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1 —Introducéo

1- INTRODUCAO.

Na década de 60, um grupo de professores da Faculdade de
Odontologia de Bauru (FOB), realizou uma pesquisa, na cidade de
Bauru (SP) e dectectou que a cada 650 criancas nascidas, uma
apresentava malformacéo congénita labio-palatal (Nagem Hlho et d.,
1968). A partir deste estudo, criou-se 0 Centro de Pesquisas de
Reabilitacdo de Lesbes L&bio-Palatais (CPRLLP) daUniversidade de
S80 Paulo (USP) - mais conhecido como “Centrinho” - que iniciou
suas atividades em 1967, atendendo a portadores de lesdes |&bio-

palatais.

Em 1976, o Centro foi transformado em Hospital de Pesquisa e
Reabilitacdo de Lesdes Labio-Pdatais (HPRLLP). J& em 1988,
preocupado com a incidéncia de deficiéncia auditiva na populacéo,
iniciou seu atendimento aos portadores de deficiéncia auditiva,
criando o Laboratério de Estimulacdo da Audicdo e Linguagem
(LEAL), hoje denominado Centro de Disturbios da Audicéo,

Linguagem e Visao (CEDALVI).
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No ano de 1989 o Hospital estendeu seu atendimento a outras
malformacdes craniofaciais, que ndo fissuras. Na década de 90, outros
dois setores, voltados para a deficiéncia auditiva, foram criados. 0
Centro Educaciona do Deficiente Auditivo (CEDAU) e o Centro de
Pesquisas Audiologicas (CPA). E, em 1999, em virtude da ampliacéo
de seu campo de atividade, passou a denominar-se Hospital de
Reabilitacdo de Anomadias Craniofacias (HRAC), tendo como
finalidades 0 ensino, a pesquisa e a extensado dos servigos a populacéo
portadora de anomalias craniofaciais e de disturbios relacionados a

audicdo, linguagem e visdo.

Portanto, por mais de 3 décadas, o0 “Centrinho” vem investindo
na qualidade de seu atendimento, mantido com recursos advindos da
Universidade de S Paulo (USP) e do Sistema Unico de Salde
(SUS), marcando uma trgetdria integra de dedicacdo a pessoas vindas
das mais diversas regides brasileiras e, também, do exterior. Vae
ressatar que, desde 1985, o “Centrinho” conta com apoio técnico,
financeiro e administrativo da Fundagdo para Estudo e Tratamento de

Deformidades Cranio-Faciais (FUNCRAF).

O Centro de Pesquisas Audiologicas (CPA) € uma unidade do

Hospita de Resbilitacéo de Anomdias Craniofaciais (HRAC) da
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Universidade de S&o Paulo (USP), que atende deficientes auditivos,
desenvolvendo programas em nivel de diagnostico diferencid,
prevencdo, habilitacdo e reabilitacdo, de abrangéncia naciona e

internacional. Conta hoje com mais de 1.800 pacientes matriculados.

Um desses programas € o Programa de Implante Coclear (PIC)
e esta pesquisa tem como foco os usuarios de Implante Coclear - uma
alternativa cirlrgica para os portadores de deficiéncia auditiva
neurossensoria profundabilateral que, de acordo com Santos & Russo
(1991), resulta de disturbios que comprometem a coclea ou o0 nervo
coclear; esse tipo de lesdo adém de provocar uma diminuicdo da
audicdo, no que se refere a intensdade sonora, também, provoca

dificuldade de discriminacdo auditiva, distor¢cao da sensacéo sonora.

Para desenvolver o Programa de Implante Coclear (PIC), o
Centro de Pesguisas Audiolégicas (CPA) conta com uma equipe
interdisciplinar  — congtituida por médicos, fonoaudidlogos,
enfermeiras, psicdlogos, assistentes sociais e outros técnicos — que
acompanha os pacientes em todas as etapas. avaliacao, retornos pré-
cirtrgicos, hospitalizacéo e “follow-up” ( retornos pés-cirdrgicos para

acompanhamento ), este tltimo, por tempo indeterminado.
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Pelo fato de o CPA, ser o primeiro Centro no Brasil a redlizar
uma cirurgia de Implante Coclear Multicand e estar, por estimativa,
entre os 30 centros no mundo com mais de 100 implantes realizados,
de acordo com levantamento informal feito pelo Dr. Orozimbo Alves
Costa Filho, cirurgido responsavel pelo PIC, faz-se necessaria uma
caracterizagao social dos pacientes, abordando aspectos.
socioecondmicos, culturais e de reabilitacdo - que na maioria dos
casos, exige tergpia fonoaudiologica, dificilmente disponivel no

Servico Publico de Salde.

Logo, a intencdo primeira deste trabalho é tracar um perfil dos
usuariosde IC - pacientesimplantados e conhecer as repercussdes do
IC em suas vidas, dando continuidade a primera pesquisa
desenvolvida no Servico Socid do CPA (Mesquita, 1998), que
referiu-se ao seu histérico, sem avancar na caracterizagéo do universo

dos pacientes implantados.

Essa caracterizac@o contribuira para a compreensdo darealidade
desses pacientes e permitira uma atuacdo mais focada nas suas reais
necessidades no que se refere ao processo de reabilitagdo, assim como
poderd atender a uma necessidade do PIC, que ndo conta com um

levantamento desse género, para subsidiar tanto a acéo do Assistente
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Socia e da equipe interdisciplinar, como 0s estudos e as pesquisas

médico-socials, na area de Implante Coclear.

Este estudo, é fundamentado teoricamente, em referéncias
bibliogréficas sobre deficiéncia auditiva, aspectos sociais de seus
portadores, Implante Coclear, prética profissona e outras

relacionadas ao contelido desta pesquisa

Inicidmente sd0 apresentados aspectos relevantes sobre a
audicdo, a deficiéncia auditiva e os aspectos sociais do deficiente
auditivo, estendendo-se aos recursos audiolégicos para a sua
(re)habilitacéo.

No seu desenvolvimento a pesquisa enfoca o Centro de
Pesquisas Audioldgicas e seus programas, dando énfase ao Programa
de Implante Coclear, dém do aspecto da interdisciplinaridade na

reabilitacdo, com a presenca do Servico Social.

S80 apresentados, também, o perfil do universo dos pacientes
implantados no CPA (163) e aspectos sociais dos usu&iosdeIC e é

sob este contexto que o Servico Social no PIC sera abordado.

Apds o conhecimento desse universo, € apresentada a pesguisa

de campo, cuja amostragem abrange 34 pacientes usuarios de
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Implante Coclear (IC). Sera delineado o perfil dessa amostragem - nos
mesmos moldes do universo -, que subsidiard a compreensdo do
pensamento dos pacientes com relacdo ao Implante Coclear em suas
vidas. Serdo, também, analisados os aspectos relatados por eles
enquanto sujeitos de um processo de habilitagcdo e reabilitacdo —
processo este pautado por tecnologia de ponta— compromissados com

um recurso instituciona: o CPA.

O que pode ser concluido basicamente € que
independentemente das diferencas entre os sujeitos (de classe,
procedéncia, escolaridade e outras), muitos pontos comuns existem,

no que se refere as repercussdes do 1C em suas vidas.
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2 - DEFICIENCIA AUDITIVA: ASPECTOS RELEVANTES.

2.1 — Audicao: algumas concepcoes.

Antes de falar sobre deficiéncia auditiva € necess&rio abordar
alguns aspectos sobre audicdo para poder avaliar os efeitos de uma
deficiéncia ou perda desse sentido, uma vez que é sobre a funcdo
auditiva que se condgtruiu 0 sistema de comunicacdo humana. Para
melhor demonstrar a idéa da audicdo, faz-se necessario mostrar o
caminho do som, ou sgja, a percepcdo do som pelo ouvido humano.

Bevilacqua (1987, 1998) escreveu sobre a crianca deficiente
auditiva, expondo aspectos da audicdo, e o caminho que o som
percorre. E por meio do ouvido e da audicio que aprendemos a
reconhecer 0s sons ambientais. Esses sons podem ser fortes (o tiro de
canh&o) ou fracos (o chocalho de um bebé). Os sons percorrem um
caminho que vai do melo ambiente passando pelo ouvido externo,
meédio e interno, pelo nervo auditivo até o cérebro.

O pavilh&o auricular ou “orelha’ e o conduto auditivo externo

facilitam o percurso das ondas sonoras até o timpano. O timpano é
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uma estrutura fragil, que divide o ouvido externo do ouvido médio.
Essa membrana timpanica vai vibrar como a pelicula de um tambor,
transmitindo as ondas sonoras para os ossicul os do ouvido médio, que
s80: 0 estribo, 0 martelo e a bigorna. Por sua vez, 0s ossiculos
transmitem as ondas para as cdulas ciliadas do Orgdo de Corti, que

constituem parte da coclea e que estéo no ouvido interno (figura 1).

bigorna

pavilhdo
auricular

timpano

conduto
auditivo
externo

canais
semicirculares ,
1

FONTE: Dalley, A.F., Myers, JH. (ed). Netter. Interactive atlas of human anatony. Ciba
Geigy, 1995. CD-rom.

Figura 1 — Esquema da coclea



2 — Deficiéncia auditiva: aspectos relevantes

Quando as ondas sonoras atingem o ouvido interno ocorre a
diferenciacéo entre um som agudo (o cantar de um péssaro), um som
grave (0 barulho de um 6nibus), um som longo (o ruido de uma
furadeira) ou um som de curta duracdo (o ruido de uma vareta
partindo-se ao meio).

E importante saber que o som é medido em decibel (dB) e que

existe uma variacdo de 0 dB a 140 dB. A figura 2 iludtra claramente

essa escala.
0 35 50 65 80 95 110 140

Decibel(dB) cochicho vozfraca voznorma vozforte vozmuito desconforto dor
forte

FONTE: BEVILACQUA M.C., Conceitos basicos sobre a crianca deficiente. In: A crianca
deficiente auditiva e a escola. Sdo Paulo: CLR Baliero, 1987. 22p. p. 4. (Ensinando

e aprendendo, 2).

Figura 2 — Variacéo do som em decibels
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Russo (1997), fda do desempenho do ouvido humano que,
apesar de ser um 0rgdo de tamanho t&o reduzido, se adapta as fortes
intensidades dos motores e srenes, distingue o instrumento musica
gue esta sendo tocado em uma orquestra, isola o barulho da festa para
escutar uma voz amiga e esta em constante estado de vigilia, sem,
contudo, evitar que a pessoa adormega no meio de ambientes ruidosos
ou gue desperte-se, prontamente, ao soar do mais fraco alarme de um
rel0gio despertador.

Para outras consideracOes gerais sobre audicéo e deficiéncia
auditiva foram consultados vérios autores, ndo sO na aea de
fonoaudiologia, como também na area médica - otorrinolaringologia e
otologia -, cada um com abordagem mais enfatica sobre determinados
aspectos.

De acordo com Sebastian (1986), a audicdo € mais do que um
sentido, € uma parte integrante de toda a nossa vida: nascemos e
vivemos numa atmosfera de sons que sempre carregamos CON0SCO.

Fernandes (1990) introduz a audicdo como um dos principas
canais de informagéo do homem, considerando o meio em que vive e

€ também responsavel pela aguisicéo de linguagem.
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Bevilacqua (1987, 1998) avanca nesse aspecto quando afirma
gue a audicdo € fundamental para 0 processo de comunicacao,
necessario para a integracéo social, aém de fornecer sinais de alerta
em diversas situagdes — €, na verdade, um sentido de derta que auxilia
a defesa propria, dém de ser o principal cand pelo qual a linguagem®
e afaasdo desenvolvidas.

Fernandes (1990) reforca esse aspecto da seguranca e refere-se
a audicdo como um fator de vital importancia para sua seguranca
fisca e desempenho como individuo, uma vez que |he cabe receber
um grande nimero de mensagens que, sob a forma de sons, sdo
captadas, ou sga, € por melo da audicdo que os sons da fala sdo
detectados, discriminados, reconhecidos e compreendidos.

Muitas das operacOes mentais sdo derivadas de estimulos
provocados pelas percepcdes primitivas vivenciadas pelo sentido e,
segundo Fernandes (1990), a falta ou deficiéncia de funcionamento de

um sentido provoca uma alteracéo no que se  refere

1«0 conceito “linguagem” é muito amplo e envolve Vérias nuances, mas de maneira bastante
simples podemos entender a linguagem como sendo nosso pensamento. Ela é a forma primordial
do relacionamento humano. Nés podemos expressar pensamento, isto €, a linguagem por varias
formas (escrita, por gestos e, até mesmo por meio de expressdes faciais, mas, sem divida, a mais
importante de todas é a fala” BEVILACQUA, M.C. Conceitos basicos sobre a audicdo e
deficiéncia auditiva, 1998, p. 9.
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a sua integracdo com os demais e inibe ou priva o individuo de
processos psicologicos de integracdo da experiéncia e afeta o
equilibrio e a capacidade de desenvolvimento normal.

