumir a identificagdo do fato, uma
vez que situagdes como as citadas dao ensejo a promogao de pontuacgbes e de
atividades que favorecam a elaboragao do vinculo entre pais e filho, bem como que
sejam usadas para ampliar as estratégias de comunicagéo entre os pais e a crianga
com DMU.

As potencialidades de comunicacédo entre individuos variam em funcdo de
uma série de fatores: sociais, psiquicos, afetivos... Podem variar também em razao
dos, digamos assim, atravessamentos organicos e simbdlicos advindos dos graus de
comprometimentos ligados as deficiéncias. As possibilidades de produgédo de
processos de comunicagao efetivos com as pessoas com DMU vao depender de
experiéncias linguisticas acolhedoras (e nao silenciadoras); das relagdes afetivas e
sociais; da subjetividade das pessoas envolvidas; da significacdo atribuida as
manifestacdes simbdlicas das pessoas com DMU, ainda que estas permanecam
“silentes” em termos de fala. Em outras palavras, as possibilidades de comunicacéao
das pessoas com DMU vao depender da disponibilidade de seus interlocutores para
valida-los como sujeitos, como legitimo outro, pois essa é a condicdo de
possibilidade para que transitem na linguagem,se relacionem, produzam agao em
comum: comunicagao.

Nesse sentido, Palladino (2009, p. 15) sugere “a linguagem como
manifestagdo maxima da subjetividade, esséncia constitutiva de uma posicao, a de

sujeito, que define a existéncia humana como pautada pela criagdo, pelo efeito de
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uma tensdo constante entre a lei e a transgress&o ou entre a lingua e a memoria:
sujeito a e sujeito de”.

Se for assim, é possivel dizer que ha dois feixes de forgas interdependentes
e que interferem um no outro no estabelecimento das possibilidades de
comunicagao das pessoas com DMU: forgas fisicas, bioldgicas, atravessadas pelas
marcas organicas das deficiéncias, e for¢cas afetivo-sociais, que marcam a
subjetividade e o funcionamento da linguagem, e que, dependendo da qualidade das
relagcdes intersubjetivas das pessoas com DMU, definem modos de comunicagéo e
de convivio social mais potentes e satisfatérios, ou, ao contrario, mais limitados e
pouco abrangentes. Sobre a relagcdo ao outro, a alteridade, Souza (2014, pp. 133 e

134) pondera que:

[...] as relagdes entre sujeitos respondem, por exemplo, a modos de
acolher ou rechacar o outro; elas tém a ver com o reconhecimento (ou nao)
do outro como legitimo outro (...). Na alteridade, o acolhimento requer que
0 outro seja percebido como capaz de compartilhar os mundos (reais,
imaginarios, ilusérios até) aos quais pertencemos ou acreditamos
pertencer, do contrario, o outro aparece, em alguma medida, como
estranho aos regimes de signos que guiam a capacidade de acolhimento e
de circulagdo na alteridade. (...) As relagbes humanas nao nascem por
geracdo espontanea, sao produzidas, respondem a condigdes visiveis e
formalizadas do socius e, a0 mesmo tempo, sao ativadas e modalizadas
pelos afetos. Tomo aqui a definicdo dada por Espinosa: “por afeto
compreendo as afec¢des do corpo, pelas quais sua poténcia de agir &
aumentada ou diminuida, estimulada ou refreada, e, ao mesmo tempo, as
ideias dessas afeccgbes”.(...) As atualmente chamadas pessoas com
deficiéncia configuraram para nossa sociedade, ao longo da histéria, ou de
parte dela, formas particulares de estranhamento e de estrangeirice. As
marcas no corpo, 0s estigmas (sensoriais, motores, intelectuais;
isoladamente ou de forma associada), para além dos desafios reais e das
condicbes singulares que implicam, deram curso a representacdes de
impedimento ou de limitagdo ao pertencimento e a circulagdo social,
impondo as pessoas com deficiéncia (e as suas familias) dificuldades e
doses nao negligenciaveis de sofrimento.

Acolher a singularidade e também o sofrimento das pessoas com DMU e de
seus familiares é se colocar a escuta das formas de vida que ali se constituem,
podendo fomentar suas potencialidades e interferir naquilo que paralisa ou dificulta a
processualidade da vida pessoal e social. Colocar-se a escuta € também incorporar
o fato de que a pessoa com DMU interage com o outro e com o ambiente de
diferentes modos. O fonoaudiélogo, nesse sentido, precisa acolher e compreender

os aspectos e dimensdes organicas que marcam o corpo € as condi¢gdes de



24

sociabilidade, mas igualmente precisa acolher e compreender a subjetividade e as
potencialidades de circulagcdo na alteridade. E na interseccdo dos fatos da vida
(agravos e sequelas advindos das deficiéncias) e das formas de vida (experiéncias e
repertério afetivo-social e linguistico) que o fonoaudidélogo reunira condigbes para
cuidar da comunicagado dessa populagdo. Nesses termos, a Fonoaudiologia cabera

manter a escuta aberta a esses dois feixes de forgas (organico e afetivo-social),:

[...] a partir do encontro com o outro, do coletivo de forcas e de
fatores heterogéneos que concernem ao “estar junto”, ao fazer com o
outro, independentemente da presenga (ou ndo) da deficiéncia como
fato da vida, como condi¢ao biolégica, que nao deve ser confundida
com as formas de vida, nas quais 0s sujeitos e os grupos produzem
a vida e suas politicas de existéncia na condicdo de processos
sociais, com marcas afetivo-sociais que sobredeterminam o fato
biolégico (SOUZA, op. cit., p. 138).

A linguagem e o desenvolvimento humano se dao na relagdo e nas
interagcdes entre parceiros sociais, por meio de processos de mediagao que levam
em consideragdo ou mesmo se moldam na comunicagao, nA0 como mera emissao e
recepcdo de mensagens, mas como linguagem, entendida como construgao
dialégica (VIGOTSKY, 2001).

Magalhaes, Rocha e Pletsch (2013), em estudo realizado em uma escola
publica no municipio de Nova Iguagu, no Rio de Janeiro, com alunos que frequentam
sala de recursos, afirmam sobre um dos alunos que, por suas severas limitacoes
cognitivas, motoras e de comunicagao, foi necessario muito esforgo para observar
suas sutis respostas, e que um olhar desatento desconsideraria importantes indicios
de potencialidades que se evidenciavam pelo piscar de olhos, pelas expressoes
faciais e pequenas emissdes de sons. Os autores pontuam a importadncia da
mediacao, a partir da identificacdo destes sinais, para que sejam propostas acdes
que propiciem novos avangos ao aluno.

Gonzalez (1997) afirma que o sujeito precisa encontrar formas de relacéo e
de agdo compativeis com a organizagao e o desenvolvimento de sua subjetividade,
que se da com a insercao nos diferentes sistemas de relagdes em que se constitui.
Este € um processo permanente, no qual a multipla e continua reconfiguracao da
subjetividade tem carater social e historico.

Nesta perspectiva, a linguagem nao pode ser pensada como fenédmeno

inato, que consiste apenas na soma de integridade fisica e estimulos adequados,
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uma vez que ela depende fortemente das interagbes sociais, do complexo jogo de
variaveis que elas abrangem. Segundo Vigotsky (op. cit.), no desenvolvimento de
linguagem, o parceiro mais experiente (mae, pai, irmaos, etc.) produz desafios e a
crianga trabalha na zona de desenvolvimento proximal, isto €, no limite entre o que
ela sabe e o que desconhece, no limite entre 0 que consegue significar e aquilo que
esta prestes a construir como novo campo de significagao.

Diante de privagdes sensoriais, motoras, fisicas e/ou intelectuais, dadas pela
deficiéncia, as pessoas com DMU se fazem (como qualquer pessoa) nas relagdes
com o outro, transitando na linguagem, mesmo quando ndo tém condigbes de
dominar as convengdes da lingua oral e/ou escrita.

Maia (2013) refere que as pessoas com surdocegueira congénita e as
pessoas com DMU necessitam da mediacdo de um parceiro de comunicagao para
interagir ativamente com pessoas e ambientes. Refere ainda que, na intervengao
com essa populagado, os profissionais precisam conhecer e observar as atividades
significativas e os ambientes naturais, para saber como elas entram em contato com
as pessoas, como interagem, comunicam e interpretam, e como sao interpretados
pela familia e pelos profissionais que as atendem.

Segundo Vasconcellos (2013, p. 314),:

[...] para que os sujeitos com deficiéncia possam aparecer como
seres de linguagem, ha que se pensar num espago clinico em que a
linguagem ganhe materialidade, por meio de simbolos dos sistemas
alternativos de comunicagao (CSA), movimentados pela fala que esta
na escuta desses sujeitos, que ndo oralizam. Assim, uma dialogia
podera se estabelecer e uma mutua afetagao entre ‘falas’ podera
ocorrer, via interpretacao clinica, resultando em mudanca na relagao
da pessoa com deficiéncia e a linguagem; mudanga que a faz
enunciar-se, de fato, para o outro, como ser de linguagem.

Embora haja possibilidade de utilizar a CSA em varios casos, oferecendo a
pessoa com DMU dispositivos potencialmente favorecedores da comunicagao, isso
nao € uma regra ou uma condigdo obrigatéria. A meu ver, trata-se de um recurso
interessante, mas nao unico, por isso pode ser usado quando se mostrar adequado
e houver aderéncia por parte da pessoa com deficiéncia.

De acordo com a Sociedade Internacional de Comunicagado Alternativa e
Aumentativa (ISAAC, 2015), a CSA:
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[...] € uma area de pratica e pesquisa, clinica e educacional para
criangas e adultos, que envolve um conjunto de ferramentas e
estratégias utilizadas para resolver desafios cotidianos de
comunicagdo de pessoas que apresentam algum tipo de
comprometimento da linguagem oral, na produgédo de sentidos e na
interacao. As ferramentas da CSA incluem material especifico, entre
eles conjuntos de sinais graficos desenvolvidos especificamente para
a comunicacdo alternativa, agrupados em categorias sintaticas e
semanticas, além da utilizacdo de fotos, palavra escrita e alfabeto.
Os simbolos graficos podem ser organizados a partir de recursos de
baixa tecnologia como uma simples folha de papel, até alta
tecnologia como computadores e tablets, que, através de acbes e
estratégias clinicas, terapéuticas e pedagdgicas na elaboracédo e
acesso aos simbolos, se transformam em comunicagdo. O principio
da CSA é conceber que a comunicacdo possa ser realizada de
outras formas além da fala, como um olhar compartilhado,
expressdes faciais, gestos, toque, escrita, apontar de simbolos,
imagens ou equipamentos com voz sintetizada, que permitam a
interacao.

Tal como afirma a ISAAC, a CSA é uma estratégia de comunicagao entre
outras, até porque pode ocorrer de pessoas com DMU ndo se adaptarem a esse
recurso auxiliar de comunicacdo (mesmo quando apresentam auséncia ou
comprometimento severo de fala), preferindo as expressdes faciais e corporais, 0s
sons inarticulados ou apenas parcialmente articulados como plano a partir do qual
constroi sua relagdo com o outro.

Ao fonoaudidlogo caberia, entdo, contribuir na construgéo de ferramentas e
de estratégias para ampliar as possibilidades de comunicagdo, de interagdes
significativas, ajudando a tornar real a busca por maior autonomia e qualidade de
vida por parte das pessoas com DMU, uma vez que a singularidade biopsiquica
desses sujeitos informa sobre a experiéncia na linguagem, e sobre como esta
imprime marcas nas proprias formas de comunicagao e na sua constituicdo subjetiva
(CUNHA, 2004).