Esse processo envolve, ndo so seu desempenho como individuo
em S mesmo, mas, também, a estruturacdo de seu comportamento na
sociedade em que vive. Portanto, ainda segundo Fernandes (1990), a
deficiéncia auditiva é um tipo de deficiéncia grave, pois interfere, de
modo particular, no comportamento do homem e afeta muitas

faculdades relativas a0 seu desenvolvimento.

2. 2 - Deficiéncia auditiva: conhecimentos béasicos.

A deficiéncia auditiva € uma deficiéncia ndo visivel fisicamente
e s limita a aingir uma pequena parte da anatomia do individuo. No
entanto, como conseqiéncia, ocorre a adteracdg no  seu
desenvolvimento, enquanto ser humano-social por natureza - que
precisa e quer se comunicar Com 0 meio em gue vive (sonoro), com
uma dindmica propria para ouvintes.

Boothroyd (1989) define deficiéncia auditiva como qualquer

disturbio de audicao, independentemente da etiologia, tipo e grau.
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No entanto, a deficiéncia auditiva pode ser classificada com
relacéo ao:

- grau - intensidade da perda, grau de comprometimento;

- tipo - localizacdo da ateracao;

- etiologia - 0 que pode ter causado a perda.

Com relacdo ao grau, Boothroyd (1989) classifica a perda
auditiva como:

- leve - perda auditiva com limiares entre 15 e 30 dB, que ndo tera,
necessariamente, efeto dgnificativo no desenvolvimento da
crianca;

- moderada - perda auditiva com limiares entre 31 e 60 dB. Caso n&o
haja intervencbes, essa perda pode atrasar, mas nao impedir o
desenvolvimento dafaa e da linguagem;

- severa - perda auditiva com limiares entre 61 e 90 dB. Caso néo hga
Intervencdo, essa perda pode impedir o desenvolvimento da fala e
da linguagem;

- profunda - perda auditiva superior a 90 dB. Sem intervencéo, o
desenvolvimento da fala e da linguagem ndo ocorrera. Com
intervencéo, o desenvolvimento da fala e linguagem pode ocorrer,

mas lentamente e com dificuldade.
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O papel da audicdo raramente € a principa via para td
desenvolvimento - sera um complemento para leitura orofacia (LOF),
gue consiste, basicamente, na observacéo dos movimentos dos labios
do locutor durante afala

O nivel de audicdo das criancas portadoras de deficiéncia
auditiva profunda pode contribuir de maneira variada para o
desenvolvimento da fala e linguagem.

Quanto ao tipo, a deficiéncia auditiva, segundo Bevilacqua
(1987, 1998), pode ser:

- condutiva — quando a alteracéo esta localizada no ouvido externo ou
medio. Essaalteracdo provocaumadiminuicdo daaudicdo no que
se refere a intensidade sonora, sendo, portanto, uma ateracéo
basi camente quantitativa;

- neurossensorial — que pode ser sensorial, quando existe uma
lesfo ao nivel do Orgdo de Corti, ou neural, quando abrange fibras
auditivas no primeiro neurbnio coclear das vias cocleares. Esse
tipo de lesdo, aém de provocar uma diminuicdo da audicdo no que
se refere a intensidade sonora, também, provoca dificuldade na

discriminacdo auditiva, distorcdo na sensacd sonora e
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recrutamento, ou sga dém de uma dteracdo quantitativa,
apresenta uma alteracéo quditativa;

- mista — quando a ateracdo esta localizada no ouvido externo e/ou
médio e ouvido interno. Esse tipo de deficiéncia auditiva pode
ocorrer devido a fatores genéticos, em que o individuo tem uma
malformagcao nos ossicul os do ouvido médio e na cocleg;

- central — que pode se locadizar a partir do tronco cerebrd até
regibes subcorticais e o cortex, sendo também uma ateracdo
gualitativa e/ou quantitativa, com relacéo ao processo auditivo.

A locdlizacdo da lesdo, o grau da deficiéncia auditiva e a idade
em que € feto o diagndstico da doenca atuam diretamente no
desenvolvimento globa do individuo e na sua capacidade cognitiva e
socid.

A deficiéncia auditiva, com relacdo a época em que ocorre,
pode ser congénita ou adquirida:

- congénita - quando o individuo ja nasce com a deficiéncia;

- adquirida - quando a deficiéncia ocorre apos 0 nascimento.

De acordo com Feniman & Piazentin (1991), podese

distinguir trés épocas em gue o problema auditivo pode ocorrer:
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periodo pré-natal — ou sga, antes do nascimento. Nesta época as
causas podem ser: hereditarias, isto € vém  de familig;
incompatibilidade sangliinea entre a mé e o feto (fator RH);
doenca da mulher gravida, como rubéola, toxoplasmose, anemias
graves; intoxicagdo da méde na gestacdo por antibidticos, dcooal,
diuréticos e outros, exposicdo as radiagbes (RX); fatores
nutricionais da mée (fata de vitamina A, complexo B, vitamina K
e outros);

- periodo peri-natal - sdo0 causas gque comprometem o recém-
nascido desde o inicio do trabalho de parto até, mais ou menos, 8
dias apds o nascimento: trauma de parto; prematuridade (parto antes
do tempo); hipermaturidade (parto apds o tempo); hipdxia (falta de
oxigénio para a crianca durante o parto);

periodo pos-natal - sfo as deficiéncias auditivas adquiridas apos o
nascimento, durante a vida extra-uterina: otites médias (infeccoes
de ouvidos) e suas complicactes,; disfuncdes tubarias; infeccOes
por virus (sarampo, caxumba, meningite); intoxicacbes por
medi camentos ototoxicos (toxicos para 0s ouvidos: estreptomicina,

kanamicina, gentamicina e outros); traumas cranianos (pancadas
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fortes na cabeca); aergia das vias aéreas superiores, hipertrofia da
adendide.

Se a deficiéncia auditiva é decorrente de um disturbio/doenca
durante o periodo pré ou peri-natd, €la € uma deficiéncia auditiva
congénita e, consegientemente, pré-lingud. Se ocorre no periodo pos-
parto, € uma deficiéncia auditiva adquirida, que pode ser:

- pré-lingual - antes da aquisi¢éo de linguagem;

- poés-lingual - apos aaguisicao de linguagem.

Varios caminhos devem ser percorridos para se evitar a
ocorréncia das patologias que mais freqlientemente afetam a audicéo,
como j& citado: rubéola, meningite, medicamentos ototoxicos e 0s
processos de otite média crénica, nos primeiros anos de vida E
importante que medidas sgjam tomadas, procurando a identificacdo e
0 diagnodstico de deficiéncias auditivas, o mais cedo possivel. Tal
medida oferece oportunidade para o tratamento médico e a
reabilitacao.

O avanco da audiologia tem gudado nos rumos a serem abertos
para o tratamento da populacdo portadora de deficiéncia auditiva.

Houve ampliacdo do conceito de surdez - 0 “surdo” passou a ser
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considerado deficiente auditivo e neste novo conceito esta implicita a
possibilidade de habilitacdo e reabilitagdo auditiva

No Ultimo censo do Indituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), foi registrado que a surdez € a 22 maior deficiéncia
citada pelos entrevistados. E segundo estimativa, baseada na
Organizacd Mundiad da Saide (OMS), no Brasl existem,
aproximadamente, 1.5 milh&o de portadores de deficiéncia auditiva
em diferentes nivels, dentre eles, 350 mil sofreriam de deficiéncia
auditiva profunda — perda superior a 95 dB. (Brasil, 1997; Lichtig,
1997)

Essas consideracdes sobre a deficiéncia auditiva ndo se
encerram na deficiéncia; vao dém, levam a questionamentos de quais

S80 0s aspectos socials que envolvem a vida de seus portadores.

2.3 - Aspectos sociais dos portador es de deficiéncia auditiva.

Mesmo que a pesguisa sgja sobre pacientes ja implantados, esta
abordagem se faz necessaria porque, mesmo com o Implante Coclear
(1C), o usuario continua sendo um deficiente auditivo e para chegar

até a cirurgia — com perspectiva de uma audicdo Util — passou por
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todas as experiéncias vivenciadas pelos portadores de deficiéncia
auditiva. Portanto, a carga que ele traz e vai carregar consigo € a de
um deficiente auditivo, [6gico que com a diferenca — apds a cirurgia -
de contar com um dispositivo que Ihe permite uma audicéo Util, que
viabilizalfacilita sua comunicacdo com o mundo ouvinte.

Souza (1982), uma das Assistentes SociaiS precursoras na
abordagem social da deficiéncia auditiva, caracterizaa como um tipo
de privacdo sensorial considerada, introdutoriamente, sob o triplice
aspecto: fisico, psicologico e social; € uma das mais significativas
limitagbes da oportunidade de crescimento do individuo. Sendo a
audicdo essencial a aquiscdo da linguagem, o deficiente auditivo
congénito estd fisicamente impossibilitado de aprender o principal
veiculo de comunicacdo humana — a pdavra.

Assm, varios pesquisadores tiveram seu trabalho dirigido a
Intervencao precoce para minimizar os efeitos da perda auditiva nesse
processo de aquisicdo de linguagem e habilidade para comunicacéo e
expressao de pensamentos.

Ficou claro, em vé&ias pesquisas, que 0 atraso ho
desenvolvimento comunicativo pode influenciar a auto-estima e a

socidlizacéo.
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Ja com a deficiéncia auditiva adquirida, por adultos, a pesquisa
de Knutson et a. (1998) mostra que a perda auditiva esta associada a
dificuldades especificas na fungdo psicossocia e a status emocional,
afetando a qualidade de vida. O autor cita outros trabalhos que
também identificaram ansiedade, isolamento socia, soliddo “extrema’
e atitudes de suspeita.

Balantyne (1995), aborda alguns aspectos psicologicos da
deficiéncia auditiva, que podem introduzir a questéo dos efeitos do
implante coclear navida de seus usuarios.

“Dentro da mente popular ha algumas imagens das pessoas com
prgjuizo auditivo e nenhuma delas € lisonjeira; o prejuizo auditivo é
associado a velhice, portanto a fragilidade: fragilidade tanto de mente
como do corpo. Em associacdo, a palavra“surdo” tende a ser seguida
por “burro” e, a conotacdo com estupidez, raramente precisa ser
gpontada.  Sugeriu-se que a maioria dos disturbios fisicos exclui as
pessoas de coisas, porém a perda auditiva exclui o acometido das
pessoas N&o ha apenas problemas de comunicacdo para superar, mas
também o preconceito, como “ndo se dé ao trabalho de falar com ele,

ele é surdo.” (Mckenna, 1995)
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» Conseguéncias psicoldgicas e sociais.

Poucas pessoas duvidardo que uma perda auditiva pode
acarretar algumas conseqiéncias psicol égicas:

- angustia emocional pode afetar o modo como uma pessoa se
gueixa da perda auditiva;

- motivagdo reduzida, resultando de depressdo, pode levar ao
abandono de tentativas de reabilitacdo, por parte do deficiente;

- andedade, particularmente em relacéo ao fracasso, também pode
fazer com que a pessoa abandone um programa de reabilitacéo.

A angustia emocional pode exacerbar os problemas de
comunicacdo. A ansedade pode interferir na habilidade de uma
pessoa de efetuar tarefas complexas.

As evidéncias das pesquisas e da experiéncia clinica sugerem
gue muitos dos individuos com perda auditiva adquirida, de fato
apresentam problemas sociais e psicologicos. No entanto, a natureza e
a extensdo destes problemas nem sempre correspondem a imagens

popul ares.
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> Depressido e ansiedade.

Uma perda auditiva levard a muitas mudangas importantes,
incluindo a perda de ruido de fundo e de sons de adverténcia. Herbst
(1983) verificou que a principal conseqiiéncia socia da perda auditiva
fol uma reducdo nos contatos pessoais devido a dificuldades na
comunicacao; em pessoas com idade de trabalho, isso levou a solidao.
Na literatura de pesquisa, o distlrbio psicolégico mais comumente
observado em pessoas com perda auditiva adquirida foi a depressao.

A depressdo pode surgir porque um pessoa experimenta um
senso de perda e/ou desamparo. Além dos contatos sociais reduzidos,
a perda auditiva pode levar a perspectivas reduzidas de emprego e a
perda de outras atividades. O desamparo refere-se a idéia de que se
perdeu o controle, de que nossas agbes ndo influenciam o que ocorre.
O inicio e a progressdo da perda auditiva estdo geramente acima do
controle da pessoa.