A comunicagao silente ou quase silente (em termos de auséncia de fala) das
pessoas com DMU precisa supor que o siléncio pode ser fundante da comunicagao
(ndo necessariamente silenciador), inclusive porque a partir dele pode emergir a
palavra (ORLANDI, 1982). O siléncio ndo é igual a auséncia de significagdo e de
comunicagao, ao contrario, pode ser uma de suas formas.

Burke (1985, p. 162) se ocupa das variedades do siléncio, ou seja, dos
sentidos que ele pode criar “dependendo da ocasidao em que o siléncio ocorre, de

acordo com a pessoa que esta em siléncio e do publico”. O autor afirma que o
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siléncio, acompanhado pelos gestos adequados ou por expressdes faciais, pode ser
caloroso ou frio, intimo ou contido, educado ou agressivo. O significado do siléncio
varia de acordo com a pessoa que esta em siléncio.

Para Oliveira e Campista (2007), atribuir significado ao siléncio € ir além da
representacdo pela palavra, € simbolizar. Os sentidos que se revelam no siléncio
dizem respeito a contextos diversos. O siléncio, na linguagem, pode ser também o
lugar da palavra abortada pelo indizivel, mas que esta presente e latente nos vaos
do discurso, nos seus intervalos e pausas, no apelo da mudez por significados. O
contexto silencioso reflete o sujeito e suas possibilidades multiplas de sentidos,
possibilidades de escuta da singularidade de cada um.

Assim, mesmo que o sujeito ndo consiga utilizar a linguagem oral para se
expressar, seu siléncio podera ser dotado de significados e "visto como um meio de
comunicagdo, ndo como um modo de incomunicabilidade" (PADRAO, 2009, p.93).

De fato, ao menos no campo da reabilitacdo de pessoas com deficiéncia, a
auséncia ou severo transtorno de fala ainda sao, frequentemente, tomados como
barreira muito dificil de ser transposta. Essa percepcédo parece vir da ideia,
naturalizada, de que s6 ha linguagem se houver fala relativamente integra (oral,
escrita, alternativa/aumentativa ou em libras). Do ponto de vista conceitual,
quisemos mostrar que, embora menos usual, ha linguagem e comunicagdo mesmo
na auséncia da fala, e que é preciso investir na producdo de conhecimentos, de
metodologias e estratégias de cuidado nesse campo, acreditando que ha muito a ser
conquistado e que as deficiéncias ndo sao, necessariamente, mais dificeis de tratar
do que outros quadros de saude, desde que se esteja em condigdes de acolher e de
se relacionar com as diferengas e singularidades das deficiéncias.

Por isso mesmo, para concluir a revisao teorica, vale citar Mendes (2014, pp.
42 e 43) que, fazendo referéncia aos desafios para construir a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia do SUS, afirma que é necessario entrar em contato com as

diferencas que as deficiéncias expdem:

[..] o desafio &, entdo, entrar em contato com as pessoas com
deficiéncia, suas necessidades singulares e, sobretudo, suas
capacidades e potencialidades, verificando que elas sao pessoas
como quaisquer outras. Por isso, € importante ampliar a percepgao,
trazendo essa agenda ao debate da saude, dos profissionais de
saude, em todos os pontos de ateng¢ao da rede de saude, para que
certas mistificagbes se dissipem. Isso porque também encontramos
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muitas experiéncias em sentido contrario [as mistificacdes]: de
convivio produtivo na e com as diferencas que as deficiéncias
implicam. Quando as pessoas se dispbéem, verdadeiramente, a
construir, a produzir saude, dao-se conta de que sabem fazer ou tém
capacidade de aprender, dao-se conta de que € possivel, superando
o que imaginavam dificil a priori.
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3. METODO

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Pontificia Universidade
Catolica de Sao Paulo, sob o numero 1.076.665/2015.

Todos os responsaveis pelos sujeitos da pesquisa assinaram termo de
Consentimento Informado (ANEXO 1). As informagbes sobre os participantes sao
mantidas em sigilo e encontram-se arquivadas em banco de dados da instituicao
onde foi realizada a pesquisa. Em razdo do referido sigilo, os sujeitos foram
identificados, simplesmente, como casos 01, 02 e 03.

A Instituicdo onde foi realizada a pesquisa permitiu a realizagdo do estudo e
assinou Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 2).

Trata-se de estudo de casos clinicos, desenvolvido na modalidade
longitudinal e com natureza qualitativa. A pesquisa foi realizada em um Centro de
Recursos em Deficiéncia Multipla, Surdocegueira e Deficiéncia Visual da cidade de
Sao Paulo, com sujeitos (duas criangas e um jovem) diagnosticados com DMU, com
auséncia e/ou comprometimentos severos de fala.

Vale dizer que o estudo de caso clinico € um método utilizado para
descrever um determinado fendmeno ou situagao clinica particular, bem como para
fundamentar a interpretacao clinica e conceitual que a descreve de modo a produzir
e sistematizar conhecimentos a partir da pratica clinica direta. Nesse sentido, o

estudo de caso clinico:

[..] e um método amplo que permite ser aplicado a uma grande
variedade de problemas e contribui, de forma consistente, para o
desenvolvimento de um corpo de conhecimento préprio (...). Em
todas as areas, os estudos de casos sdo desenvolvidos para
proporcionar um maior conhecimento e envolvimento do profissional,
aluno ou pesquisador, com uma situagao (real) observada. O objetivo
e descrever, entender, avaliar e explorar essa situacao, e, a partir
dai, determinar os fatores causais e estabelecer agdes (GALDEANO,
ROSSI e ZAGO, 2003, p. 375).
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3.1 Casuistica

Trés sujeitos (duas criangas e um jovem, respectivamente de 05 anos e 01
més; 07 anos e 06 meses; e 20 anos e 01 més de idade) com deficiéncia multipla,
auséncia e/ou comprometimento severo de fala, atendidos em terapia
fonoaudioldgica, semanal e individual, em Instituicdo para pessoas com deficiéncia
multipla, surdocegueira e deficiéncia visual, na cidade de Sao Paulo.

Critérios de inclusdo na pesquisa:

-Sujeitos com DMU associada a auséncia e/ou comprometimento severo de
fala, nas faixas etarias (infancia e adolescéncia) atendidas pela instituicdo onde a
pesquisa foi realizada.

- Minimo de 06 meses em atendimento fonoaudioldgico, para que houvesse
tempo suficiente para estabelecimento de vinculo terapéutico com a fonoaudibloga,
bem como para que a compreensao das formas de comunicag¢do, na auséncia ou
severo comprometimento da fala, pudesse estar minimamente sedimentada entre o
paciente e a fonoaudidloga/pesquisadora.

-Os pais ou responsaveis terem concordado com a participacdo de seus

filhos na pesquisa.

3.2 Procedimentos de Coleta e Analise de Dados

- Levantamento, em prontuario clinico, dos dados diagnosticos e de
desenvolvimento dos sujeitos da pesquisa, de modo a caracterizar a DMU e os
graus e/ou tipos de comprometimentos: sensorial, motor, fisico, intelectual e de
linguagem.

- Registro escrito sistematico das sessbes de terapia fonoaudiolégica no
periodo de 06 meses (durante o ano 2014), contemplando as atividades realizadas,
os efeitos comunicativos percebidos e a analise interpretativa dos casos pela
terapeuta/pesquisadora. Tais registros foram usados como referéncias ao estudo e
aos relatos que configuram o capitulo destinado a apresentagado dos casos clinicos
da pesquisa. Ressalte-se que, como a pesquisadora é fonoaudidloga na instituicao
da pesquisa, em alguns momentos, situagdes anteriores aos 06 meses de

observacao para pesquisa foram considerados de forma referencial.
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- Realizagao de entrevistas semiestruturadas com pais ou responsaveis, nas
quais foram colhidos dados da histéria dos pacientes, especialmente sobre a
linguagem e a comunicagao dos sujeitos da pesquisa. Informacgdes e perspectivas
parentais advindas dessas entrevistas foram incorporadas ao relato dos casos,
compondo a narrativa analitica desses relatos.

- A discussdao dos casos descritos buscou fundamentar e interpretar a
percepgao clinica reiterada de que, mesmo na auséncia ou severo
comprometimento de fala, as pessoas com DMU se comunicam, se constituem e
funcionam simbolicamente na linguagem, desde que sejam, efetivamente,
legitimadas como sujeitos por seus interlocutores. Condigdo essa que pode
favorecer, inclusive, a aquisicdo de certos niveis das convencgdes linguisticas, de
acordo com os graus das deficiéncias, com as formas de pertenga e acolhimento
socio-afetivo e também das concepgdes e modos de abordar as pessoas com DMU

nos processos de reabilitagdo fonoaudioldgica.

3.3 Contexto Institucional

A Instituicdo onde a pesquisa foi realizada € um centro de recursos
destinado a educacdo, habilitacdo e reabilitagdo de pessoas com deficiéncia
multipla, surdocegueira e deficiéncia visual. Fundada em 1983, hoje é uma entidade
reconhecida no terceiro setor e, além do atendimento direto a pessoas com
deficiéncias, atua na capacitacdo e formacido de profissionais, bem como na
orientacao e capacitacdo de familias para o manejo das pessoas com DMU.

A instituicdo oferece atendimento educacional especializado, servigos
terapéuticos, oficinas, orientacédo a professores, supervisdo de casos e consultorias.
E composta por cinco centros: centro de avaliagdo, centro educacional, centro de
formacao, centro de habilitacado e reabilitacdo e centro de inclusao.

Os atendimentos fonoaudioldgicos individuais fazem parte do centro de
habilitagdo e reabilitagdo. Nesse centro, existem cinco modalidades terapéuticas:
fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia e hidroterapia.

A sala de fonoaudiologia conta com um grande espelho, um armario para os
materiais de apoio a terapia (brinquedos, jogos, dispositivos técnicos, etc.), uma

bancada com gavetas, uma mesa com computador, impressora e telefone, uma
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mesa infantii com quatro cadeiras pequenas e quatro cadeiras maiores (para
adultos) encostadas na parede. Apresenta espago adequado para circulagao,

entrada e saida de cadeira de rodas.
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4, o SILENCIO COMUNICATIVO EM FACE DE SEVERO
COMPROMETIMENTO DE FALA EM TRES CASOS DE DEFICIENCIA MULTIPLA

Os casos relatados a seguir procuram mostrar, na rotina dos atendimentos
fonoaudioldgicos, a efetividade da comunicacdo de pessoas com DMU e severo
comprometimento de fala, considerando as condi¢des concretas de saude, de
circulacao social e de autonomia desses sujeitos. Como mencionado antes, séo trés
casos, nas faixas etarias (infancia e adolescéncia) atendidas pela instituicdo onde o
estudo foi realizado. O relato dos casos caracteriza e exemplifica a dindmica
comunicacional desses sujeitos com a fonoaudiéloga/pesquisadora, bem como
incorpora informacdes e percepgdes trazidas pelas maes e por cuidadores desses
pacientes.