Uma perda ou uma ameaca podem ser tangivels ou podem ser
algo que apenas o individuo percebe. A perda auditiva pode fazer com
gue a pessoa mantenha uma visao negativa da vida; por exemplo, que
ela acredita que perdeu a habilidade de desfrutar da vida ou de exercer

gualquer papd Util na sociedade, ou ainda, gque qualquer tentativa de
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falar com os outros a levaria ao ridiculo. S8o crencas como estas, que
vinculam significado a um evento, em vez de o evento em g, que
podem determinar 0 estado emocional de uma pessoa. Um humor
deprimido ou ansioso pode distorcer as crencas de uma pessoa,
fazendo-a mais propensa a manter idéas negativas acerca de suas
circunstancias;, um circulo vicioso de crencas negativas e humor
angustiado segue-se. O comportamento também sera af etado. Pessoas
gue acreditam que sdo desamparadas podem néo ser motivadas a fazer
coisas; esta inatividade servird para confirmar sua crenca em sua perda
de controle e aprofundar um humor deprimido. Uma pessoa que
acredita que uma ameaca encontra-se a frente dela, tende a tomar
decisOes evasivas. 0 ato de evitar € uma caracteristica de pessoas
ansiosas. Devido a ansiedade, a pessoa ndo descobre se, ou ndo, 0
objeto ou evento temido €&, de fato, ameacador: a ansiedade persiste.
Ha, portanto, uma interacéo entre crenca, comportamento e humor em

estados emocionais como ansiedade e depressao.

» Luto.
ReacOes emocionais angustiantes S80 comuns nos casos de

perda auditiva. Uma reacdo muito importante é o luto ou a tristeza
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pela perda da audicdo. Sugere-se que o processo de luto € composto
de aguns estagios pelos quais as pessoas passam como parte do
enfrentamento da perda. A negacdo € consderada quase universal na
reacao de luto. Este luto pode ser caracterizado pela busca de opinides
adicionals e pela reacéo da pessoa deficiente auditiva, que parece ndo
ouvir ou entender o gque é dito.

A negacado é muitas vezes seguida por raiva, que a pessoa pode
direcionar para s prépria, ao médico, aos outros ou a Deus. Apos a
raiva ter sido considerada malsucedida na producéo do resultado
desgjado, segue-se 0 periodo da barganha. Neste estégio, gritar é
substituido por bom comportamento e cooperacdo, na esperanca de
gue isso tornara tudo melhor novamente. Quando a pessoa verifica
gue isso ndo funciona, hA um periodo de depressdo e, findmente,
aceitacdo. O processo pode ser maisdificil para os surdos, porque as
fontes usuais de consolo podem ser negadas a eles; muitas pessoas
evitam aquelas que ndo podem ouvir - ha um obvio obstaculo para
“conversar” com alguém que ndo estgja preparado para ouvir.

A pessoa que sofreu perda auditiva e que dterna entre a crenca
de que o tempo restaurara sua audicéo e a crenca de que €la jamais

sera feliz novamente, € uma figura familiar na clinica de reabilitacéo
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audiolégica. A angustia pode ndo ser restrito a pessoa com perda
auditivac amigos chegados e parentes podem também precisar de
considerével apoio pararevisar suavisdo de mundo.

E comum que pessoas que estdo enlutadas com a perda de
alguém tenham uma memoria idealizada desta pessoa. Um processo
semel hante pode ser observado em algumas pessoas que perderam sua
audicdo: uma avaiacdo de um pegueno grupo de pacientes com
Implante Coclear sugeriu que a maioria delas lembrava da vida antes
da perda auditiva, como ideal. Como ndo é plausivel que tantos
membros do grupo desfrutassem vidas quase perfeitas antes da sua
perda auditiva, é provavel que suas memorias fossem distorcidas. Esta
distorcdo pode apenas se acrescentar a0 tamanho da mudanca
percebida e, portanto, & sua angustia.

A autora (Mackena, 1995), a partir dagui se refere
especificamente aos aspectos psicologicos da perda auditiva pré-
lingud.

Grande parte do pensamento acerca dos aspectos psicol 6gicos
da perda auditiva adquirida considerou a pessoa com prejuizo auditivo
como um paciente com necessidade de guda. No entanto, qualquer

discussdo sobre isso deve ter uma perspectiva mais ampla.
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A pessoas com deficiéncia auditiva pré-lingua firmam um
grupo diferente das que perdem sua audicdo mais tarde na vida —
deficiéncia auditiva adquirida. Para as pessoas que adquiriram a
deficiéncia, o prejuizo auditivo representa uma perda; para as pessoas
gue ja nasceram deficientes auditivas ou adquiriram a deficiéncia na
fase prélingual, o prguizo auditivo faz pate da sua identidade
origind.

A maloria das pessoas deficientes auditivas tem pals com
audicdo normal. Luto, depressio e ansedade sdo todos
experimentados por pais com audicd normal de filhos deficientes
auditivos, que podem passar por muita angustia acreditando que
devem ter “feito algo errado”. Esta angustia pode reaparecer a medida
gue a crianca (e posteriormente, o adolescente) passa por importantes
estagios de desenvolvimento. Os pais podem também sentir-se
inadequados e incapazes de satisfazer as expectativas e 0s conselhos
dos profissionais. Eles precisam de guda para superar sua angustia e
aceitar a deficiéncia auditiva do filho. Os pais s uma poderosa
influéncia sobre o0 desenvolvimento de qualquer crianca e a aceitagéo
dos pais de uma crianca deficiente auditiva € um fator decisvo paraa

aceitacao da situacao pela crianca.
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Com relacdo a0 adulto com deficiéncia auditiva adquirida,
segundo Malllet et d. (1995), relatam sentimentos de isolamento, e de
serem uma carga para os membros de sua familia.

Na verdade, como refere Buscaglia (1997), qualquer mudanca
em um integrante da familia afeta todos os outros. A principal
diferenca, no caso da familia, é que seus problemas sfo intensificados
pelos muitos pré-requisitos, necessidades e atitudes que sao impostos
adesem virtude da deficiéncia

Aplicando-se a0 deficiente auditivo, as exigéncias de uma
reabilitacdo envolvem aém de despesas, aceitacdo da deficiéncia
auditiva, motivagdo para o0 tratamento, preparo menta/intelectud,
tempo, paciéncia e outros requisitos, para edtratégias de
convivéncialcomunicacdo com o deficiente auditivo e dele com a
sociedade.

E nesse contexto que o paciente e/ou a familia chegam ao CPA
em busca da IC; por isso hd a necessidade de uma equipe
interdisciplinar para dar conta da avaliagéo do candidato ao IC; como
afirma Bray et al. (1997), essa equipe é essencia durante o processo

de selecdo para que bons resultados sgjam al cangados.



62

2 — Deficiéncia auditiva: aspectos relevantes

2.4 - Recursosaudiologicosde habilitacdo ereabilitacdo dos defi-
cientes auditivos. aparelhos de amplificagdo sonora

individual (AAS!) e Implante Coclear.

De acordo com Bevilacqua & Formigoni (1998), o primeiro
principio a ser observado no trabalho com deficiente auditivo é a
deteccdo e intervencéo precoce e o diagndstico precoce, sendo um dos
fatores decisivos para 0 melhor desenvolvimento da crianca deficiente
auditiva, a medida que os primeiros anos de vida poderdo ser
aproveitados.

O diagnostico possibilita o conhecimento do tipo e o grau de
perda auditiva e diferencia a deficiéncia auditiva neurossensoria de
algumas outras patologias que apresentam distirbios de origem
auditiva (atraso no desenvolvimento da funcdo auditiva, problemas
psiquiétricos e deficiéncia mental).

Dentre os recursos audiologicos para a habilitacdo e a
reabilitacdo do portador de deficiéncia auditiva estdo os aparelhos de
amplificacdo - Aparelho de Amplificagdo Sonora Individua (AASI) e
o Implante Coclear (IC), um dispositivo €eletronico que exige

intervencado cirdrgica para sua col ocacao.
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O AASI, como o proprio nome diz, € um apareho para
amplificar os sons ambientais, ou sgja, qualquer tipo de ruido, voz ou
melodia que estgja ao nosso redor. Seus principais componentes Sao:
microfone, amplificador e receptor (internos), controles, bateria e

molde.

microfone

direcional \

"

F - controles
@ W

bateria A =

moldes

Figura 3 — Aparelho de Amplificagdo Sonora I ndividual

O principio basico do AASI é, segundo Northern & Downs
(1989), proporcionar tanta amplificacdo quanto possivel, tirando o

melhor partido de qualquer audicdo residua que exista
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Bevilacqua & Formigoni (1998) expdem sobreo AASI eo IC,
como opgao de habilitagdo e reabilitagcdo e sobre 0 seu uso em
criancas.

O AASI da ao deficiente auditivo uma percepcdo do som com
amplificacdo, porém deve ser lembrado que a crianga ndo conhece 0s
SONS porgue nunca escutou - no caso de deficiéncia auditiva congénita
ou adqguirida cedo. O auxilio do AASI serd o de amplificar os ruidos,
e estes ruidos sO passardo ater significado em funcéo do trabalho que
serarealizado para compreendé-los.

O trabaho terapéutico, apdés a indicacio do AASI, é
fundamental para que a crianca venha a usar sua audicdo resdua e,
assim, a aprender a ouvir e a construir a linguagem ora - fator
essencial para comunicacao.

No entanto, os portadores de deficiéncia auditiva profunda nem
sempre apresentam bons resultados com a amplificagdo sonora
fornecida pelo AASI.

Pessoas com esse tipo de perda podem beneficiar-sedo IC, uma
aternativa cirargica em que um dispositivo detronico é inserido no
ouvido interno e permite uma audicdo Util — por meio da estimulacdo

elétrica- no que se refere a melhora de sua comunicacéo.
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O IC pode ser considerado como uma protese auditiva que
cumpre duas fungbes: a de aparelho sensoria e a de substituto
sensorial. Como aparelho sensorial prové informacgbes (auditivas)
para a compreensdo da fala. Como substituto sensorial, o IC deve
oferecer compreensao de fala, apenas por meio da audicao.

Em 1989, Cooper et d. ja afirmavam que os implantes
cocleares, representam, sem dlvida, o0 mais importante e empolgante
avango no tratamento da perda auditiva nos ultimos 20 ou 30 anos.
Pessoas com perda auditiva profunda — de um grupo inteniro - , que
previamente haviam sido informadas de que nada poderia ser feito
porque e€las apresentavam “surdez no nervo’, agora tém a
possibilidade de submeter-se a um procedimento que, embora ndo sgja
capaz de restaurar a audicdo normal, pode transformar drasticamente
suas vidas.

Nos ultimos anos, os beneficios obtidos com a utilizacdo do
Implante Coclear Multicanal, em especial no que se refere a percepcdo
dafala, provaram ser este um recurso dtamente eficiente, promovendo
resultados superiores aos da utilizagdo do AASI. (Nikolopoulos et al.,

1999; Clark et d., 2000)
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Enquanto o AASI apenas produz amplificagdo, segundo o
Cochlear Corporation (s.d.b), o IC substitui as células danificadas do
ouvido interno e estimula diretamente 0 nervo auditivo que, por sua
vez, transmite informagéo para o cérebro.

De uma maneira smples, as diferencas entre 0 AASI e o IC

podem ser visualizadas no quadro, a seguir.
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Quadro 1 - Diferencas entre o implante coclear e o aparelho de

amplificacéo sonora individual

IMPLANTE COCLEAR AASI

RECEBE RECEBE
Implantes Coclearese AAS! iniciam o
processo da mesma manera: 0 som
chegaa um microfone.
CODIFICA AMPLIFICA
O Implante Coclear tem um processador
defaaparacodificar o som. OsAASIs

amplificam o som.
ENVIA ENVIA
O Implante decodificaa mensagem eaenvia

através de eletrodos. Os sons amplificados
do AAS fazem com que os cilios do ouvido

interno também vibrem.
DECODIFICA VIBRA

A mensagem vai para o nervo auditivo e dai

para o cérebro e a pessoa ouve 0 som.

OUVE

FONTE:BEVILACQUA, M.C. (coord.) Guia para pais: para o implante coclear-mini sistemade
22 canais. Bauru: Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesdes L abio-Palatais,
Universidade de S&o Paulo, 1998.
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Paramelhor compreensdo dos dispositivos do IC, sera utilizada

a descricdo do manual de Cochlear Corporation (s.d.b).

O IC é constituido das seguintes partes:

A) Implante Coclear - parte interna do sistema que o cirurgido coloca
por trés da orelha por baixo da pele. O IC tem um magneto, um
receptor-estimulador e um filamento de eletrodos de 22 canais que
se estende desde o receptor-estimulador e por dentro da coclea
(ouvido interno).