Significa dizer que a discusséo e a interpretacdo dos casos, em relagéo ao
siléncio (da auséncia ou severo comprometimento de fala) na comunicagao, vira
depois, no capitulo final, que é destinado a discussao e as consideragoes finais da
dissertacdao, e no qual se fundamenta a percepcdo de que o siléncio, nos casos
estudados e possivelmente em todos os casos de DMU, é eloquente e comunica,
pois € preenchido por condutas, desejos e interagdes significativas das pessoas com

DMU para com aqueles com os quais se relacionam e se vinculam.

Caso 1

Paciente com quatro anos de idade, género feminino, filha Unica de casal
jovem, cuja gestacao foi desejada e planejada. Nasceu de parto normal, 38
semanas de gestacdo, com 3,780 kg e 49 centimetros, foi amamentada em seio
materno e teve alta hospitalar junto com sua mae apds 03 dias do nascimento.

Aos quatro meses de idade a mae queixou-se a pediatra de que a filha nao
sustentava a coluna cervical, o que, segundo a mae, nao foi considerado sinal
clinico relevante.

Com sete meses de idade, a crianga apresentou gripe forte, com
dificuldades em se alimentar e respirar. Foi hospitalizada, mas o quadro respiratorio

nao evoluiu, sendo necessario intubacao e sedacado. Nesse periodo, suspeitou-se de



34

Amiotrofia Muscular Espinhal, tipo 1, denominada Sindrome de Werdning-Hoffman
(SWH); diagnostico que foi confirmado pelo neurologista.

A SWH é uma doenga neuromuscular hereditaria, severa, com inicio precoce
e rapido (antes dos seis meses de idade), caracterizada pela atrofia e fraqueza
muscular progressiva e que inviabiliza o desenvolvimento de habilidades motoras
(MOREIRA, MOREIRA e OLIVEIRA, 2004; KOSTOVA, WILLIAMS e HEEMSKERK,
2007).

A SWH se define, precisamente, por um grave comprometimento motor e
respiratorio, associado a hipotonia simétrica importante, com acometimentos dos
musculos do quadril, cintura escapular, pesco¢co, membros superiores e inferiores.
As extremidades do corpo se tornam flacidas, encontrando-se as inferiores em
rotacdo externa e as superiores em abdug¢do, ao contrario das grandes articulagdes
que, frequentemente, estdo contraidas. Outras caracteristicas sdo o choro fraco e a
tosse pouco efetiva (KOSTOVA, WILLAMSAND e HEEMSKERK, 2007; WANG, et al,
2007).

Nesse quadro clinico, o0 desenvolvimento intelectualapresenta-se
preservado, o vigor cognitivo e a inteligéncia destacam-se, em contraste com a
precaria atividade motora desses sujeitos. A expectativa de vida, na literatura, é
pequena, geralmente em torno de dois ou trés anos, em funcdo da paralisia
progressiva dos musculos respiratérios (BENADY, 1978; HASHIMOTO,
KASHIWAGI, TAKAHASHI e [IZUKA, 1998; PATTEN, 2000).

Na pratica, observamos que essa realidade ¢é diferente, visto que,
atualmente, o uso continuo de respiradores mais modernos e aparelhos conhecidos
como estimuladores de tosse, associados ao trabalho da equipe multidisciplinar,
especialmente a fisioterapia respiratéria, garantem estabilidade respiratéria e
qualidade de vida organica. Na Instituicdo onde a pesquisa foi realizada, ha
seiscriangas com a mesma sindrome; a com mais idade tem 11 anos.

Vale salientar, ainda, que a SWH faz parte de um grupo de doencas
conhecidas como Atrofias Musculares Espinhais (AME): doengas genéticas de
herancga autossOmica recessiva, que afetam o corpo do neurénio motor espinhal, de
dificil diagndstico, o qual se da a partir de evidéncias na eletroneuromiografia, na
biépsia muscular e na investigagao genética (GIROLAMI, ANTHONY e FROSCH,
1999; GERGONT, KACINSKI e STECZKOWSKA-KLUCZNIK, 2001).

As formas classicas de AME sao classificadas de acordo com a época do
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inicio dos sintomas e do grau de comprometimento motor, que sdo: tipo |, Sindrome
de Werdnig-Hoffman; tipo Il, forma intermediaria; e tipo Ill, doenca de Kugelberg-
Welander (OGINO e WILSON,2004).

Alguns estudos referem também uma AME de tipo IV, denominada AME
adulta, que se desenvolve apds os 10 anos de idade, com prejuizo motor leve e
auséncia de problemas de degluticdo e/ou respiratorios, além de expectativa de vida
normal (BAIONI e AMBIEL, 2010).

Em relagdo ao tratamento da SWH, sdo imprescindiveis medidas que
permitam a abordagem multiprofissional, com atuagdo marcante da Fisioterapia, da
Enfermagem, da Fonoaudiologia e da Terapia Ocupacional, além do
acompanhamento médico constante, favorecendo a reducao de hospitalizagdes e a
melhora na qualidade de vida do sujeito (MOREIRA, MOREIRA eOLIVEIRA, 2004).
Estes pacientes dependem de artefatos tecnoldgicos e/ou farmacéuticos que sao
indispensaveis a sobrevivéncia: ventilagdo mecanica, dietas nutricionais
especializadas, administracdo continua de medicacao (LIMA e RIBEIRO, 2009).

Considerando-se o carater crénico da doenga e a dependéncia da ventilagao
mecanica, os pacientes podem receber os cuidados necessarios por parte da equipe
de saude em domicilio (DRUCKER, 2007).

Voltando a crianga de nosso estudo, a mae refere que, durante o periodo de
hospitalizacdo (trés meses), foi necessario realizar traqueostomia e gastrostomia.
Desde entdo, manifestaram-se comprometimentos muscular e motor. Na alta
hospitalar, a crianga movimentava apenas a méao direita, os dedos dos pés, e
respirava por meio de ventilacdo mecanica, sendo necessario, na época, suporte de
home care, composto por auxiliar de enfermagem (permanente e 24 horas por dia);
fisioterapeuta (trés atendimentos semanais); fonoaudidlogo (sessdes diarias de
terapia); e médicos (visitas semanais, para seguimento do caso).

A criangca se enquadra na condicdo de pessoa com DMU por apresentar
comprometimentos fisicos, motores, funcionais e agravos relevantes de saude.
Esses comprometimentos configuraram DMU? para os médicos e para a instituigéo

da pesquisa.

2 Um paciente sindrémico, ainda que tenha mais de um comprometimento, ndo necessariamente é
considerado uma pessoa com deficiéncia. No entanto, em varios casos, a DMU fica caracterizada
pela configuracdo de comprometimentos heterogéneos de diversas naturezas, sobretudo do ponto de
vista da funcionalidade (tal como previsto na Classificagao Internacional de Incapacidades - CIF).
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Aos dois anos de idade, a paciente comegou a frequentar grupo de
intervencdo precoce no centro de atendimento para deficiéncia multipla onde esta
pesquisa foi realizada. Este grupo & composto por equipe multidisciplinar para
atendimentos de criangas com DMU de 0,0 (zero) a 03 anos de idade. A mae
conheceu a Instituigdo por intermédio de outra mée, cujo filho possui a mesma
sindrome e que é atendido na Instituicdo. Por essa via, buscou conhecer a
Instituicdo e o grupo no qual sua filha poderia participar. Em funcdo da idade, a
crianga foi indicada ao grupo de intervencao precoce. Permaneceu no grupo durante
o0 ano de 2012 e, em 2013, na mesma instituicdo, passou a frequentar a escola
especializada, no grupo da educagao infantil.

Em agosto de 2013, aos 03 anos e meio de idade, iniciou terapia
fonoaudioldgica individual na instituicdo. Ao procurar esse atendimento, a mae
referiu que a crianga realizava, como ja mencionado, atendimento fonoaudioldgico
em casa, pelo home care, mas somente para tratamento da disfagia, e que gostaria
de um trabalho com a linguagem da filha, embora a filha se comunicasse e fosse
compreendida pelas pessoas mais proximas. O desejo da mae era de trabalho mais
intenso em termos de linguagem e comunicagao, para que a filha melhorasse sua
precaria oralidade e, simultaneamente, utilizasse CSA.

Até aqui, a paciente foi atendida por 01 ano e 06 meses pela
fonoaudidloga/pesquisadora, em sessbes semanais com duracdo de 30 minutos.
Utiliza cadeira de rodas adaptada: inclinada, com suporte para manter coluna
cervical e cabeca eretas, e respirador acoplado a traqueostomia; aparelho de
ventilagdo mecanica acoplado atras da cadeira, sendo monitorada por oximetro para
verificacdo permanente de batimentos cardiacos e saturacdo de oxigénio (0O2).
Utiliza mesa encaixada na cadeira de rodas para facilitar a execugao das atividades.

O processo terapéutico focou na comunicacao da crianga, nao se atendo ao
trabalho de estimulagcdo miofuncional oral e de maximizagdo das funcdes motoras
orais, pois essas questdes eram priorizadas pelo fonoaudidlogo do home care. A
mae explicou que o home care nao disponibilizava atendimento fonoaudioldgico para
trabalhar a linguagem e a comunicagdo, pois esse trabalho n&o fazia parte dos
cuidados considerados necessarios para a sobrevivéncia da crianca, que sao
aqueles cobertos pelo seguro de saude da familia.

Ressalte-se que, apesar de nossa énfase estar na comunicagdo, nao foi

desconsiderada a motricidade orofacial, uma vez que o0s movimentos, a
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sensibilidade, a tonicidade e a mobilidade de o6rgaos fonoarticulatérios sé&o
integrantes da comunicagao, na vocalizagdo e na mimica facial, por exemplo.

Na avaliagdo da motricidade orofacial, observou-se hipotonia, mobilidade e
sensibilidade reduzidas (bochechas, labios, lingua e mento); pequena abertura de
boca; reduzida movimentagdo de lingua; fasciculagdo da lingua; estase salivar e
sialorréia abundante; auséncia da degluticdo, sendo necessarias aspiragdes de vias
aéreas superiores regularmente. A auxiliar de enfermagem e a mae, ao verem que a
crianga esta secretiva, sempre solicitam que a mesma “cuspa”, para soltar a saliva.
A crianga, nesses momentos, realiza pequena movimentagdo de lingua, leve
protrusdo dos labios, e assim a saliva escorre, 0 que a ajuda permanecer mais
tempo sem necessidade de aspiragao das vias aéreas superiores. Essa estratégia
faz também com que a paciente realize movimentos de estruturas orais, sendo
positivo para manutencio de sua mobilidade.

Por vezes, no grupo de intervengéo precoce, a paciente manifestava desejo
de experimentar algum alimento, principalmente em atividades de culinaria, nas
quais via seus colegas de grupo comendo, mas sO deixava colocar em sua boca
quando a mae estava presente e ao seu lado. Era necessario que o alimento
estivesse na consisténcia pastosa: o alimento era colocado em sua boca,
aguardavam-se alguns segundos para que experimentasse o paladar e retirava-se
com gaze. A mae conta que, em casa, as vezes a filha vé alguma coisa e mostra
desejo de comer, mas sempre oferece na consisténcia pastosa, pois sabe que é o
adequado para ela.

Em conversas com a professora, esta menciona que a crianga € esforgada
e, na maioria das vezes, aceita as atividades propostas. Ela diz que, em sala de
aula, a crianga quase nunca utiliza a fala, mas consegue comunicar-se por meio de
expressoes faciais. Acrescentou que esta iniciando o processo de alfabetizacao e
que a crianga reconhece a escrita de seu home e do nome dos pais. A professora
utiliza, em sala de aula, algumas figuras de comunicagao alternativa e aumentativa
para organizar a rotina escolar e antecipar as atividades que realizara, mas ressalta
que a crianga compreende os comandos verbais.