B) Processador de fala - dispositivo externo que se assemelha aum
pequeno radio transistor. Seleciona e codifica 0s sons mais
importantes. Pode ser transportado no cinto, carteira ou onde o
paciente o Sintamais confortavel.

C) Microfone direcional - adapta-se a parte posterior do pavilhdo
auricular e recolhe o som ambiental. Um pequeno cabo liga o
microfone-transmissor ao processador de fala.

D) Bobina (antena) transmissora e cabo - mantém-se fixa sobre o

receptor-estimulador interno, por meio de 2 magnetos.
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Microfone
direcional

processador
defale

Bobina/antena

I mplante coclear

Figura 4 - Implante coclear: dispositivo interno e externos

Candidatos a essa cirurgia, a principio, s80 as pessoas
portadoras de deficiéncia auditiva neurossensorial profunda bilateral,
gue ndo obtém beneficio com AASI.

No entanto, € imprescindivel expor que a habilitacdo e
regbilitacdo auditiva ndo depende, ndo se concentra apenas da
indicacdo e uso de AASI e/ou IC. Ambas envolvem aintervencdo de
profissonal especidizado - o fonoaudidlogo - que, com seu
conhecimento sobre esses dispositivos e sua atuacdo, estimulam o

desenvolvimento das habilidades auditivas do deficiente auditivo.



70

2 —Deficiéncia auditiva: aspectos relevantes

No caso de criancas deficientes auditivas pré ou pos linguais,
pode-se afirmar que a habilitacdo e redbilitacdo sO se efetivam
mediante um trabal ho integrado entre pais, criangas, fonoaudidlogos e
outros profissionais que possam estar envolvidos no tratamento.

De acordo com Buffa et a. (1996), em todos os ambientes
onde a crianga se encontra, sga em casa, na escola ou na clinica, €
preciso que elareceba os mesmos cuidados e o contato entre eles deve
ser constante — a familia @ aintermediaria entre aescolae aclinica, éa
maior responsavel pela garantia das condigoes favoraveis de educacdo
dacrianca

Isso reforca o fato de uma familia motivada e em condigdes de
atender a exigéncias de uma reabilitacdo, ser um critério paraacrianca

ser candidata ao Implante Coclear, no CPA do HRAC.
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3 - O CENTRO DE PESQUISAS AUDIOLOGICAS (CPA) E

SEUS PROGRAMAS.

3.1. Retrospectiva historica do CPA.

De acordo com Mesquita (1998), o CPA € uma unidade na
area da ciéncia da audicdo do Hospital de Reabilitacdo das Anomalias
Craniofaciais (HRAC). Foi criado em virtude da necessidade de um
espaco especifico para pesquisa/investigacéo na area audiol6gica e de
otologia. A concepcdo deste setor foi de ser um espaco amplo, geral e
irrestrito que abarcasse 0 desenvolvimento de pesquisa e ensino com
programas especiais, que estariam assessorando o0s outros setores do
Hospital, como, por exemplo, no diagnostico diferencial.

Em 1989, quando Dr. Orozimbo Alves Costa Filho e Dra
Maria Cecilia Bevilacqua estavam vindo de S&o Paulo para Bauru,
para darem assessoria a0 Laboratorio de Estimulacéo de Audicéo e
Linguagem (LEAL) e estruturarem o Curso de Fonoaudiologia da

Faculdade de Odontologia de Bauru (FOB) ja tinham em mente alguns
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projetos de investigacdo e de atendimento a populacéo deficiente
auditiva

O HRAC, pela sua estrutura e sua proposta de atuacdo na érea
de salde e “know-how” em trabalho interdisciplinar, seria 0 espaco
ideal para o desenvolvimento dessas propostas.

Dr. Orozimbo ja vinha estudando e acompanhando a evolucéo
do Implante Coclear no mundo ha mais de 10 anos e sentiu que aguele
era 0 momento de estar propondo o desenvolvimento desse programa
no, entdo, Hospital de Pesguisa e Reabilitacdo de Lesdes Labio
Pdatais (HPRLLP), que representaria um avanco na aea de
habilitacdo e reabilitacdo auditiva, ndo sO para Bauru, mas, para o
Bregl.

Como todas as propostas vinham ao encontro das demandas,
nesse mesmo ano, Dr. Orozimbo e Dra. Maria Cecilia foram para
Denver — Colorado (Estados Unidos) fazer um curso sobre Implante
Coclear (IC) e, em 1990, o CPA iniciou suas atividades e passou a

desenvolver, de imediato, 0 Programa de Deteccdo Precoce da

deficiéncia auditiva, assessorando profissionais da area de audiologia
(fonoaudidlogas do Centro de Disturbios da Audicéo, Linguagem e

Visdo - CEDALVI), nas Maternidades e Nucleos de Saide; o
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Programa de Diagnéstico Diferencia, que subentende exames mais

especificos para casos de diagndsticos que exigem mais que exames

de roting; e, 0 Programa de Implante Coclear - PIC - que, por ser um

programa cirdrgico, exigiu a estruturacéo de esguema especial que

envolveu todos os setores do Hospital, inclusive o corpo clinico e

cirdrgico do “ Centrinho”. (Mesquita, 1998)

Segundo Mesquita et a. (2000), os objetivos do CPA - démde
prestar atendimento direto aos portadores de deficiénciaauditiva - séo:
- desenvolver pesquisa na area da ciéncia da audicao;

- formar docentes e pesquisadores vinculados a essa area,
abrangendo, principalmente, fonoaudidlogos e otologistas, como,
também, psicologos, enfermeiros, assistentes sociais e engenheiros
eletronicos,

- fornecer subsidios aos profissionais de audiologia e éreas afins do
Curso de Fonoaudiologia/USP — Campus Bauru;

- assessorar 0s outros setores do Hospital, com relagcéo a manutencéo
e a novas ingtalagdes audioldgicas, como também no diagnéstico
diferencia da deficiéncia auditiva;

- assessorar o0 curso de pos-graduacdo, como também outros Centros

Audioldgicos e Servicos Publicos de diferentes regides do pais.
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3.2. Osdiferentes programas do CPA.

Todo atendimento oferecido pelo CPA é baseado em atividades
de ensno e pesquisa, com O oObjetivo de formar docentes e
pesguisadores na area de Audiologia e afins, e sua equipe € formada
por profissonas pertinentes a avaliacéo e reabilitacdo do paciente
deficiente auditivo. Esse atendimento é organizado por meio dos
seguintes programas (Bevilacqua, Costa Filho, 1997; Mesquita et d.,

2000):

* Diagnostico Diferencial

Procedimentos de avaliagdo objetiva da audicdo que permite o
diagnostico diferencial das deficiéncias auditivas  cocleares,
retrococleares e centrais. Este dado se faz necessario para a definicéo
da conduta. Dirigido a todos os pacientes cuja Situagdo exija exames
complementares, tais como:. BERA (Audiometria de Respostas
Elétricas do Tronco Cerebral), ECO (Emissdes Oto-Acusticas) e VRA
(Audiometria de Reforgo Visua), inexistentes no Centro em que estdo

sendo atendidos. O CPA, neste aspecto, também serve de suporte para
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os pacientes do CEDALVI e do HRAC em geral. Os exames s&o

realizados no proprio CPA, sob agendamento prévio.

e Surdez nalnfancia

Esse programa tem como populagéo-alvo, criangas nafaixa etéria
de 0 a2 anos e 11 meses de idade com suspeita de deficiéncia auditiva
neurossensorial, proveniente de qualquer regido do pais. Seus
principais objetivos sdo:

- redizar dagnogtico da deficiéncia auditiva no 1° ano de vida da
crianca (deficiéncia auditiva congénita) ou imediatamente apos
asuainstalacdo (deficiéncia auditiva adquirida);

- redizar diagnogtico diferencial da deficiéncia auditiva até os 3
anos de idade;

- redizar indicagdo e adaptacdo de aparelho de amplificacéo
sonoraindividua (AASI), imediatamente apos o diagndstico;

- readlizar acompanhamento periodico da crianca com orientacéo e
aconsalhamento familiar em intervalos de, no maximo, 4 meses,
de preferéncia com a mesma terapeuta, permitindo melhor

compreensao da evolucéo da crianca;
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- redizar a avaliagdo das criangas candidatas ao Implante
Coclear, possibilitando a indicagdo do dispositivo a partir dos

18 meses, até 36 meses.

e Saude Auditiva

Consiste em um trabaho preventivo de atencdo priméaria,
desenvolvido com a equipe de profissionais das Unidades Basicas de
Salde - UBAS, com 0 objetivo de identificar a deficiéncia auditiva,
por meio de procedimentos de triagem nas UBAS, e de treinar o
pessoa da &rea de salde para que possam proceder a triagem e 0s
encaminhamentos necessarios.

Esse programa tem como objetivos especificos:

- detectar problemas auditivos na populacéo em geral e, no caso
de criangas, problemas que possam interferir  no
desenvolvimento da faa, linguagem e das habilidades
cognitivas;

- redlizar diagnésticos entre a populacéo com disturbios auditivos;

- identificar as principais causas dos problemas auditivos
encontrados;

- redlizar procedimentos terapéuticos de baixa complexidade;
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- no caso do desenvolvimento do programa em Escolas, capacitar
professores da rede publica para a deteccdo de problemas
auditivos,;

- conscientizar as comunidades da relevancia dos problemas
auditivos e da possibilidade de detecta-os precocemente.

O programa de Saude Auditiva conta com duas unidades

moveis.

* Atendimento a portadores de disturbios endocrinos
Desenvolvido em parceria com a “Casa do Diabético” de Bauru,
desde 1993, este programa oferece atendimento aos pacientes
portadores de disturbios endocrinos, mais especificamente, diabéticos
(tipo | ell), de diversas faixas etérias.
Para estudo da funcdo auditiva desses pacientes séo realizadas

avaliaches. endocrinol égica, otorrinolaringol dgica e audiol gica.

* Reabilitacao labirintica
Desenvolvido para atender os pacientes, implantados ou néo, que
apresentam sintomas vestibulares — tontura, vertigem, desequilibrio

corporal e sintomas neurovegetativos.
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O aendimento € individual e persondizado — € feito um
plangjamento terapéutico, a partir do diagndstico do paciente.
A duracdo minima do tratamento é de 3 meses, com sessdes

semanais e orientagdes para realizacéo de exercicios em casa.

e (Casa Caracol

Projeto que consiste em um espago - Simulacdo de uma casa - onde
as diversas situagdes do cotidiano podem ser vivenciadas. Serve de
suporte para os pacientes do CPA, de 0 a 12 anos - do Programa
Implante Coclear e da Surdez na Infancia - com objetivo de reproduzir
situacbes do cotidiano, em que familias e criancas deficientes
auditivas vivenciem suas experiéncias diarias, por meio de técnicas e
estratégias que facilitem sua integracdo com os sons ambientais e sons
verbais, sendo estes fonte de informacfes. S0 redlizadas vivéncias
em todas as dependéncias da casa (quarto, cozinha, sala, banheiro), de
acordo com as necessidades das criancgas e suas familias.

As dividades sdo dirigidas para despertar e desenvolver o
comportamento auditivo das criancas. Exemplo: liquidificador,

descarga, torneira aberta, telefone e muitos outros.
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Dessa forma, sdo fornecidos aos pais modelos mais adequados
para despertar a atencdo para 0s sons ambientais, utilizando a rotina
diaria e 0 uso da linguagem como meios de comunicacdo, de forma

espontanea e naturdl.

» Dispositivos Eletr6nicos para surdez

Abrange os AASI(s) mas avancados que os aparelhos
convencionais, permitindo uma maior flexibilidade no momento da
adaptacdo, como é o caso dos AASI(S) programaveis e digitais.
Indicados para pacientes que ndo obtiveram beneficio com o uso de
tecnologia analégica (AASI convenciond).

Os pacientes sdo encaminhados pelo CEDALVI ou mesmo por

profissionais do CPA para a adaptacdo desses aparelhos.

Sistema de Frequéncia Modulada (FM) - é um radio de fregliéncia

modulada no qual a voz é transmitida por um microfone transmissor
FM usado pelo falante, e por um receptor usado pelo ouvinte. E um
sistema tecnoldgico que visa melhorar a captagdo do sinal de fala,

principa mente quando ha presenca de sons competitivos no ambiente.
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Todas as criangas do CEDAU fazem uso desse dispositivo com o
AASI; no CPA, aadaptacdo € feita em criangas e adultos implantados,
ou usuarios de AASI, que estggam freglientando escolas regulares e/ou
outras atividades educacionails €/ou que exigem uma mehora na

relacéo sinal/ruido.

e Grupo de Reabilitadores

Os Implantes Cocleares, mesmo sendo extremamente sofisticados,
ndo dispensam o trabalho terapéutico €/ou educaciona em nivel
auditivo, redlizado por profissona especidizado, juntamente da
familia daescola - no caso da crianca.