Na avaliagdo fonoaudiolégica da linguagem, verificou-se que, de fato, a
paciente comunica-se, basicamente, por expressdes faciais. As vocalizacbes sao
raras. E atenta ao ambiente, sempre observando o que acontece a sua volta. Foi

notavel, desde o inicio dos atendimentos fonoaudiolégicos, a satisfatéria
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compreensao verbal, verificada por suas respostas e formas de interacao, coerentes
e contextualizadas. Estabelece contato visual com a terapeuta, aceitando contatos
fisicos e os retribuindo com discreto sorriso.

Em relagcdo a audi¢cdo, a mae conta que a filha realizou triagem auditiva
neonatal na maternidade e que o resultado foi dentro dos padrdes da normalidade.
Disse que os médicos nao solicitaram exames de audicdo apds a alta da
maternidade, pois as respostas auditivas eram consistentes.

Questionada sobre a visdo, a mae disse que realizou exame em 2014 com
oftalmologista, o qual solicitou o uso de éculos em fungédo de astigmatismo. Durante
as sessoOes, sdo adequadas as reacgdes e a discriminagdo dos sons em diferentes
intensidades, bem como o reconhecimento visual de figuras e objetos pequenos,
nao havendo, portanto, questdes auditivas e visuais dignas de nota.

No decorrer do processo terapéutico, a interagcdo foi sustentada
dialogicamente por meio de perguntas, ponderacbes e comentarios da
fonoaudidloga, consideradas e respondidas afirmativa ou negativamente pela
paciente. Em geral, para “sim”, a paciente eleva a sobrancelha concomitantemente a
maior abertura dos olhos e discreto sorriso. Para “ndo”, ela contrai a sobrancelha e
realiza leve movimento de negagéo com a cabecga.

De inicio, as poucas vocalizagcdes da paciente, com frequéncia, ndo eram
entendidas pela terapeuta, mas (rapidamente) a mae e/ou a auxiliar de enfermagem
— que acompanham as sessdes — esclareciam o conteudo da expressdo da
paciente.

Alids, a mée e a auxiliar de enfermagem seguram a nuca da crianga,
distanciando-a do encosto de cabecga da cadeira de rodas, para proporcionar uma
posicdo em que a fala ocorra com mais chance de inteligibilidade. De fato, a
vocalizagao € menos imprecisa quando realizada nessa posigao.

As tentativas de utilizagdo da CSA foram realizadas com o Software Board
Maker para confeccado da prancha de comunicagao da crianca.

O Board Maker €é wum programa de computador desenvolvido,
especificamente, para criacdo de pranchas de comunicagao alternativa e
aumentativa. Ele possui biblioteca com os sistemas simbdlicos mais utilizados em
todo o mundo, inclusive o PCS - Picture Communication Symbols, criado em 1980

pela fonoaudidloga americana Roxanna Mayer Johnson.
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No Brasil, o PCS foi traduzido como Simbolos de Comunicagao Pictérica. O
sistema PCS possui como caracteristicas: desenhos simples e claros, de facil
reconhecimento, adequados para usuarios de qualquer idade, faciimente
combinaveis com outras figuras e fotos para a criagdo de recursos de comunicagao
individualizados. Esses recursos sdo extremamente uteis nas atividades
educacionais. O sistema de simbolos PCS, como mencionado, esta disponivel no
Brasil por meio do software Board Maker. O software possui varias ferramentas que
permitem a construgcdo de recursos de comunicagdo personalizados. Com o
software Board Maker sao confeccionados recursos de comunicagdo ou materiais
educacionais que utilizam os simbolos graficos e que podem, posteriormente, ser
impressos e disponibilizados aos usuarios (SARTORETTO e BERSCH, 2014).

A paciente realizava as escolhas das figuras utilizando os recursos de “sim”
e “nao” acima descritos e, com o direcionamento do olhar, localizava-as na prancha
com facilidade.

Apesar do incentivo da terapeuta, dos familiares e da auxiliar de
enfermagem, a paciente recusou a utilizagdo cotidiana da CSA, insistindo nas
expressoes faciais e nas escassas vocalizagdes como forma de comunicag¢ao, com o
apoio da mée e da cuidadora (auxiliar de enfermagem) na fungdo de tradutoras.
Apos varias tentativas e até o momento, ficou evidente que o recurso da CSA néao se
mostrou efetivo do ponto de vista da comunicagao funcional, pois ndo houve adesao
por parte da criancga.

A recusa da CSA pela crianga, em nossa interpretacdo clinica, € uma
conduta comunicativa evidente, tem significado e intengdo. Sendo, vejamos. Sua
condicdo cognitiva ndo sugere dificuldades no uso do recurso, ao contrario, as
atividades com o material, apesar da pequena familiaridade, foram compreendidas e
realizadas satisfatoriamente pela crianca, o que poderia motivar a incorporagao do
uso em suas rotinas relacionais. No entanto, tal uso poderia significar uma menor
necessidade da mé&e e da cuidadora como tradutoras, como mediadoras constantes
de suas relagbes com os outros, e é essa condicdo que a crianga parece ter medo
de perder, uma vez que essa sua dependéncia €, reciprocamente, uma forma de
manter os mais proximos também dependentes dela. Isto €, tal arranjo relacional
funciona como uma espécie de campo de dominio e de autoridade, a partir do qual a
crianga se afirma como sujeito, mantendo a atengao e, de certa forma, controlando

certos comportamentos da mae e da cuidadora.
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E compreensivel que, diante de condigdes organicas bastante limitadoras e
que reduzem as oportunidades de autonomia e de convivio social mais amplo, a
crianga construa formas para manejar, para reter e tentar controlar as relagoes
afetivas de que dispbe, mesmo que isso se faga pela manutencdo de relagdes
fusionais, de uso consentido dos “corpos” da mée e da cuidadora como extensdes
do seu.

Chamar essas condutas e arranjos relacionais de compreensiveis significa
acolhé-los, como situagdo nao apenas possivel, mas comum em face dos muitos
comprometimentos e limitagées (fisicas, emocionais, sociais...) frequentes nas
pessoas com DMU, o que faz com que elas e os mais proximos fagam os arranjos
possiveis, 0 melhor que podem em cada momento e época da vida. Nao se trata,
porém, de naturalizar esses arranjos. Acolher significa abrir espaco e criar condigdes
de elaboracdo e de potenciais deslocamentos, por parte dos envolvidos (crianga,
mae, pai, cuidadores, etc.), em termos das formas de perceber, significar e agir, sem
tomar a DMU, seus signos de limitagdo, dependéncia e sofrimento, como unicos
destinos e parametros para as relagbes com as pessoas com DMU e delas com o
outro.

A pratica clinica demonstra que esse trabalho de elaborag¢ao e deslocamento
requer escuta e delicadeza dos terapeutas, pois € facil ter um olhar critico sobre
certas condutas e/ou arranjos relacionais das familias e mesmo dos profissionais
que trabalham com pessoas com DMU, mas € muito dificil dar suporte para que
possam enfrentar as dificuldades, as angustias, o estresse e os sofrimentos que as
situacdes vividas lhes impdem frequentemente.

Para o fonoaudidlogo, essa escuta e delicadeza s&o centrais, uma vez que a
elaboracao de situagdes como a referida, pela pessoa com DMU e seus familiares,
se faz como trabalho de comunicacido, ndo apenas de habilitacdo ou reabilitacdo de
funcbes comunicativas, mas também de acdo sobre os conteudos da comunicagao,
até porque a comunicagdo nao € apenas o intercAmbio, a codificacdo e a
decodificagdo de mensagens, mas, na condigao de poténcia da linguagem (poder da
linguagem para criar agdo em comum, significados compartilhados), também produz
sentidos, a partir dos quais torna-se possivel orientar as relagdes intersubjetivas
(entre sujeitos), fazer escolhas, tomar decisdes e construir novos destinos pessoais
e sociais (SOUZA, 2009).
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Aspectos como esses sao pontuados para mae e para crianga ao longo do
processo terapéutico. Em relacdo a CSA, foi pactuado que voltariamos a esse
recurso, pois as expressodes faciais e a vocalizagdo, de acordo com a evolugédo da
SWH, por dependerem do ato motor, ficam mais comprometidas progressivamente.
Todavia, cada uma das estratégias terapéuticas é processual, precisa ser
compreendida e apropriada pela crianga e pela familia para ser efetiva. Além disso,
esse processo de negociagdo e de pactuagdo faz parte do trabalho com a
comunicacgao, nos termos referidos antes.

Nesse caminho, gradativamente, a terapeuta tornou-se interlocutora da
crianca, atribuindo sentidos as suas vocaliza¢gdes, que se ampliaram um pouco, mas
sao sempre em voz baixa, com articulagao imprecisa e nasalizada. Ela continua se
valendo sempre dos demais recursos expressivos: expressdes faciais, leves
movimentos de cabeca e pausas de siléncio interpretavel, a despeito do corpo
praticamente inerte.

Tal efetividade comunicativa opera em varias situagcdes, como € possivel ver

nos exemplos a seguir.

Situacao 1 - Conversa sobre acontecimento vivencial: o aniversario

Terapeuta: o seu aniversario foi na semana passada?

Paciente: (levanta a sobrancelha concomitantemente a maior abertura dos olhos e
um discreto sorriso).

Terapeuta: Ah, que legal! E teve festinha na sua casa?

Paciente: (levanta as sobrancelhas concomitantemente a maior abertura dos olhos e
um discreto sorriso).

Terapeuta: aqui na escola também teve festa?

Paciente:(contragcdo da sobrancelha e leve movimento de negagdo com a cabecga).

Terapeuta: Ah, entendi! Na escola nao teve festa...
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Situagao 2: Conversa em sessao de aproximagao a convengoes da escrita

Paciente: (olha fixamente para o quadro de recados fixado na parede da sala).
Terapeuta: - O que vocé ta olhando, as letras?

Paciente: (levanta as sobrancelhas concomitantemente a maior abertura dos olhos e
discreto sorriso).

Terapeuta: - Tem a sua letra nesse nome?

Paciente: (levanta as sobrancelhas concomitantemente a maior abertura dos olhos e
discreto sorriso).

Terapeuta: - E qual é a letra do seu nome, essa? (apontando para uma letra
aleatoria).

Paciente: (contragdo da sobrancelha e leve movimento de negagdo com a cabecga).
Terapeuta: - Ndo? E essa? (apontando para a letra inicial correta do seu nome).
Paciente: (levanta as sobrancelhas concomitantemente a maior abertura dos olhos e
discreto sorriso).

Terapeuta: - Ah, legal. Vamos escrever o seu nome, recortar e colar la no quadro
também?

Paciente: (levanta as sobrancelhas concomitantemente a maior abertura dos olhos e

discreto sorriso).

Situacao 3: A escrita mediada por jogo social e por CSA

A auxiliar de enfermagem chega a sala de terapia e informa que a crianca
estava jogando bingo de letras na sala de aula e que ndo houve tempo de terminar a
atividade porque tinha chegado a hora da terapia fonoaudiolégica. A fonoaudidloga,
entdo, pergunta a crianga se gostaria de fazer o bingo na terapia, a resposta é
afirmativa. Foi necessario escrever o alfabeto rapidamente na folha de sulfite e
recorta-lo para poderem jogar o bingo, pois na pasta da escola s6 havia as cartelas.
Nessa sessao, a terapeuta combina com a crianca que confeccionariam um alfabeto
mais legal depois, e encapariam para ficar melhor e mais duravel para outras

atividades.
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Na sessdo seguinte, a terapeuta prop0s a realizagdo da confecgdo de um
alfabeto no software Board Maker, colocando a letra no quadrado e uma figura que a

representasse. A seguir, segue um recorte dessa situagao:

Auxiliar de enfermagem distancia a cabega da crianga do encosto da cadeira e
mantém o apoio enquanto fonoaudibloga e crianga dialogam, as duas posicionadas

de frente para o computador.

Terapeuta: A letra “E” é de macaco ou de elefante?

Paciente: e — e — & [EE4].

Terapeuta: Elefante. Boa!

(Terapeuta seleciona a figura de elefante e coloca no quadrado ao lado da letra “E”).
-E depois do “E’, qual letra vem?

Paciente: (contragcao da sobrancelha e leve movimento de negagdo com a cabecga).
Terapeuta: Ndo lembra? O... A, B, C, D, E...?

Paciente: (contragédo da sobrancelha e leve movimento de negagdo com a cabecga).
Terapeuta: Olha o alfabeto da sua pasta, aqui 0, é o.... “F”.

Paciente: é —i [€]].

Terapeuta: Isso... F. F do que? Vamos ver alguma coisa que comega com esse som
0... ffff....

Paciente: hin[ hi].

Terapeuta: bola?

Paciente: (contragcdo da sobrancelha e leve movimento de negagdo com a cabeca).
Terapeuta: hummm... faca?

Paciente: hin [hi] (sim).

Terapeuta: Isso... faca! Vamos pegar a figura da faca (terapeuta seleciona a figura
da faca e coloca no quadrado ao lado da letra “F”. Terapeuta mostra outra figura...).
- O, “fffoca” também pode. O som que comeca é igual. S6 pra te mostrar.

Paciente: (contragédo da sobrancelha e leve movimento de negagdo com a cabecga).
Terapeuta: que foi?

Paciente: (fixa o olhar na figura da foca e mexe as sobrancelhas).

Terapeuta: Vocé ta olhando pra foca. Quer essa?

Paciente: [nOha] rora (foca).

Terapeuta: isso, foca. Eu mudo aqui.
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Os fragmentos de sessdes de terapia fonoaudiologica citados exemplificam
a efetividade comunicativa na diade terapeuta/paciente, o que também ocorre nos
contextos familiar e educacional da crianga. O severo comprometimento motor e de
fala, certamente, traz dificuldades e limitagbes, mas nao impede a comunicagao, a
moldura simbdlica pela qual nossa crianga se faz sujeito. Ela €, de fato e de direito,
um “eu” para o outro, ainda que seu circulo de relagdes e seu repertério social sejam
pequenos, circunscritos quase integralmente ao ambiente familiar e da instituigao
onde recebe cuidados multiprofissionais de saude e de educacao.

Veremos que o mesmo acontece com os dois outros casos que serao
relatados a seguir. Embora diferentes em suas DMUs e em suas condigbes
subjetivas, também se comunicam, circulam na linguagem, mesmo com pouca ou

nenhuma possibilidade de fala.

Caso 2

Paciente do género feminino, 07 anos de idade atualmente, filha unica de
casal jovem. Os pais moram juntos desde a gestagdo, que ocorreu normalmente,
com pré-natal realizado regularmente.

Quando estava com 32 semanas de gestagao, a méae teve uma febre e foi ao
médico onde se constatou sofrimento fetal. Foi realizado parto cesarea. A crianga
nao chorou ao nascer, nasceu com 2,170 kg, com ictericia, Apgar no primeiro minuto
de vida 08, no terceiro minuto 09 e no quinto minuto 10. Ficou internada por 05
meses e descobriram crises convulsivas apos 30 dias de vida. Nao foi amamentada
em seio materno. Colocou gastrostomia com valvula anti-refluxo com 05 meses.

Prematuros ou pré-termos sao considerados os recém-nascidos com idade
gestacional inferior a 37 semanas, o que resulta num grupo heterogéneo de criangas
com idades proximas ao termo, ou ainda aquelas com idades gestacionais abaixo de
32 semanas (RODRIGUES e SILVA, 2011).

A mée dessa menina afirma nao ter sido informada sobre problemas durante
e apdés o parto. Segundo ela, somente informaram que a crianga havia sido
encaminhada para Unidade de Terapia Intensiva (UTl) para melhor
acompanhamento e observagdo. Conta que, nesse momento, comegaram a surgir

enormes duvidas e angustias. Percebia sua filha ndo responsiva aos estimulos, nédo
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sabia sugar e tinha tremores nos olhos. Refere que, depois de quinze dias no
hospital, foi informada de que a crianga tinha sindrome convulsiva: “um grande
choque, nao sabia o que esperar...” (sic).

Convulsdes no recém-nascido sdo consideradas emergéncia, em fungao das
lesbes que podem causar em um cérebro imaturo. Além disso, podem ser de dificil
reconhecimento, e sua incidéncia costuma ser inversamente proporcional a idade
gestacional, ou seja, os prematuros extremos sao 0s mais acometidos. A
mortalidade é alta e a chance de sequelas neurolégicas varia entre 25% a 30%
(FONSECA, et al, 2009).

Costa, Nunes e Fiori (2001) afirmaram que entre as patologias neuroldgicas
mais frequentes no periodo neonatal encontram-se as crises convulsivas, cuja
incidéncia varia entre 1,8-5/1.000 nascidos vivos. Na experiéncia dos autores,
aproximadamente 14% dos recém-nascidos atendidos na UT| Neonatal do Hospital
Séo Lucas, da Pontificia Universidade Catolica do Rio Grande do Sul, apresentaram
pelo menos um episodio clinico compativel com crise convulsiva.

Os autores lembram ainda que, no periodo neonatal, as convulsdes podem
estar relacionadas a diversos fatores etioldgicos, potencialmente causadores de
lesbes permanentes ou transitorias do sistema nervoso central (SNC). Afirmam
também que essas intercorréncias podem ocorrer intra-utero, ao nascimento ou no
periodo pods-natal imediato, e que o progndstico dos recém-nascidos com crises
convulsivas € muito variavel. Em geral, metade dos casos evolui para ébito ou
sequelas graves, e a outra metade fica com sequelas minimas ou s&o normais.

Voltando ao relato do caso 2, a mae conta que houve muitos problemas e
desafios para alta hospitalar, dentre eles ajustar e adequar a medicagao para
controle da convulsdo. Apds cinco meses de internagao, a crianga foi para casa com
suporte de home care. O suporte de home care é constituido por cuidados
profissionais de saude realizados na residéncia do paciente.

A mae enfatiza que imaginava esse suporte por poucos dias, até a crianca
se alimentar melhor e estar mais ativa. Fala de sua surpresa ao descobrir que era
para “a vida toda” (sic). Um tanto desiludida, menciona ndo saber exatamente, até
hoje, o diagndstico e a causa da deficiéncia de sua filha, acha que foi tudo mal
explicado na maternidade.

No prontuario da crianga, na instituicdo da pesquisa, consta relatério médico

de 2011, no qual a crianga é acometida por comprometimento neurolégico (motor e
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cognitivo) de grau severo e carater permanente; também ha suspeita de erro inato
do metabolismo, com antecedente de prematuridade e de crises convulsivas no
periodo neonatal. No prontuario, ha outro relatério médico, de 2014, que conclui o
diagndstico de encefalopatia crénica ndo progressiva secundaria a hipdxia neonatal.

Segundo Frazéo (2004), a Encefalopatia Crdénica Infantil ndo Progressiva é
definida como uma perturbacdo funcional do sistema nervoso central, sendo
consequéncia de lesao neuroldgica pre, peri ou pds-natal nos primeiros anos de
vida.

Os cuidados recebidos do home care consistem em visita médica e de
enfermagem uma vez por semana, fisioterapia (motora e respiratoria) duas vezes ao
dia, todos os dias da semana. Atendimento fonoaudiolégico e de terapia ocupacional
nao estao sendo oferecidos pelo home care no momento, por falta de profissionais
credenciados na regiao de residéncia da familia.

A crianga utiliza medicagdo anticonvulsivante de modo continuo
(Vigabatrina, Levetiracetam e Nitrazepam), sob orientacdo de neurologista. Realiza
acompanhamento em um ambulatério de erros inatos do metabolismo. As
convulsdes séo controladas por medicagéo; usa catéter nasal de oxigénio continuo e
realiza alimentacéo exclusiva por gastrostomia. Sua locomogao depende de cadeira
de rodas para todas as atividades do dia a dia, com exce¢ao das horas de sono. A
cadeira de rodas € adaptada, propria para a crianga. Utiliza mesa encaixada na
cadeira de rodas para facilitar a execucgao de atividades.

A méae conta que realizou triagem auditiva neonatal na maternidade, e que o
resultado foi normal. N&do realizou outros exames de audi¢cdo posteriormente. Ela
também referiu consulta com oftalmologista (mais recente — 2014) para a filha, na
qual se verificou que a visdo da crianca esta normal.

Em 2013, a crianga apresentou crises convulsivas de dificil controle. Por
isso, ficou internada em UTI por dois meses, sob sedacdo e intubacido, com
necessidade de ajustes medicamentosos, bem como de testes com novas drogas, o
que ocasionou um quadro chamado “Sindrome de Stevens Johnson”. A Sindrome
de Stevens Johnson se caracteriza por reagdes cutaneas graves, com potencial para
morbidade e mortalidade elevadas, acometendo a pele e a membrana mucosa,
necessitando de cuidados de medicina intensiva (BULISANI et al, 2006).

A crianga frequenta a Instituicdo da pesquisa desde 2012. Iniciou em

atendimento na escola especializada: educacao infantil. Devido ao uso continuo de
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oxigénio, ela vai e volta da escola em ambulancia de UTI, acompanhada por médico
e enfermeiro. Na sala de aula, tem auxiliar de enfermagem constante ao seu lado,
para cuidados de saude.

Vale ressaltar que a auxiliar de enfermagem a acompanha, cuida dela,
desde quando a menina tinha um ano de idade. Além dos cuidados profissionais, a
auxiliar conhece muito bem a crianca, tem forte vinculo e a estimula todo o tempo,
significando suas respostas, motivando a participagcdo nas atividades escolares de
modo carinhoso e paciente.

A crianga iniciou atendimento fonoaudiologico individual na Instituicdo em
2013. Realiza esse atendimento ha dois anos, uma vez por semana, em sessdes de
30 minutos.

Sua professora atual conta que a crianga é timida e tem pouco interesse nas
atividades de aula: “participa apenas quando gosta ou esta com boa vontade” (sic).
Disse também que a crianga € muito observadora, esta sempre atenta aos colegas
de classe e que, algumas vezes, levanta o bragco e toca os amigos. Referiu que a
aluna gosta de musica, de atividades com movimento corporal, sendo um pouco
resistente a atividades sensoriais e tateis, como pintar e mexer em texturas com as
maos.