A preocupacdo por parte da equipe do CPA, no que se refere a
habilitacéo e reabilitacdo do paciente, em sua cidade/regido de origem,
fez com que, a partir de 1994, fosse efetivado um trabalho com
fonoaudidlogos - Grupo de Reabilitadores - vindos de diversas
regioes do Brasil, que tivessem um ponto em comum: 0 COMpPromisso
em assumir a habilitacdo de uma crianga ou a reabilitacdo de um
adulto implantado.

No inicio, os profissonais somente acompanhavam 0 paciente

Implantado em alguns retornos em Bauru, para receberem orientacéo e
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treinamento especifico, mas logo percebeu-se que havia necessidade

de sstematizar as orientacbes e, também, de trocar experiéncias

vivenciadas entre todos os profissionais envolvidos, uma vez que a

reabilitacdo se condtitui de uma érea tradicional da audiologia com

grandes possibilidades de avangos decorrentes da ata tecnologia.
Os principais objetivos desse grupo sao:

- garantir ao profissiona a orientacdo e 0 treinamento necessarios
para a atuagdo com o paciente implantado;

- fortalecer a area de habilitacdo e reabilitacdo auditiva com o estudo
e a aplicacdo dos novos procedimentos terapéuticos;

- assegurar um vinculo entre a instituicdo, 0 paciente e o terapeuta
ou educador, que favoreca, ab maximo, a evolucdo do paciente,
uma vez que a (re)habilitacdo é um percurso longo e ndo deve ser
fragmentada por mudancas freqUentes de profissionais envolvidos
no acompanhamento do implantado;

- viabilizar o mehor registro da evolucdo do paciente,
principalmente no que se refere a agquisicdo de linguagem e ao
desenvolvimento das habilidades auditivas da crianga,
possibilitando melhores condi¢bes de avaliacdo e definicdes de

NOVOS mapeamentos;
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participar e contribuir com eventos cientificos na area de Implante
Coclear, favorecendo o crescimento cientifico da &aea de
habilitacdo e reabilitacdo.

A Reunido de Reabilitadores em Implante Coclear é redizada
semestralmente no CPA.
O numero de reabilitadores cadastrados no CPA é 71 e sua

distribuicao, por regido e por estado, sera apresentada a seguir:
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Tabela 1 — Distribuicdo dos fonoaudidlogos/reabilitadores por

regiao, com especificacao do Estado

Regido Estado No. de Fonoaudidlogos Numero %
Alagoas 02
Nordeste Bahia 04 08 11%
Ceara 02
Centro-Oeste  Digt. Feder. 02 02 3%
Mn. Gerais 06
Sudeste R. Janeiro 08 41 58%
Séo Paulo 27
Parana 02
ul R. Gde. sul o7 18 25%
. Catarina 09
Para 01
Norte Rondonia 01 02 3%
TOTAL 71 71 100%
3% @ norte

@ nordeste
@ centro-oeste

0O sudeste
0O sul

Figura 5 — Distribuicéo dos fonoaudiélogos por regido
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Esse vinculo entre reabilitadores e o CPA além de garantir um
acompanhamento mais efetivo do paciente implantado, também tem
facilitado o acesso e encaminhamento de outros portadores de
deficiéncia auditivaao PIC no CPA, como também a outros setores do

Hospitd.

* Ensino e Pesquisa

O CPA, como formador de recursos humanos, recebe alunos dos
Cursos de Especializacéo, Mestrado e Doutorado do HRAC/USP eda
Pontificia Universdade Catdlica (PUC) - das diversas éreas &fins,
servindo como campo de estdgio para os alunos de graduacéo do
Curso de Fonoaudiologia de Baurw/USP, assm como da area de
Psicologia e Servico Social de outras Universidades e escolas de
Bauru.

As diversas pesguisas desenvolvidas no CPA contam com o0 apoio
de orgdos de fomento, tais como a Fundagdo para Estudo e
Tratamento das Deformidades Cranio-Faciais (FUNCRAF), o
Conselho Nacional de Pesquisa (CNPQ), a Fundagéo e Coordenacéo
de Apefeicoamento de Pessoad de Nivel Superior (CAPES) e

Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Séo Paulo (FAPESP).
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Os resultados dos trabalhos desenvolvidos no CPA sdo divulgados
por meio de publicagdes cientificas, nacionais e internacionais das
areas, assm como em eventos cientificos, no Brasil e no exterior.

Além da participacdo de seus profissionais em eventos cientificos,
no Brasil e no exterior, o0 CPA promove uma série de eventos, tais
como Seminarios, Cursos e reunides com profissionais da éarea e,
também, participa da organizacdo e coordenacdo do Encontro
Internaciona de Audiologia — em 2000, em sua 152 edicdo —
considerado um evento de grande repercusséo entre profissionais e
pesquisadores, em nivel naciona e internacional, em que as mais
recentes pesquisas sd0 apresentadas, enfocando prevencdo e
diagnosticos de deficiéncia auditiva, dispositivos €etronicos -
lancamentos - habilitaco e reabilitacdo auditiva.

Cada programa do CPA é coordenado por uma equipe constituida
por profissionais da equipe e bolsistas pés graduados, em estagio no
CPA.. Alguns projetos contam, ainda, com a parceria de profissionais

de outros centros.
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3.2.1. O Programa de implante coclear

De acordo com Bevilacqua (1995), o IC é uma prétese auditiva
composta de componentes interno e externo que substituem
parcidmente o Orgdo de Corti (6rgdo sensorial da audicio). E uma
aternativa cirargica, em principio indicada para portadores de
deficiéncia auditiva neurossensorial  profunda  bilateral, que néo
tenham se beneficiado do AASI.

Internacionalmente é sabido que 90% dos pacientes, que
procuram os hospitais que desenvolvem projetos com o IC, necessitam
de uma boa indicacdo do AASI, os 10% restantes sdo fortes
candidatos ao I1C.

O desenvolvimento tecnoldgico nas Ultimas décadas permitiu
gue o IC sga um eficaz recurso na habilitacéo e reabilitacéo do
deficiente auditivo profundo ou total, principalmente no que se refere
a deficiéncia auditiva pés-lingual. As perspectivas de utilizacéo de IC
em criangas aumentaram apés a aprovacdo, em junho de 1990, pelo
Food and Drug Administration (FDA/USA) do Implante Multicand

bipolar Nucleus, desenvolvido na Austrdia. Assim, atualmente, varios
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centros, em diferentes paises, estédo implantando-os em adultos e
criangas (a partir de 18 meses de idade), portadores de deficiéncia
auditiva profunda ou total, sem resultados satisfatorios com o uso do
AAS!. (Bevilacqua, 1995)

Evidéncias atuais (Ruben & Schuwartz, 1999) indicam que a
intervencao precoce € determinante para evitar prejuizos na habilidade
de linguagem, que, por sua vez, desempenha papel fundamenta na
comunicacdo e no gustamento socia do ser humano.

Dentro do CPA, o PIC que passou a ser desenvolvido em 1990,
logo no inicio das atividades do Centro, € o programa de maior porte e
esta sob a coordenacdo da Dra. Maria Cecilia Bevilacqua e Dr.

Orozimbo Alves Costa Filho.

Objetivos do PIC, de acordo com Mesguita et al. (2000), em

colaboragdo com centros universitarios internacionais:

- participar do desenvolvimento, do diagnéstico, da cirurgia, da
habilitacdo e reabilitacdo e de toda tecnologia voltada parao | C;

- desenvolver novos procedimentos para o diagnostico diferencial

dos pacientes a serem implantados;
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- promover a habilitacio e redbilitagdo dos deficientes
auditivos/“surdos’, por meio de cirurgia e tecnologia de ponta;

- desenvolver método de habilitacdo e reabilitagdo para criangas
usuarias de IC;

- desenvolver um programa de orientacéo familiar voltado para as
aividades devidadiaria;

- orientar profissionais da salde e educacéo, de diferentes regides
nacionals, sobre os procedimentos especializados ao atendimento
da populacdo deficiente auditiva;

- oferecer uma habilitacdo ou reabilitacéo dternativa aos néo-
candidatos a IC, com desenvolvimento de novas técnicas e
procedimentos ndo utilizados no pais;
estudar os fatores socioculturais e psicolégicos gque possam
interferir no desenvolvimento geral do candidato ao IC;
investigar as relagdes entre a causa e conseqiiéncia das relactes
socials que possam interferir na vida do candidato ao IC.

Por ser um programa que envolve cirurgia, aém da equipe
basica do CPA, ele sb pode ser concretizado com a atuacéo de toda
equipe hospitaar de apoio: radiologistas, especiadistas em informética,

administradores hospitalares, assm como anestesistas, enfermeiros,
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oftalmologista, patologista clinico, enfim todos os profissionais do

HRAC.

Para indicacéo de cirurgia de IC, o CPA tem critérios proprios
de selecdo, a partir dafaixa etaria:

Adultos:

- pessoas acima de 18 anos portadores de deficiéncia auditiva
neurossensoria profunda bilateral pos-lingud,;

- nado beneficio do AASI, apresentando limiares auditivos com
AASI, superiores a 60 decibel (dB), nafreqtiéncia de falae “ score”
de percepcédo de falainferior a 40% em sentencas do cotidiano;

- aé 10 anos de perda auditiva. Em deficiéncia auditiva progressiva,
ndo halimite de tempo;

- adequacao psicol 6gica e motivacdo para o uso do IC.

Criancas/adolescentes:

- aé 17 anos e 11 meses de idade com deficiéncia auditiva profunda
bilaterd;

- deficiencia poslingua: até 6 anos de surdez/perda. Em
deficiéncias progressivas ndo ha limite de tempo;

- deficiéncia pré-lingud:



91

3 - O CPA esausprogramas

. apartir de 12 meses até, aproximadamente, 3 anos;

. adgptacdo prévia do AASI e habilitacdo auditiva durante 6

meses;

. incapacidade de reconhecimento de palavras em “conjunto

fechado”;
- familia adequada e motivada parao uso do IC;
- reabilitacéo na cidade de origem.

Para a compreensdo do procedimento funcional do PIC no CPA
ele sera demonstrado por etapas que serdo detal hadas posteriormente:
a) triagem;

b) procedimentos de avaliagao;

c) procedimentos pré-cirlrgicos;

d) internacao/hospitaizacao;

e) procedimentos pos-cirdrgicos reabilitacao.

Em todas as eapas do PIC, o0 paciente recebe
acompanhamento da equipe interdisciplinar e de outros profissionais,
jAmencionados.

A seguir, é possivel visualizar melhor, ndo sO a equipe bésica,
como, também, os outros profissionais que atendem o paciente no

PIC.
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EQUIPE INTERDISCIPLINAR

PROFISSIONAIS OTORRINOLARINGOLOGISTA

DE ORIGEM A
- ASSISTENTES
PSICOLOGOS 4¢—— PACIENTE —» SOCIAIS
PROFISSI ONAIY v MEDICOS DE
TECNICOS DE OUTRAS AREAS

OUTRAS AREAS FONOAUDIOLOGOS

Figura 6 — Equipe Interdisciplinar

A opeaciondizacdo das etapas do PIC, no CPA, que
compreende: triagem, procedimentos de avaliacdo, procedimentos pré-
cirargicos, internacao/hospitalizacéo e procedimentos pos-cirdrgicos,

serd descrita a seguir, de acordo com Mesquita et a. (2000).

a) Triagem

Para a pessoa ser atendida no CPA, primeramente, deve

comunicar-se, sgja por telefone e/ou carta, com a finalidade de fazer
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uma “prétriagem” e inscricio para a remessa de formulario
preliminar. (anexos1 e 2)

Apoés a andlise do formulario, os pacientes que se enquadram
nos critérios do PIC, no CPA, sdo agendados e os demais recebem
uma correspondéncia, que informa os resultados da andlise,
encaminhando para outros recursos, sga no proprio HRAC ou em

outros centros de atendimento

b) Procedimentos de avaliacao

Quando a pessoa vem como caso novo, € submetida aos
seguintes procedimentos:
reunidd com assistente social - recepcdo dos pacientes e/ou
acompanhante(s);
atendimento individual no setor de servico social, para estudo
social, encaminhamento e outras providéncias;
anamnese - atendimento individual com fonoaudiologa;
avaliagdo otorrinolaringol ogica;
avaliacéo pscologicainicid;
avaliacdo fonoaudiol6gica que inclui:

- audiometriatond limiar;
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- audiometria em campo;
- audiometriainfantil condicionada com reforco visud;
- VRA (Audiometria de Reforco Visual) - com criancas até 2
anos e 6 meses;
- VERA (Audiometria de Reforco Visua) - com criangas de 2
anose 6 meses até 6 anos,
- Impedanciometria;
- BERA (Potenciais Evocados do Tronco Cerebral);
- ECO (Emissbes Oto-acusticas);
- teste com AASIs;
- ganho de insercao;
- teste de percepcéao de fala (TPF);
- LOF (Letura orofacia);
atendimento individua com enfermeira - abrangendo questdes em
nivel de salde publica;
avaliagdo com profissonais de outras areas, de acordo com a
necessidade (pediatra, neurologista, clinico geral, geneticista,
endocrinol ogista, oftalmol ogista e outros);

atendimento na Casa Caracol para criangas até 12 anos.
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c) Procedimentos pré-cir ur gicos

Com acirurgiaja agendada, o paciente vem para o retorno pré-
cirdrgico, propriamente dito, ciente do tempo de permanéncia: trés
dias antes da cirurgia e, aproximadamente, 5 dias de hospitalizacéo.