A professora utiliza, em sala de aula, figuras de comunicagao alternativa e
aumentativa; figuras do PCS, para organizar a rotina escolar e antecipar, com as
criangas, as atividades que vai realizar. As figuras utilizadas sao relativas ao canto
do inicio do dia de aula, a roda de conversa e as atividades de pintar, colar, recortar,
lavar as méaos, e ir para: intervalo, sessdo com a fonoaudidloga, computador,
brinquedoteca e casa. Essas figuras foram elaboradas, com a crianga, pela
fonoaudidloga. Quando ha a necessidade de criar uma figura do PCS para
representar alguma atividade proposta pela professora, esta procura orientacédo da
fonoaudidloga. A professora referiu que as figuras que utiliza com a crianga séo
bastante funcionais.

Em 2013, ao procurar atendimento fonoaudiolégico para filha, a mae
manifestou seu desejo de que a crianga desenvolvesse a oralidade e se
comunicasse melhor, sendo que também precisava de intervengédo fonoaudioldgica
pela grave disfagia, com pneumonias de repeticao.

No inicio do processo terapéutico, a crianga produzia muita secrecao e era

necessario aspirar as vias aéreas superiores (boca e nariz) muitas vezes com
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aspirador de secreg¢ao, aproximadamente 30 vezes por dia, para retirada de
secrecao, desobstruindo as vias aéreas superiores para a crianca respirar melhor e
manter-se estavel. Essas aspiracbes e a excessiva quantidade de estase salivar
ocorrem mesmo com alimentagao exclusivamente por gastrostomia.

Na avaliagdo da motricidade orofacial, observou-se hipotonia, mobilidade e
sensibilidade reduzidas (bochechas, labios, lingua e mento), reduzida movimentagéo
de lingua, estase salivar em grande quantidade e sialorréia em média quantidade.

Na avaliagdo da linguagem, observou-se que a paciente comunica-se por
expressdes faciais e raras vocalizacdes. E atenta ao ambiente, sempre observando
0 que acontece a sua volta. E notavel a compreensao verbal, pois reage de maneira
coerente e contextualizada em qualquer situagao na instituicao. Estabelece contato
visual com a terapeuta, aceitando contatos fisicos e os retribuindo com discreto
SOrriso.

Atualmente, a comunicacdo expressiva acontece por expressdes faciais
variadas, vocalizagdes (como “a” prolongado em momentos de euforia) e outros
movimentos corporais, como levantar as pernas, esticar o brago para tocar em
alguém ou em algum objeto, e, para dar pistas de contexto, tocar, por exemplo, no
objeto que quer explorar.

A comunicacao receptiva € realizada por frases simples, as quais responde
de maneira coerente e contextualizada. Estabelece contato visual com a terapeuta, €
resistente ao toque intra oral. Reage a comandos verbais e executa as acgdes
propostas somente quando quer, do contrario, sequer reage negativamente, apenas
desconsidera, fica indiferente a proposta. Por exemplo, se € pedido para pegar o
lapis que esta em sua mesa de atividades e, nesse momento, isso néo a interessa, a
crianga ndo pega, mas se esta interessada na atividade, responde a ordem
adequadamente.

De inicio, em razao de seu quadro de saude, foram priorizadas as questdes
da disfagia: estimulacdo térmica, estimulacdo de sensibilidade e utilizacdo do
recurso de bandagem terapéutica. Apds 03 meses dessa énfase terapéutica,
observou-se diminuicdo de sialorréia e diminuigao significativa na necessidade de
aspiracao oral por sonda para retirada da secrecdo. Dessa forma, foi possivel iniciar
terapia gustativa e, atualmente, é possivel deixar a crianga experimentar os

alimentos com seguranga, sabendo que ira deglutir corretamente, mesmo que seja
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em pouca quantidade. As aspiragdes de vias aéreas superiores, hoje em dia, sdo de
aproximadamente 10 vezes ao dia.

Em relagdo a comunicagao, no decorrer do processo terapéutico, a interagao
entre terapeuta/crianga sustentou-se em estratégias dialégicas, por meio de
perguntas e pontuagbes simples da fonoaudidloga, respondidas afirmativa ou
negativamente pela crianga. Para “sim”, balanga discretamente a cabeca para cima
e para baixo, e para “ndo” movimenta a cabecga discretamente para os lados.
Apresenta sorriso com vocalizagdo quando gosta de alguma coisa, por exemplo,
para videos musicais emite um sonoro “a”.

Esta sendo trabalhado a CSA em terapia fonoaudiolégica. Foram levantadas
as preferéncias da crianga em relacdo a varios topicos, por exemplo, sobre os
desenhos de que mais gosta. A partir das preferéncias sdo confeccionadas, durante
as sessoes, as figuras do PCS num trabalho conjunto e compartilhado entre a
crianca e a terapeuta.

Observou-se, no decorrer do processo terapéutico fonoaudiolégico, melhora
da intengdo comunicativa: indicar objetos, tocar nas pessoas que quer estabelecer
contato. Além disso, as expressdes tornaram-se mais diversificadas e
acompanhadas por vocalizagbes com algum grau de articulagado dos sons.

A seguir, alguns exemplos da rica e singular relagdo comunicativa em

terapia fonoaudioldgica:

Situagao 1: Mudando de assunto e de atividade

A terapeuta realiza exercicios passivos de motricidade orofacial com a
crianga, utilizando massageador. Ao lado, esta o balcdo com os utensilios e, proximo

aos utensilios, ha um tablet.

Paciente: (levanta o brago direito e dirige a médo até o balcdo, balanga a cabeca
levemente de forma positiva).

Terapeuta: (Interrompe o exercicio). — Vocé quer alguma coisa?

Paciente: (Balanga a cabeca positivamente, para cima e para baixo).

Terapeuta: - O que é? Esta aqui no balcao, onde vocé colocou sua mao?

Paciente: (Balanga a cabecga positivamente, para cima e para baixo).
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Terapeuta: - Humm... Entdo, vamos ver... Vocé esta com a mdo bem pertinho do
Tablet. E o tablet?

Paciente: (Balanga a cabecga positivamente, para cima e para baixo).

Terapeuta: - Ah tall Vocé quer assistir video?

Paciente: (Balangca a cabega positivamente, para cima e para baixo) e vocaliza “a”
continuo.

Terapeuta: Ah... Que legal! Entdo vamos ver qual video vocé quer! Deixa eu abrir o
Youtube. Olha, tem varios videos nessa pagina. Pode escolher um. Vocé gosta da
Galinha Pintadinha?

Paciente: (Balanga a cabeca positivamente, para cima e para baixo).

Terapeuta: Legal! Vocé quer esse da baratinha ou da aranha?

Paciente: Apds alguns segundos, olha fixamente para a figura da baratinha.

Terapeuta: Ah, muito bem! Entdo, vamos ver!

Situacao 2: Pedindo para brincar com a agua e com a toalha de papel

Final da sessao. Terapeuta retira as luvas e vai lavar as maos.

Paciente: Olha para terapeuta abrindo a torneira e sorri, se curva para visualizar
melhor a situagao.

Terapeuta: (Posiciona a crianga de frente para a pia e continua a lavar as méaos, e
pergunta) Vocé quer ver eu lavar as maos? Do que é que vocé esta rindo? Vocé
gosta de agua, né?

Paciente: Continua sorrindo e vocaliza “44&”.

Terapeuta: Ah... mexer na agua é muito bom mesmo! (Nesse momento, terapeuta
pega papel e comega a secar as maos).

Paciente: (fica mais agitada ainda nesse momento e sorri).

Terapeuta: Vocé gostou de me ver lavando as maos, né?

(Nesse momento, entra na sala de terapia a auxiliar de enfermagem e vé a crianga
sorrindo ao ver terapeuta secar as maos).

Auxiliar de enfermagem: Ah, vocé quer fazer bagunga! Conta pra “Nati” que vocé

gosta de pegar o papel depois de lavar as maos para fazer cesta no lixo!
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Terapeuta: Ah, é isso entdo? Que legal! Entdo, vamos fazer cesta aqui também,
agora. (terapeuta pega a bola de papel e ajuda a crianga a segurar e conta
brincando... 1, 2, 3 e ja... arremessa no lixo).

Paciente: Mantém sorriso e movimenta as pernas.

Situacgao 3: Ja basta!

Terapeuta e paciente estdo na sala de terapia, restando cinco minutos para
o final da sessédo. O tablet esta elevado, num suporte, sobre a mesa de atividades

da crianga, que € acoplada a cadeira de rodas.

Paciente: Levanta sua mé&o lentamente e vira o tablet de cabeca para baixo,
bruscamente.

Terapeuta: Nossa... O que foi?

Paciente: (Franze a testa e olha para terapeuta).

Terapeuta: Porque vocé fez isso? Nao quer mais assistir?

Paciente: (continua franzindo a testa e balangca a cabeg¢a de um lado para o outro
negativamente).

Terapeuta: Ta bom, sem problemas. Vamos deixar desligado. Vamos sé terminar os
exercicios.

Paciente: (Faz um longo suspiro... Huunnf).

Terapeuta: Esta cansada né?

Paciente: (Olha terapeuta e encosta a cabeca de lado na cadeira, como se estivesse
deitando).

Terapeuta: Entendi. Hoje vocé fez muitas coisas na escola. Esta acabando ta? Ja ja
a tia vem te buscar.

Paciente: (Curva a cabega e olha para a porta da sala de terapia).

Terapeuta: Sim, ela ja vem, por ali mesmo... Ai vocé vai embora.
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Caso 3

Jovem com 19 anos de idade, género masculino, segundo gemelar,
prematuro, nascido de 30 semanas por cesarea. A mae conta que no 6° més de
gestacéo ocorreu o rompimento da bolsa. O menino nasceu com 1.540 kg. Apgar 05
no primeiro minuto de vida e 08 no terceiro minuto de vida.

Durante a gestagao, a méae ficou um més internada em repouso e, com 07
meses de gestacdo, foi necessario realizara cesarea. Consta, no prontuario da
crianca, dados de hipdxia neonatal moderada, ictericia, apnéia e anemia. Obteve
alta hospitalar um més e sete dias apds a de seu irméo gémeo. Permaneceu dois
meses e meio internado, pois, além de esperar o ganho de peso e a estabilidade
clinica, teve meningite durante a internacdo. O irmao gémeo apresenta surdez
profunda bilateral. A mae referiu que, na maternidade, realizaram teste da orelhinha
e fizeram o BERA, pois haviam detectado surdez no irm&o e, por isso, investigaram
os dois.

A méae referiu também que seu filho se comunica por gestos, expressao
facial e corporal. Ressalta que na Instituicdo a comunicacdo € mais efetiva, porque
os profissionais tém mais conhecimento sobre as formas de comunicacdo de seu
filho.

Disse que, anteriormente, quando o filho era mais novo, o choro, os gemidos
e a evacuagao eram os modos pelos quais entendia as reacbes de estresse,
desconforto ou dor de seu filho. Atualmente, continua com dificuldades para
entendé-lo em situacdes mais especificas. Por exemplo, diz saber se ele estd com
dor pelas expressdes faciais, mas que nao sabe onde esta doendo. Disse que,
quando ele sente cheiro da comida, ja fica reclamando, resmungando, querendo
comer... Se esta com frio, resmunga também. Disse que, ao conversar com o filho,
sabe que ele a entende.

Segundo Messa (2007), ha interagdo de fatores internos e do ambiente, e,
portanto, € necessario compreender que o sujeito interage sobre o ambiente e vice-
versa. As relagbes afetam os individuos, especialmente dentro do grupo familiar, que
€ uma formacgao social que carrega intensa carga afetiva.