Durante esses trés dias, 0 paciente passa por procedimentos
gue envolvemn, mais especificamente, os profissionais do HRAC, além
da equipe basica do CPA.

No CPA os atendimentos séo para:

avaliacdo fina otorrinolaringolégica, que em casos de adultos
inclu a esimulagcéo timpanica do promontorio, que auxilia na
definicdo do ouvido a ser operado, caso um deles apresente bons
resultados, com relacdo a area dindmica e a discriminagdo das
fregliéncias;

avaliagdo  fonoaudiolégica com  repeticio de  aguns
exames/confirmacao de resultados;

exame otoneurol 6gico;

preparacéo e acompanhamento psicologico que inclui, no caso de
criancas, smulacdo de Situacdo de internacdo, cirurgia e outras
experiéncias que serdo vivenciadas durante o periodo de

hospitalizacéo;
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acompanhamento  socid que, dém de orientacOes,
encaminhamentos e outras providéncias, inclui a assinatura dos
termos de concordancia da cirurgia, de liberacéo de informactes e
para publicacdo de imagens; (anexos 3, 4, 5 e 6)
acompanhamento de enfermagem - apresentacdo do espaco fisico
do hospital e orientagdo sobre a preparacdo para rotina pré-
cirargicano HRAC.

No HRAC, o paciente submete-se a:
exames clinicos e laboratoriais no setor de salde publica;
raios X de Schiiller;
atendimento grupa e individual com assistente socia do Savico
Socid de Internos e enfermeira - para esclarecimentos das rotinas
hospitalares;
atendimento individual com nutricionista e médico anestesista.

Se os exames clinicos e laboratoriais atestam condicdo para
cirurgia, €la sera redizada no dia agendado. No caso de agum
impedimento, a cirurgia € cancelada e o paciente € encaminhado para
tratamento, sgja em Bauru ou na sua cidade, e no préximo retorno

devera passar pela mesmarotinano HRAC.
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d) Internacéao/hospitalizacéo

As cirurgias de IC sdo realizadas pelo Dr.Orozimbo - cirurgido
otologista responsavel - com outros cirurgides otorrinolaringol ogistas,
também, do corpo clinico do HRAC.

O paciente permanece internado no Hospita  por,
aproximadamente, cinco dias. Durante o periodo de hospitalizacéo,
profissonais da equipe do CPA se revezam em vidsta, para
acompanhamento dos pacientes e da equipe de enfermagem do
hospitdl.

Por ocasido da dta, o paciente € encaminhado para o CPA para
orientacOes da enfermeira sobre os cuidados pos-cirdrgicos (anexo 7)
e 0 cartéo de identificagdo de paciente implantado, informando sobre
as precaucoes, devido ao fato de ele ser portador de um dispositivo
dessa natureza (anexo 8). E, pelafonoaudidloga, ele é informado sobre

adatado retorno pos-cirurgico.

e) Procedimentos pds-cir Urgicos

Apds, aproximadamente, 1 més da alta hospitalar, o paciente
retorna ao CPA, para ativacéo dos eletrodos implantados - € nesse

momento que passara a usar os dispositivos externos do IC.
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Nesse 1° retorno 0 paciente sera testado, ja com o IC,
momento em gue passard a ter sensagbes sonoras e estara
ingressando/reingressando no mundo dos sons.

Nesse periodo, assim como nos proximos retornos, o paciente
passa por:

avaliacao otorrinolaringol 6gica;
avaliacao/procedimentos audiol 6gicos.

- audiometria tond limiar;

- audiometriainfantil condicionada VRA/VERA;
- audiometria em campo;

- TPF - Teste de percepcao defala;

- LOF - rastreamento de fala;

- mapeamento e balanceamento dos eletrodos;

- habilitacéo ou reabilitacdo auditiva;

- orientacdo fonoaudiol 6gica - uso e manutencéo do IC;
- filmagem;

acompanhamento social;

acompanhamento psicol 6gico;

acompanhamento com enfermeira.
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AplOs esse primeiro retorno pos-cirdrgico, 0 paciente devera
cumprir uma programacdo de retornos para gjuste do processador de
fala. Esse acompanhamento é comumente chamado de “follow-up”.

Para um “follow-up” mais €ficaz, é preciso garantir a
regulagem peridédica do IC - mapeamento e baanceamento dos
eletrodos - que vai se modificando com o passar do tempo. Em muitos
casos a ativagado é gradual.

Estabel eceu-se, entao, uma programacao para

criancas/adol escentes e adultos para os primeiros anos de I C:

Criancas/adolescentes
1° ano - retornos trimestrais
2° ano - retornos quadrimestrais e, a partir do

3° ano - retornos semestrais, até a idade adulta.

Adultos
1° ano - retornos trimestrais
2° ano - retornos semestrais e, a partir do

3° ano - retornos anuais e/ou conforme a necessidade.
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Essa programacao pode ser alterada de acordo com a evolucdo
do paciente (conforto com a protese, desempenho, resultado daterapia
fonoaudiologica), diada a fatores geo-econdmico-sociais. Essa
ateracdo se da em nivel de periodicidade e tempo de permanéncia,
desde que se cumpram todos os procedimentos do primeiro retorno
pés-cirurgico.

Para finalizar esse item, serdo apresentados dados histéricos
sobre 0 PIC, no CPA, mostrando sua evolucdo (Mesquita et al., 2000).

O primeiro IC no CPA aconteceu em 15 de maio de 1990. Fal,
também, o primeiro IC redlizado no Brasil, com tecnologia digital de
multicanais. Na época, a paciente estava com 18 anos e 10 meses,
apos 1 ano de perda auditiva decorrente da meningite.

O fato foi amplamente divulgado, em nivel naciond, por
jornais, pela TV e, principamente, por meios cientificos. Nesse ano,
1990, apenas mais um |C em adulto foi realizado.

Em 1991 houve trés IC, todos em adultos, em abril de 1992,
fol realizado o primeiro IC em crianca. A paciente, portadora de
deficiéncia auditiva de causa desconhecida, progressiva, estava na
época com 7 anos e 9 meses, 7 meses apos 0 agravamento de sua

perda, ja na fase pos-lingud.
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No mesmo més, outra crianca - em fase prélingud - foi
submetida a cirurgiade IC.

A partir dai, depois da aprovacéo do FDA e com os resultados
obtidos, aumentaram as perspectivas do uso dessa aternativa para a
habilitacgo e reabilitacdo auditiva da populagéo infantil.

Até 0 35.° IC, o CPA fez uso do implante coclear multicanal
do Nucleus 22 canais;, a partir do 36.°, outras duas marcas de IC
passaram a ser usadas. Clarion e MED-EL.

Em 24/6/96 foi redlizado o 50.° IC - um marco na histéria do
CPA e do préprio Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesbes
L&vio-Pdatais, enquanto indituicio que abriga um setor que
desenvolve um programa de 1.2 geracéo, com tecnologia de ponta.

Em 6/3/98 foi redizado o 100.° IC e a festa de comemoragao
aconteceu em 20/3/98, com a fundagdo da Associacéo dos Deficientes
Auditivos, Pais Amigos e Usu&rios de IC (ADAP), uma entidade com
fins filantrépicos, destinada a prestar assisténcia aos Portadores de
Deficiéncia Auditiva e Implante Coclear, pacientes do CPA, do
HRAC/USP. Para o cumprimento de suas findidades a ADAP se
propde a desenvolver programas de apoio e de intercambio, com o

CPA do HRAC/USP e/ou com outros servicos especializados,
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garantindo aos pacientes 0 acesso e a continuidade no processo de

reabilitagdo global.

Tabela 2- Universo depacientesimplantadosno CPA: 1990-2000

FAIXA Crianca  Adolescente Adulto Total

i (anos) (anos) (anos) . %
ANO 0-12 12-18 acimade18

1990 - - 02 02 1.2%
1991 - - 03 03 1.8%
1992 02 - 02 04 2.5%
1993 02 - 05 07 4.3%
1994 04 01 02 07 4.3%
1995 05 01 08 14 8.6%
1996 12 02 10 24 14.7%
1997 13 - 16 29  17.8%
1998 15 03 05 23 14.1%
1999 25 03 13 41 25.2%
2000 (até junho) 03 - 06 09  56%
TOTAL 81 10 72 163 100.0%

Como pode ser observado, na tabela 2, o desenvolvimento do

PIC foi gradativo, pois iniciou em 1990 com apenas 2 implantes, que

representam 1.2% do seu total, chegando a completar, em apenas um

ano (1999), 41 cirurgias, que representam 25.2% do seu universo.

Isso ocorreu porque foi necess&rio estruturar a area de deficiéncia
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auditiva no HRAC e, também, formar uma equipe para atender os
pacientes em todas as fases do programa.

Além desses 163 pacientes implantados em Bauru, ha 12
pacientes implantados em outros centros, no exterior, que fazem o
“follow-up” no CPA, obedecendo a programacéo pos-cirdrgica de

rotina.

3.2.2. Ainterdisciplinaridade na reabilitacédo: a presenca do

Servico Social

Os recursos acima citados sdo audiolégicos, no entanto a
reabilitacdo do deficiente auditivo ndo depende somente desses
dispositivos, mas de recursos humanos e institucionai s que possam dar
conta desse processo complexo.

A reabilitagdo, enquanto processo individual, diz respeito ao
desenvolvimento das capacidades adaptativas do individuo, nas
diferentes fases de sua vida e confundese com o0 processo de
desenvolvimento 6timo da pessoa com deficiéncia, nos seus aspectos
funcionais, fisicos, psiquicos, educacionais, sociais, profissonais e

ocupacionais.
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Segundo Brasil (1993), a reabilitacdo, enquanto servico, € um
conjunto de agdes de atencdo a saude e, portanto, um componente
imprescindivel da promocéo, prevencdo e assisténcia as pessoas, na
manifestacdo de sua sallde e bem estar, bem como a sua familia e
comunidade.

Enquanto servico, a reabilitacéo é distinta dos demais servicos
especializados, necess&rios a0 desenvolvimento da pessoa deficiente,
tais como educacdo especial / habilitacdo e profissonaizacéo /
reabilitacdo profissonal, na medida, inclusve, em que aghes
desenvolvidas por estes servicos séo competéncias de outros setores
como educacdo, promocao socia e trabalho.

No entanto, como expde Sdimene (1997), a reabilitacdo ndo
congtitui somente uma série de técnicas meédicas, psicolgicas, socials,
profissionais ou educativas, mas, sobretudo, umaideologia e 0s meios
que permitam o desenvolvimento maximo de toda pessoa atingida por
gualquer tipo de limitacdo. Esta ideologia se traduz em uma s&rie de
acOes, mecanismos de influéncia individua e socia, tecnologia,
Instrumentos materiais e outros que fundamentam a reabilitacdo como

um dos mais importantes processos socials que toda a sociedade esta
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experimentando, ainda que com diferentes niveis de realizagbes na
prética.

O CPA, como um recurso ingtitucional, para a (re)habilitacéo,
oferece um tratamento que envolve a acdo de uma equipe
interdisciplinar - definida como a interacéo de varias disciplinas, numa
relacdo de reciprocidade. Nessa relacdo, a colaboragdo entre as
diversas areas é fundamental, cabendo a cada profissional reconhecer
os limites de seu saber, para receber a contribuicdo de outras
disciplinas (Sampaio et a., 1989), respeitando a postura ideoldgica,
pessoad e profissona de cada elemento, uma vez que a verdade
completa, segundo Severino (1989), ndo ocorre numa ciéncia isolada,
mas ela sO se constitui num processo de concorréncia solidaria de
vérias disciplinas.