O nosso jovem tem quatro irmé&os, incluindo seu irmao gémeo. Foi criado

pela mae, pois, quando ainda crianga, 0s pais se separaram € ndo ha mais contato
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entre ele o pai. Frequenta a Instituigdo desde 1998, junto com seu irm&o gémeo que,
como mencionado, possui deficiéncia auditiva.

Quando estava com 16 anos iniciou estudos no Centro Integrado de
Educacdo de Jovens e Adultos (CIEJA). E uma Escola Municipal de Ensino
Supletivo Gratuito. Oferece Ensino Fundamental (1% a 82 série) para Jovens e
Adultos acima de 15 anos. Esse programa € uma agao educativa que contempla
novas formas de ensinar, constituindo-se uma alternativa de inclusdo de jovens e
adultos no mundo sdcio-escolar. A mae refere que foi a Unica vez que tentou fazer
alguma coisa fora da Instituigdo de nossa pesquisa, e que ndo deu certo. Disse que,
nesse programa educacional, o filho tinha que ir sozinho, com transporte do
governo, que o buscava em casa e o levava até a escola, onde uma pessoa ficava
com ele, mas que encontraram muitas dificuldades em cuidar dele e, principalmente,
alimenta-lo. O programa nao permitiu que ela o acompanhasse, entao desistiu.

O irmao frequentou a Instituicdo para atendimento educacional especializado
em contra turno da escola regular. Aprendeu LIBRAS - Lingua Brasileira de Sinais.
A mae sabe alguns sinais isolados de LIBRAS. O irm&o nao frequenta mais a
instituicdo. Atualmente, frequenta instituicdo especializada em deficiéncia auditiva,
escola regular e faz curso no Senai.

A mae conta que, devido a sua pressao alta na gestagdo e ao rompimento
da bolsa, a crianga nasceu antes de completar o tempo minimo esperado para o
nascimento. O garoto permaneceu quase dois meses na UTI para ganho de peso e
estabilidade respiratoria.

O jovem apresenta diagndstico médico de paralisia cerebral espastica,
epilepsia com deficiéncia intelectual e baixa visao, por alteragao central (cortical).

Para Scholtes et al.(2006), a paralisia cerebral espastica € determinada pela
presenca de tonus elevado (aumento dos reflexos miotaticos, clénus, reflexo
cutdneo plantar em extensao), originado por uma lesdo no sistema piramidal. A
espasticidade é prevalente em criangas cuja paralisia cerebral € consequente do
nascimento pré-termo.

Romangnolli e Ross (2008, p. 13) consideram baixa visdo ou visdo

subnormal:

[...] alteracdo da capacidade funcional da visdo decorrente de
inimeros fatores isolados ou associados, tais como: baixa acuidade
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visual significativa, redu¢do importante do campo visual, dificuldades
de adaptacdo a luz e ao escuro e para a percepgao de cores,
alteragbes corticais e/ou de sensibilidade aos contrastes que
interferem ou limitam o desempenho individual da pessoa.

Em funcdo dos citados agravos de saude e deficiéncias, o paciente utiliza
cadeira de rodas adaptada para se locomover e € dependente para todas as
atividades do dia a dia. A cadeira de rodas é adaptada, com apoio para os pés e
para promover a posi¢cao elevada de cabega, bem como moldada no encosto devido
ao quadro de escoliose que o adolescente apresenta.

Atualmente, frequenta o programa de Atendimento Extra Curricular (AEC) na
Instituicdo da pesquisa, duas vezes por semana. Um dia da semana frequenta AEC
com a professora e, algumas vezes, vai para a oficina da instituicdo, onde realiza
atividades com argila e mosaico. Em outro dia, realiza AEC com atividades de
educacao fisica adaptada e, na sequéncia, realiza sessbes de fisioterapia e
fonoaudiologia individual na instituicao.

A professora, que conhece o jovem ha muito tempo, aproximadamente 10
anos, refere que suas respostas e sua comunicacdo estdo melhores. Diz que
interage melhor nas atividades e estd mais responsivo. A professora utiliza uma
caixa, chamada na Instituicdo de “caixa sensorial”’, na qual sdo guardados os objetos
concretos a serem usados nas atividades escolares, representando-as. Por
exemplo: ha uma colher cujo uso em aula significa que € o momento de comer; ha
um pandeiro cujo uso significa que € o momento de cantar. A professora diz que a
atividade que ele mais gosta € a culinaria, pois tem prazer em sentir o cheiro dos
alimentos, em amassar os alimentos e depois comer.

Mora longe da instituicdo e utiliza transporte especial do governo para se
locomover.

A mae refere que o filho gosta muito de ir a Instituicéo, e, por isso, raramente
faltam. Diz que o filho € muito amado pela familia, principalmente por seu irmao
gémeo. Conta que o irmao é muito carinhoso e atencioso e que o0 ajuda nos
cuidados pessoais em casa.

A mae relata que, apesar dos quase vinte anos de idade, ainda leva o jovem
a Instituicdo, pois percebe que ele gosta muito e que fica triste nas férias, quando
nao ha atendimentos. Sabe que, frequentando a Instituicdo, esta fazendo alguma

coisa, esta em atividade. Relatou que, ao final do ano, foram dadas a familia fotos
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do filho realizando atividades na culinaria, na oficina, na sala de aula. Ela e os outros
filhos adoraram vé-lo “trabalhando”.

A mée disse também que o filho € muito “sentido”. Explica que, quando
recebe alguma visita em casa e a pessoa nao vai até o quarto conversar com ele,
percebe que fica triste, quieto na cama. Quando a pessoa vai até o quarto, percebe
que ele sorri, fica feliz.

A méae diz que so6 ela pode oferecer comida ao filho, pois, segundo ela,
quando outras pessoas oferecem, ele ndao mastiga direito e depois fica secretivo.
Como se vé€, ha um vinculo muito estreito e fusional entre o adolescente e a mée, o
que € natural e muito frequente em casos com esse grau de comprometimentos,
uma vez que aquele que cuida funciona como uma espécie de corpo sobressalente,
por meio do qual as atividades de vida diaria e de socializagdo tornam-se possiveis.

No caso 1, também fizemos referéncia ao alto nivel de dependéncia em
varios casos de DMU. Aqui a dependéncia é ainda mais acentuada do que naquele
caso, e nem poderia ser diferente, muito embora seja necessario pontuar e elaborar
os sintomas que ai se constroem ou que se alimentam do inevitavel dessa situagao.
Acolher e significar tais vinculos, portanto, ndo para recusa-los, pois sao
necessarios, mas para identificar eventuais excessos e, ao mesmo tempo, abrir
caminho para alguma autonomia da pessoa com DMU quando e se for possivel.

Esse paciente comunica-se por expressoes faciais: sorriso, expressao de
“braveza”, franzindo a testa e enrugando a boca. Utiliza movimentos corporais, como
empurrar, puxar as pessoas, tocar seu corpo e o do outro, bem como os objetos.
Apresenta vocalizagdes ndo articuladas quando esta feliz; por exemplo, se esta ha
algumas horas sem comer e sente cheiro de comida. Em relagédo a compreensao,
reage ao toque intenso com sorrisos. Quando ouve musica e a voz de pessoas
conhecidas, também sorri. Quando ndao conhece uma pessoa e ouve a voz, tem
expressao que conota ansiedade e permanece quieto. Quando uma pessoa do seu
convivio se dirige a ele e conversa, interage com sorriso € movimento corporal,
estendendo os bragos para tocar na pessoa e puxa-la para si.

No segundo semestre de 2014, iniciou terapia fonoaudioldgica individual na
Instituicdo. A mae disse que o filho fez terapia fonoaudiolégica por muitos anos.
Procurou novamente o atendimento porque o filho estd com dificuldades para
mastigar e engolir, com grande quantidade de sialorréia e pneumonias de repetigao.
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Na avaliacdo da motricidade orofacial observou-se hipotonia, mobilidade e
sensibilidade reduzidas (bochechas, labios, lingua e mento); estase salivar em
grande quantidade e sialorréia em média quantidade. Na ausculta cervical, foi
possivel identificar ruidos e sinais clinicos de penetracéo laringea, o que configura
um quadro de disfagia orofaringea moderada.

No inicio do processo terapéutico, foram trabalhadas a sensibilidade, a
mobilidade e a tonicidade do sistema sensoério motor oral, com estimulagao
gustativa, estimulagdo térmica, estimulagdo de sensibilidade e exercicios passivos
de orgaos fonoarticulatérios. A mae foi orientada sobre consisténcia correta dos
alimentos (pastoso) e espessaste para liquidos. Foi também utilizado o recurso
terapéutico da bandagem, aplicada na pele que recobre o musculo digastrico e a
pele que recobre os musculos orbiculares dos labios, para aprimorar sensibilidade e
vedamento labial, buscando melhorar a degluticao e o controle oral.

Com a intervengao fonoaudiologica, houve diminuigdo da sialorréia e da
estase salivar, apesar de o jovem nao permitir a aplicagdo da bandagem por muito
tempo. No momento em que é colocada, ele tenta retira-la, e a mae cuida para que
nao tire. Nao houve relato nem observacdo de quadro de pneumonia apds o inicio
do atendimento fonoaudiolégico. Porém, ha relatos frequentes da mae sobre o
jovem ter crises de cansago e de, rapidamente, ter que leva-lo ao hospital para
receber medicagdo e suporte de oxigénio. Por possuir uma severa escoliose, 0
pulmao é comprimido, ocasionando falta de ar em varias ocasidées. A mae conta,
com tristeza, que, da ultima vez em que aconteceu um episoédio desse tipo, os
exames mostraram que apenas um pulméo esta funcionando, o outro nao, e que os
meédicos disseram que o quadro € delicado.

No decorrer do processo terapéutico fonoaudioldgico, a interacdo foi
sustentada por meio de estimulagao sensorial, com toque, texturas, apresentacao de
objetos na méo, utilizacdo de musicas e frases simples. Observou-se reagdo a
musica e a voz da terapeuta.

Nesse caso, a fisicalidade do corpo e sua sensorialidade sdo as fontes,
quase exclusivas, de informagao, comunicagéao e relagao.

A consisténcia das respostas via movimentos corporais e expressoes faciais
avangaram, bem como diminuiu a resisténcia para realizar exercicios mais invasivos,
como estimulacéao intra oral. O vinculo afetivo com a terapeuta foi conquistado aos

poucos.
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Abaixo estdo descritos alguns exemplos da relagdo comunicativa em terapia

fonoaudioldgica.

Situacao 1: Terapeuta, mae e jovem na sala de fonoaudiologia

Terapeuta: - Esta feliz hoje, chegou sorrindo. Olha que legal essa touca. (terapeuta
coloca a mdo na cabega do jovem e faz carinho).

Paciente: (Sorri e passa a mdo na cabeca).

Terapeuta: - E, sua touca... Achei legal. Protege a orelha.

Mée do paciente: Hoje ele esta feliz. Ele ganhou um presente nesse final de
semana. Conta pra ela, o que vocé ganhou da Dinda.

Terapeuta: - Que legal! O que vocé ganhou?

Paciente: (Movimenta-se na cadeira para frente e para tras, e sorri).

Mée do paciente: Foi uma galinha, néo foi? De borracha. Ele aperta e ela faz som, é
engracado. Agora ele fica com essa galinha o dia todo apertando.

Paciente: (Sorri e continua se movimentando).

Terapeuta: Depois vocé traz essa galinha pra eu ver, ta bom?

Paciente: Sorri e gargalha.

Situagao 2: Intengdo comunicativa pelos movimentos corporais

Terapeuta: Me ajuda. Deixa sua méo aqui hein! (terapeuta pega a méo do paciente e
coloca sobre a perna dele e faz uma leve presséo).

Paciente: Sorri, tira a mao da perna e empurra a mao da terapeuta.

Terapeuta: Ai, ai, ai... Ja entendi que vocé ndo quer, mas ¢é tdo bom pra vocé.
Paciente: (com muita forga, empurra a méao da terapeuta e coloca a sua mao na
frente da boca, tampando-a).

Mae do paciente: Olha aqui, vocé tem que deixar ela colocar e pronto menino. Vai
Natallie, pode colocar, ele vai ficar com a méao abaixada aqui, junto com a minha. Ele
sabe que é muito bom pra ele, mas gosta de fazer essa gracinha.

Terapeuta: Vou colocar, entéo.

Paciente: Franze a testa, abaixa a cabecga e faz expressao de bravo.
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Situacao 3 — “Comer de colher”

Esta situacdo ocorreu na cozinha da Instituicdo, num dia em que estava
sendo realizada orientagdo durante a refeicdo. Terapeuta esta sentada ao lado do

paciente e a mae de pé, de frente para a cadeira de rodas.

Paciente: Sorri e bate as maos na mesa acoplada a sua cadeira de rodas.

Mée do paciente: (pega uma porgdo da comida do prato com a colher e coloca
abaixo do nariz para o filho cheirar).

Paciente: (abre a boca imediatamente).

Mé&e: Mastiga viu... N&o precisa correr. Ele é assim, se deixar come com uma
pressal

Terapeuta: Ta com fome, né? (apos alguns segundos)... Ele ajuda quando vocé da
comida pra ele? A sequrar na colher, por exemplo?

Mée do paciente: Ah! Ele ajuda, tem até uma colher antiga, com um cabo mais
grosso, que é melhor pra ele sequrar. Vou pegar pra vocé ver.

(mae pega a colher e fala olhando para o filho).

- Vai, segura direito aqui e vamos pegar comida.

(A mae coloca a mao do filho na colher e sua mdo em cima da mao dele,
conduzindo o movimento até o prato pega uma porgdo de comida e leva a boca do
filho).

- Isso, mastiga. (apds alguns segundos...) Vai, de novo!

(Faz o mesmo movimento e quando pega comida na colher, solta da méao do filho).
-Olha ai, sozinho, ele pée com tudo na boca, ndo deixa a colher cair ndo!

Terapeuta: Que interessante! Segurou mesmo, e comeu!
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5. DISCUSSAO E CONSIDERAGOES FINAIS

Pacientes acometidos por patologias organicas severas associadas a
auséncia ou severo comprometimento de oralidade exigem que o fonoaudi6logo
assuma a linguagem enquanto atividade intersemidtica, para além do sentido
linguistico formal, convencional, e do dominio da fala. Isso é possivel em fungcédo do
fato de que a interagado entre sujeitos ndo é determinada, exclusivamente, por um
codigo comum compartilhado (CUNHA, 2001).

Para Dolto (1999), o agir também €& linguagem. Em outras palavras:
linguagem €& desejo de encontrar o outro e, assim, estabelecer comunicagéo e ser
acolhido por ele. Desse modo, o corpo € linguagem quando produz sentido, matendo
e alimentando o desejo de relagdo com o outro (SOUZA, 2009). Nessa diregao, os
sujeitos desse estudo, na condigdo de sujeitos desejantes e apesar das privagdes
organicas, se constituem como sujeitos e sao reconhecidos como tal pelos seus
interlocutores préximos.

A singularidade biopsiquica desses sujeitos informa sobre suas experiéncias
na linguagem e sobre como estas imprimem marcas nas proprias formas de
comunicagado e em suas constituicbes subjetivas (CUNHA, 2004). Saliente-se que
as funcbes exercidas pelos pais e as maneiras pelas quais semiotizam as
experiéncias da crianga ajudam a delinear seu psiquismo (PRISZKULNIK, 1995).

Maia e Tahan (2005) sugerem que as maes, ao reconhecerem necessidades
e possibilidades dos filhos, sdo capazes de oferecer a provisdao adequada, isto €, o
holding compativel, oferecendo estabilidade para o filho se desenvolver e colocar
seu processo maturacional em marcha. Referem que tais observacdes, baseadas
em Winnicott, sobre a relagdo mae-bebé, podem ajudar o fonoaudidélogo a perceber
0 quanto é importante, para compor a fungao terapéutica, o reconhecimento do
outro, de suas singularidades e necessidades. Se assim for, o holding, na fungéo
terapéutica, também significa um comprometimento com tempo, ritmo e
possibilidades do paciente em cada sessao de terapia.

Apesar dos quadros delicados e das muitas dificuldades enfrentadas
regularmente pelas familias, nos casos da pesquisa foi notavel o acolhimento
parental em relagdo aos filhos, as diferengas que encarnam e as dificuldades

relacionais e sociais com as quais se defrontam, mesmo que os pais vivam conflitos,
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angustias e, as vezes, atualizem suas questdes e sintomas nas relagdes com os
filhos. Ainda assim, em todos os casos relatados, houve acolhimento, o que é
fundamental para a capacidade das criangas e adolescentes de sustentar suas
relacbes comunicativas.

A posicao parental € aqui destacada porque o processo de constituicdo
subjetiva inclui a realizagdo ou a frustracdo de expectativas dos pais e pode ser
dificultado quando o bebé real ndo corresponde aos ideais parentais em fungéo, por
exemplo, de transtornos orgéanicos. Brunhara e Petean (2010) argumentam que o
nascimento de um bebé com déficit organico, congénito ou precocemente adquirido,
pode deslocar o olhar dos pais do sujeito/filho para a doenga ou deficiéncia, o que
tem forte potencial para comprometer a constituigao subjetiva da criancga.

Nos casos estudados, isso parece nao ter ocorrido, ao menos nao com forga
para paralisar ou impedir a constituicdo subjetiva dos filhos. Ao contrario, as familias
parecem capazes de permitir, apesar da gravidade da DMU, a circulagdo na
linguagem, por meio do reconhecimento dos filhos como outros legitimos, dotados
de vontade, de posi¢des pessoais e de capacidade de escolha, naturalmente nos
limites das condigbes concretas, dos muitos comprometimentos e fragilidades de
saude que apresentam.

Nesse sentido, a comunicagcdo €, ao mesmo tempo, efeito das relacdes
afetivas e simbdlicas, e construcdo do comum, de coisas em comum, a partir das
quais os vinculos sao tecidos e o plano interdiscursivo se organiza. Em outras

palavras, como disse Souza (2009, p. 410):

[...] comunicagdo entendida ndo como recebimento e emissao de
mensagens concebidas e codificadas pelo pensamento, perspectiva
na qual a linguagem seria apenas um veiculo de expressédo de
conteudos produzidos alhures. Ao contrario, comunicagédo entendida
como fungédo e poténcia da linguagem, no sentido de um desejo
inelutavel, aquele de se comunicar com o0 outro e por este ser
acolhido. Condigao incontornavel para a emergéncia e a estruturagéo
do humano.

Por fim e ainda segundo o autor, a Fonoaudiologia precisa pensar formas de
conceber e lidar com o corpo, a linguagem e as relagdes que estabelecem entre si,
contribuindo para tornar familiar algo que, para muitos fonoaudiélogos, ainda soa
estranho: a condicdo simultaneamente fisica e psiquica do corpo e da linguagem. O

autor pontua que qualquer ser humano afeta e é afetado por outros corpos e que



61

isso define o modo como age, reage, sente e “lida” com seus processos. Se for
assim, é indispensavel que o fonoaudiélogo veja e escute o sujeito de quem trata,
suas maneiras de viver, de sofrer, de se comunicar. “Desta posicéo clinica, desta
ética, nao faz sentido dicotomias entre linguagem, corpo e psiquismo” (op. cit., p.
410).

Desta posicdo também parece possivel escutar o siléncio eloquente das
formas de comunicagdo das pessoas com DMU, daquelas que tém auséncia ou
severo comprometimento de fala. Quando os fonoaudidlogos podem legitima-las
como sujeitos, os conhecimentos, métodos e técnicas da area sao valiosos e
capazes de contribuir, muito fortemente, para a conquista de niveis mais avangados
de comunicacéo e de linguagem (inclusive em termos das convencgdes linguisticas)

por parte delas. Em ultima analise, foi isso que quisemos demonstrar.
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ANEXOS

ANEXO |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PAIS /| RESPONSAVEIS

Eu, concordo

em participar do estudo com o titulo: “Abordagem fonoaudiolégica do siléncio como
comunicagao na deficiéncia multipla: estudo de casos clinicos”, realizado por Natallie
do Carmo Prado Bianchini. Sei que o estudo tem como objetivo analisar o siléncio da
auséncia ou do severo transtorno de fala como, potencialmente, capaz de
comunicagado nas relagdes intersubjetivas e na produgéo de sentido por pessoas
com DMU.

Declaro que fui informado(a) e que os procedimentos a serem realizados
respeitam os principios da ética em pesquisa com seres humanos, como definido
pela legislacdo em vigor: a pesquisa ndo traz riscos a saude fisica e/ou mental de
meu filho, e as atividades a serem pesquisadas sao aquelas que rotineiramente meu
filho realiza em terapia fonoaudiolégica na instituicao.

Minha participagcdo € de livre e espontanea vontade, sendo garantido o
direito aos beneficios da intervencao, ou seja, a ter acesso e explicagao sobre os
resultados da pesquisa, bem como a informagao sobre os procedimentos realizados
e aos esclarecimentos que desejar. Sei também que nao terei gastos, bem como
nenhuma compensacao em dinheiro pela participagdo na pesquisa. Estou ciente e
permito a utilizacdo dos dados relacionados ao atendimento para os fins da pesquisa
e de sua divulgacéo cientifica, nas formas legalmente previstas. Por fim, também fui
informado de que posso retirar-me da pesquisa a qualquer momento, sem qualquer

obrigacao ao atendimento que meu filho recebe na instituigao.

Sao Paulo, de de 2014.

Assinatura do Participante Voluntario
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ANEXO Il

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DA INSTITUIGAO (TCLE
DA INSTITUIGAO)

Sao Paulo, /| |/

A
Instituicao
Centro de recursos em deficiéncia multipla, surdocegueira e deficiéncia

visual

Ref: Carta de autorizacdo para pesquisa de campo

Informamos que Natallie do Carmo Prado Bianchini, mestranda do Programa
de Pés-Graduagdo em Fonoaudiologia da Pontificia Universidade Catdlica de Séo
Paulo - PUC-S, esta autorizada a realizar sua pesquisa de campo nesta Instituicao.
A presente pesquisa sera realizada na area de fonoaudiologia, com objetivo de
analisar o siléncio da auséncia ou do severo transtorno de fala como,
potencialmente, capaz de comunicagao nas relagdes intersubjetivas e na produgao
de sentido por pessoas com DMU, nos processos de atendimento fonoaudioldgicos
aos referidos sujeitos, tendo seu periodo de inicio e término compreendido entre:
agosto de 2013 e julho de 2015.

Outrossim, informamos ainda que a mestranda esta autorizada a divulgar o

nome desta instituicdo em sua dissertacao de mestrado.

Assinatura e carimbo do responsavel institucional