Para definir o termo equipe € necessario conhecer diferentes
niveis de coordenacdo e cooperacdo entre as disciplinas antes de
classificala. Para tanto, faz-se necessario a definicdo dos termos pluri,
multi, inter e transdisciplinaridade.

“Tanto o multi quanto o pluridisciplinar reaizam agpenas um
agrupamento, intencional ou ndo, de certos “maodulos disciplinares’,

sem relacdo entre as disciplinas’ (Munhoz, 1996, p. 168).
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Na interdisciplinaridade teria-se uma relacao de reciprocidade,
de mutualidade, um regime de co-propriedade, possibilitando o
didlogo entre as diversas disciplinas, que leva a umainteracéo, ou uma
intersubjetividade, condicdo para a efetivagdo do trabalho
interdisciplinar.

A transdisciplinaridade, segundo Sampaio et a. (1989), seriao
nivel mais alto das relagbes iniciadas nos niveis de multi, pluri e
interdisciplinaridade. A multi e a pluridisciplinaridade congtituem
etapas para a integracao e para a interdisciplinaridade.

A interdisciplinaridade, portanto, € uma questdo de atitude eo
gue se pretende ndo € anular a contribuicdo de cada ciéncia em
particular, mas uma atitude que impeca 0 estabelecimento da
supremacia de certa ciéncia em detrimento de outra.

“Acreditamos que trabahar em equipe € estar juntos num
projeto de acdo interdisciplinar, diadlogando com o outro, lutando
coletivamente por uma mesma causa, a partir dos mesmos interesses e
dos mesmos objetivos.” (Silva, 1996 p.113)

De acordo com o que foi colocado, aequipe do CPA pode ser
“adjetivada” como interdisciplinar, na busca da troca, da

reciprocidade, da discusséo, do conhecimento do outro profissional e
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da outra profissdo na sua alteridade para trocas e complementagoes,
como afirmaMunhoz (1996).

Nessa equipe, 0 objetivo principa do Servico Social € o
diagnostico das condicdes de vida (socio-econdmico-cultural) do
paciente e da familia, suas expectativas, existéncia de recursos
humanos e inditucionais em sua cidade, enfim, seus limites e
possibilidades para atender as exigéncias da reabilitagdo. Esse
conhecimento € basico para a intervencdo nas questdes sociais.

Frossard & Matos (1998, p. 119), véo além e concluem que“ o
Assistente Socia na salde/reabilitacdo tem por objetivo identificar os
aspectos sociais, econdémicos e culturais relacionados ao processo
saude/doenca buscando formas de enfrentamento individua e coletivo
para estas questbes. Para tanto, sdo mobilizados o0s recursos
institucionais e comunitarios no campo da asssténcia e demais
politicas, tendo-se como perspectivas de avaliagdo — construcéo das
politicas publicas que efetivem os direitos basicos de cidadania.”

Portanto pode-se dizer que a prética profissona do Assstente
Social esta dirigida para a inclusdo social que, segundo Sassaki
(1997), consiste no processo pelo qual a sociedade se alapta para

poder incluir em seu contexto as pessoas com necessidades especiais
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e tem principios basicos incomuns. a aceitacdo das diferencas
individuais, a valorizagdo de cada pessoa, a convivéncia dentro da
diversdade humana, aprendizagem por meio da cooperacdo. O que
talvez possa parecer uma utopia podera ser, na realidade, a construcéo
de um novo tipo de sociedade, mediante as transformactes pequenas
ou grandes, dos meios fisicos, por meio de adaptacbes ou da
mentalidade (pela conscientizacdo da populagéo).

Isso implica em uma visdo mais totalitaria da pessoa portadora
de uma deficiéncia, no caso, a auditiva

Findlizando, podese dizr que S0 numa perspectiva
interdisciplinar o paciente/sujeito pode ser atendido, uma vez que
para que sua reabilitacd se efetive ele precisa ser visto na sua
totalidade e ndo apenas como o portador de uma deficiéncia.

Se a concentragao da acéo profissional seguir esses caminhos —
visuaizagcdo apenas da deficiéncia auditiva, no caso — o sujeito ficara
enfraquecido, podendo perder essa condicdo (de sujeito) e ser
reconhecido apenas como o portador de uma deficiéncia — uma visdo
simplista e de exclusdo.

Paratanto, o Assistente Socia no PIC tem procurado conhecer

mais as questdes sociais dos usuarios correlacionando-as ao seu
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contexto, para que sua agdo interventiva possa reconhecer esse
usuério como sujeito ndo sO do processo de reabilitacdo, mas da sua
vida como cidadéo.

Este estudo é fruto dessa necessidade, e os resultados mostram
gue muito ha para se conhecer e explorar, fatos e situagbes que
moldam uma realidade em muitos pontos coincidentes e outros
divergentes aos das pessoas/familias ndo portadoras de uma

deficiéncia.
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4 — O PERFIL DOS PACIENTES IMPLANTADOS E O

SERVICO SOCIAL.

4.1 - O universo dos pacientes implantados no Centro de
Pesquisas Audiologicas

O universo de pacientes implantados é composto por 163

pacientes. 81 criangas, 10 adolescentes e 72 adultos.

44.2%
12 49.7%
81

O crianca
0O adolescente
B adulto
6.1%
10

Figura 7 — Universo dos pacientes implantados no Centro de

Pesquisas Audioldgicas (CPA), por faixa etaria
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Como foi visto, ha pouca diferenca entre a porcentagem de

criancas e adultos (49.7% para 44.2%), e os adol escentes compdem o

menor grupo, com 6.1% do total.

Os dados relacionados a0 sexo sdo0 apresentados a seguir,

levando em consideracéo afaixaetaria

Tabela 3 — Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria e sexo

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
SEXO Ne % N° % N° % Ne %
MASCULINO 30 37.0% 04 40.0% 40 55.5% 74 454%
FEMININO 51 63.0% 06 60.0% 32 44.5% 89 54.6%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
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Masculino

Feminino

54,6%

Crianca
Adolescente
Adulto
Tota

Figura 8 — Distribuicao dos pacientes quanto ao sexo

O sexo que prevaece € o feminino (54.6%), concentrando-se

entre as criangas (63.0%), que representam 60.0% do total de

paci entes.

A procedéncia, por regido, € apresentada na figura que se segue.
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Tabela 4 - DistribuicBo dos pacientes por faixa etéaria e

procedéncia
CRIANCA  ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
REGIAO Ne % N° % N° % N° %

NORTE 02 2.4% 02 1.2%
NORDESTE 08 9.8% 01 10.0% 06 84% 15 9.2%
CENTRO OESTE 09 11.1% 09 12.5% 18 11.0%
SUDESTE 48 59.4% 05 50.0% 48 66.6% 101 62.0%
SUL 14 17.3% 04 40.0% 09 12.5% 27 16.6%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 71 100.0% 163 100.0%
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92% 11,0%

0, 0,
08%  gau 11.1% 125
24% 1,2%
| 10.

62.0%

504%  66.6Y

Norte Nordeste Centro-Oeste

B Crianca
@ Adolescente
Adulto
Totd

17.3%

12.59

Sudegte

Sul

16,6%

Figura 9 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e

procedéncia

A procedéncia da maoria dos pacientes é da regido sudeste

(62.0%), mais especificamente, do estado de Sao Paulo (43.0%),

coincidente com o universo, essa prevaléncia justifica-se ndo so pela

proximidade com o recurso - 0 Hospital de Reabilitacdo de Anomalias

Craniofaciais (HRAC) esta localizado no estado de Séo Paulo, a 350

Km da capitd — como, também, pela concentragdo de recursos
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indtitucionais e humanos na aea de (re)habilitacdo (a maior
concentracdo de reabilitadores esté na regido sudeste, no estado de Séo
Paulo). A segunda regido, com grande diferenca, é a regido sul
(16.6%), seguida da regido centro-oeste (11.0%). As regides norte e
nordeste soma 10.4% .

Segue-se a gpresentacdo do universo, por faixa etéria e classe
socidl.

Para a classficacdo social dos pacientes, foi utilizada a
metodologia criada por Graciano (1980) e atualizada por Graciano,
Lehfeld & Neves Filho (1996).

Essa metodologia ndo se baseia apenas na profisséo e renda —
fortes determinantes da classe social — mas vai aém, com outros
indicadores como nivel de escolaridade, nimero de membros da
familia e condicdes habitacionais, como mostra o anexo n° 9.

Essa classificagéo permitiu a elaboracdo de um quadro com as

caracteristicas de cada classe social ( anexo n° 11).
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Tabela 5 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e classe

social
CLASSE SOCIAL CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
N° %% N° % N° % N° %

Baixalnferior 01 12% 01 10.0% 06 8.3% 08 49%
Baixa Superior 29 35.9% 04 40.0% 35 48.6% 68 41.8%
MédiaInferior 43 53.1% 04 40.0% 22 30.6% 69 42.3%
Média 07 8.6% 01 10.0% 08 111% 16 9.8%
Média Superior - - - - 01 14% 01 0.6%
Alta 01 12% - - - - 01 0.6%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%

418% 425%

26,4%

21,5%
35.9%

14%  06% 120 0,6%
Baixa Baixa Média Média Meédia Alta
Inferior Superior Inferior Superior

|I:| Crianga @ Adolescente [l Adulto @ Total |

Figura 10 — Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e classe

social
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O maior numero de pacientes pertence a classe médiainferior
(42.3%) e baixa superior (41.8%). Os demais ficam na classe média
(9.8%) e, em indice menor (4.9%) na classe baixa inferior. Os
menores indices sdo registrados nas classes média superior (0.6%) e
ata (0.6%)

Considerando-se que a classe média inferior se aproxima mais
da baixa superior do que da média, pode-se dizer que a grande maioria
dos pacientes pertence as classes menos favorecidas, somando 89.0%.

O nivel ocupacional dos chefes de familia, isto € 0 que tem o
maior nivel ocupacional, como um dos indicadores da classificacéo
social, sera apresentado com o nivel ocupaciona dos pacientes no
final da caracterizacéo.

A figura e tabela que se seguem, referem-se aos recursos

utilizados pel os pacientes e acompanhantes para atender aos retornos.
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Tabela 6 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria e recur sos

socioinstitucionais para viagem

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
RECURSOS N° % N° % N° % N° %
PROPRIOS 39 481% 03 30.0% 44 61.2% 86 52.8%
APOIO LOCACAO
PREFEITURA 04 5.0% 01 10.0% 06 8.3% 11 6.7%
TFD 33 40.7% 04 40.0% 15 20.8% 53 32.5%
COAS 03 3.7% 01 10.0% 03 4.2% 07 4.3%
OUTROS 02 25% - - 04 55% 06 3.7%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
52,8%
32,5%
48,1%
20,8%
200 3me 4z S5 asn se ST
Préprios Apoioloc. TFD COAS Outros
Prefeitura

@ Crianca O Adolescente @ Adulto B Total |

Legenda: Apoaio loc. Prefeitura— Apoio de locomogdo da Prefeitura

TFD — Tratamento Forado Domicilio

COAS- Centro de Orientagéo e Atencdo a Salde

Figura 11 — Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria erecursos

recur sos sdcio institucionais para viagem
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O maior indice dos pacientes (52.8%) utiliza r ecur sos proprios'
para a viagem, seguido de 32.5% dos pacientes que utilizam o
Tratamento Fora do Domicilio (TFD) do Sistema Unico de Saiide
(SUS)* (56.6% aéreo e 43.4% rodoviario). Entre os demais, 6.7%
véem com recursos da Prefeitura, 4.3% utilizam do Centro de
Orientaco e Atencdo & Salde (COAS)® para obter as passagens e
3.7% tém suporte da Empresa e Sindicato.

Esse indice de pacientes que assume as despesas (52,8%)
justificarse pela proximidade do indice de pacientes pertencentes as
classes média inferior, média, média superior e ata que, agrupados,
somam 53,3%.

Assm como para as viagens, foram verificados os recursos

utilizados para a estada em Bauru.

! Entenda-se como recursos préprios os ndo institucionais. Apoio financeiro de familiares e amigos
estdo incluidos.

2 TFD do SUS - consiste no pagamento de passagens e, em algumas localidades, pagamento de
despesas com estada. Nas longas distancias podem ser liberadas passagens aéreas.

3 COAS- programa da Prefeitura Municipal da cidade de S&o Paulo.
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Tabela 7 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e recursos

socioinstitucionais para estada

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
RECURSOS N° % N° % N° % N° %
PROPRIOS 71 87.6% 06 60.0% 55 76.4% 132 81.0%
ALOJAMENTO - - - - 02 2.8% 02 12%
PROFIS 08 9.9% 04 40.0% 11 15.3% 23 14.1%
OUTROS 02 2.5% - - 04 5.5% 06 3.7%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
81,0%
@ Crianca
87,6% @ Adolescente
76,49 Adulto
Total
14,1%
&0, 28% 1,2% 9,—|’9% 40,0‘15’30 2.5% 5'5(y_3,7%
Préprios Alojamento PROFIS Outros

Figura 12 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria erecur sos
socioinstitucionais para estada

Também para a estada em Bauru a maioria dos pacientes

(81.0%) utiliza recursos proprios, seguida de 14.1% dos pacientes que
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se beneficiam dos servicos prestados pela PROFIS ( alojamento e/ou

refeicbes). Entre os demais pacientes (4.9%), 3.7% recebem apoio da

empresa e do sindicato, ndo sO para a estada como também para as

passagens, e apenas 1.2% deste universo é encaminhado para o

Alojamento do HRAC,

O proximo aspecto a ser considerado é a expectativa do

paciente e/ou familia, com relacéo ao atendimento inicial no CPA.

Tabela 8 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e

expectativa inicial com relagdo ao atendimento no

CPA
CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
EXPECTATIVA N % N % N % N %
IMPLANTE COCLEAR 61 75.3% 08 80.0% 60 833% 129  79.2%
REABILITACAO 19 235% 02 20.0% 12 16.7% 33 20.2%
AVALIACAO 01 1.2% 01 0.6%
TOTAL 81  1000% 10  1000% 72 1000% 163 100.0%
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79,2%

@ Crianca

@ Adolescente
Adulto
Total

73,5% 83,3%

20,2%

23,5%
16,7%
20,09 1,2% 0,6%

Implante Coclear Reabilitacéo Avaliacdo

80,09

Figura 13 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etéria e expectativa

inicial com relacdo ao atendimento no CPA

A expectativa inicial dos pacientes e familiares com relacéo ao
atendimento no CPA concentra-se no |IC em 79.2% dos pacientes do
universo. A expectativa inicia de reabilitacdo atinge 20.2% e, apenas
1 paciente (0.6%) - crianga - procurou 0 CPA em busca de avaliagao.
Observa-se que os pacientes véem o CPA como sinbnimo de IC, uma
vez que foi 0 1° Centro no Brasil arealizar esse tipo de cirurgia, com

grandes e boas repercussies, em nivel nacional e internacional.
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A expectativa € um aspecto trabalhado por todos os

profissionals da equipe, indistintamente, uma vez que a satisfacéo dos

resultados depende dessa expectativa.

As proximas figuras e tabelas mostram a distribuicdo dos

pacientes, por etiologia - causa da perda - e tempo de perda auditiva.

Tabela 9- Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e etiologia

da deficiéncia auditiva

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
ETIOLOGIA N° % N° % N° % N° %
Congéntaldiopética 34 42.0% - - - - 34 20.9%
|diopética 01 12% 02 20.0% 21 292% 24 14.7%
Meningite 23 285% 05 50.0% 15 20.8% 43 26.4%
Traumatismo
Craniano - - 01 10.0% 16 22.2% 17 10.4%
Ototoxicose 01 1.2% - - 04 55% 05 31%
Otosclerose - - - - 03 4.2% 03 18%
Genética 09 11.1% 01 10.0% 09 12.5% 19 11.7%
Virus 13 16.0% 01 10.0% 01 14% 15 9.2%
Outras - - - - 03 4.2% 03 1.8%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
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50,0%

42,0%

@ Crianca

29.2% 28 5% @ Adolescente|

26,4%
’ 22 20 E Adulto
20,9% 20,0 ’ Total
14,7% 12.5% 16,0%
0,0 10,4% 11,1% 7% | 10,0%
5,5% 4, 2% 4, 2%
Cl

Legenda: Cl — congénitaidiopética; | — idiopatica; M — meningite; Tc — traumatismo craniano;

Otx — ototoxicose; Ots— otosclerose; G — genética; V — virus; O - outras

Figura 14 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria e etiologia
da deficiéncia auditiva

N&o houve concentracao na etiologia da deficiéncia auditiva. O
maior indice ce pacientes (26.4%) adquiriu a deficiéncia auditiva em
virtude da meningite (entre eles, 50.0% dos adolescentes). A segunda
etiologia de maior indice (20.9%) foi a congénita idiopatica — causa
desconhecida -, apenas entre as criancas ( 42.0% do total dessafaixa
etéria).

A deficiéncia auditiva idiopética (14.7%) atingiu Seu maior
indice entre os adultos (29.2% deles). Outros indices relevantes

ocorreram na deficiéncia auditiva por causas genéticas (11.7%) e por
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traumatismo craniano (10.4% do universo), que teve um indice de
22.2% entre os adultos. Os demais (15.9%), tiveram como etiologia,
virus (9.2%), ototoxicose™ (3.1%), otosclerose” (1.8%) — apenas entre
0s adultos — e outras causas (1.8%).

Assim como as causas, um fator a ser considerado — um dos

critérios para o Implante Coclear — é o tempo de perda auditiva.

! causada por medicamentos que danificam o sistema sensorial auditivo.
2 doenca que afeta 0 metabolismo ésseo onde esta al ojado o sistema sensorial auditvo.
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Tabela 10 - Disgtribuicéo dos pacientes por faixa etaria etempo de

perda auditiva

TEMPO CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

DE PERDA N° % N° % N° % N%%o
DeOalano 06 74% 05 50.0% 14 19.4% 25 15.3%
delanoelmés

a 2 anos 15 185% - - 18 25.0% 33 20.3%
de 2 anose 1 més

a 3anos 16 19.8% 02 20.0% 11 15.3% 29 17.8%
de 3 anose1més

a 4 anos 25 30.9% - - 07 9.7% 32 19.6%
de 4 anos e 1 meses

a 5anos 13 16.1% - - 02 2.8% 15 9.2%
de5anose 1 més

a 6 amos 03 3.7% - - 03 4.2% 06 37%
de6 anose 1 més

a 7 anos 01 12% 01 10.0% 02 2.8% 04 25%
de 7 anose 1 més

a 8 anos 01 1.2% 01 10.0% 01 14% 03 1.8%
Acimade 8 anos 01 1.2% 01 10.0% 14 19.4% 16 9.8%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
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50,0%

30,9%
20,3% [

25,0%

20,0%
194% 1850 198% 1788 19,6% 19,4%
153 5 16,1%
749 9,79 9,2% ) 3 :
3,7% 37% 12
’7 ﬂ ‘% 12% |28%2,5% 8%,
T T T T T ,_l T '

O0-lano lalm-2a 2alm-3a 3alm-4a 4alm-5a 5alm-6a 6alm-7a 7alm-8a Acima8a
| I Crianga @ Adolescente Adulto Tota |

Figura 15 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria etempo de
perda auditiva até a ativacéo do implante coclear

O tempo de perda auditiva dos pacientes até a ativacéo dos
eletrodos implantados varia de 5 meses a 8 anos e 1 més entre as
criancas, de 5 meses a 8 anos e 4 meses entre os adolescentes, e de 5
meses a 24 anos e 10 meses aentre os adultos. A maior concentragéo
acontece entre 5 meses e 3 anos somando 53.4% dos pacientes.

Se forem consideradas apenas as criancas, a maior concentracao
isolada dase nafaixade 3 anos e 1 més a 4 anos (30.9%). No entanto,
agrupando as 3 primeiras faixas — de 5 meses a 3 anos— o indice e de
45.7%, que justificarse, em funcéo dos critérios para o IC e da época

em que a deficiéncia auditiva surgiu — 87.7% sao deficientes auditivos
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pré-linguais (sga por terem deficiéncia auditiva congénita ou por
terem adquirido a deficiéncia muito cedo) e procuraram o Centro de
Pesquisas Audioldgicas (CPA) em menor tempo. Apenas 12.3% sdo
pos-linguais.

Todos os adolescentes tiveram perda auditiva adquirida; 70.0%
a adquiriram entre 5 meses a 3 anos antes da ativacéo e 30.0% dele
adquiriram a perda na faixa de 6 anos e 1 més até acima de 8 anos.

Entre os adultos, 62.4% tém entre 5 meses e 3 anos de tempo de
perda auditiva. Acima de 8 anos, 19.4% e, os demais (18.2%), estéo
nafaixade3 anosel mésa7 anos.

Ouitro fator que influi nos resultados do Implante Coclear € 0

seu tempo de uso, que pode ser verificado na tabela e figura que se

seguem.
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Tabela 11 - Distribuicdo dos pacientespor faixa etariaetempo de

uso de implante até o més de junho de 2000

TEMPO CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

DE USO No % No° % No % Ne %

deOalano 18 22.3% 03 30.0% 12 16.7% 33 20.3%

delano 1 més

a2 anos 19 23.5% - - 09 125% 28 17.2%

De 2 anos 11 meses

a3 anos 15 18.2% 03 30.0% 15 20.8% 33 20.3%

Acimade 3 anos 29 36.0% 04 40.0% 36 50.0% 69 42.2%

TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%

42,2%
E Crianca
O Adolescente
20,3% 17206 20,3% Adulto
Total
23,5%
22,3% 16.79 0 18,2% 20,89
' 12,59
30,0 B0,0%4
I T
0-1la lalm - 2a 2allm - 3a Acima de 3a

Figura 16 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria etempo de

uso de implante até o més de junho de 2000

Considerando que o maior volume de cirurgias de mplante

Coclear aconteceu apos 0 més de maio de 1997, a maior faixa de
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tempo de uso de IC é de 0 a3 anos (57.8%), distribuida em 20.3%
no intervalo de0 al ano, 17.2% paral ano e 1 més a 2 ancs e 20.3%
para2 anose 1l mésa3 anos. Entre as criangas, o indice atingido € de
64.0%; entre os adolescentes 60.0%, e entre os adultos 50.0%. Acima
de 3 anos estdo 42.2% dos pacientes. E importante observar que esse
tempo isoladamente — acima de 3 anos — atinge os maiores indices
entre todas as faixas etérias. 3.0% para as criangas, 40.0% para 0s
adolescentes e 50.0% para os adultos.

Como ja foi explicado, a (re)habilitacdo do deficiente auditivo,
principalmente no caso de criangas, ndo se limita apenas ao uso do
dispositivo — no caso o Implante Coclear. Ela depende de terapia na
sua cidade/ regido de origem — outro critério para selecd — com
fonoaudidlogo e, em alguns casos, ou com outros profissionais. Seréo
considerados a seguir, a situacéo e condicéo de terapias, Seus custos e

0 quanto eles representam no rendimento familiar.
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Tabela 12 - Digtribuicéo dos pacientes por faixa etaria e situacéo

deterapia
SITUA(;AO DE CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
TERAPIA Ne % Ne % Ne % Ne %
Estiem terapia 78 96.3% 05 50.0% 08 11.1% 91 55.8%
N&o estdem terapia 03 37% 05 50.0% 64 88.9% 72 44.2%
TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
* DOS QUE ESTAO EM TERAPIA : 91
55,8%
96,3%
@ Crianca
O Adolescente
Adulto
Total

50.0% 11,1%

Esta em Terapia

3,7% 50,0%

N&o esta em terapia

Figura 17 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria e situacao

deterapia

Em todos os pacientes,

fonoaudioldgica —

55.8%

estdo em terapia

96.3% das criangas, 50.0% dos adolescentes e
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11.1% dos adultos. O ato indice de criancas justificase pela sua
condicéo — 87.6% das criangas sdo deficientes auditivas pré-linguais,
iIsto €, congénitas ou com deficiéncia auditiva adquirida antes da
aguisicdo de linguagem, e a tergpia fonoaudiolégica é o0 suporte
imprescindivel para uma habilitacdo auditiva com e como usuarios do
IC. Este € 0 motivo pelo qual um dos critérios parao IC é aexisténcia
de recursos/terapia de habilitacdo na cidade de origem dos pacientes.
Estava sem terapia, na época da coleta de dados, apenas 3 criancas
(3.7%), em virtude da mudanca da familia para uma cidade que ainda
n&o dispunha do recurso.

Estavam sem terapia, na época da coleta de dados, 88.9% dos
pacientes adultos todos portadores de deficiéncia auditiva pos-lingua
em virtude de sua condicdo ou do fato de ja haverem passado por
tratamento reabilitador com terapeuta ou Mesmo por Nao apresentarem

uma necessi dade premente desse procedimento, no momento.

Tabela 13 - Digtribuicéo dos pacientes por faixa etaria e condi¢cao

deterapia
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CONDICAO DE CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
TERAPIA Ne % N° % Ne % Ne %
Cortesia 01 1.3% - - 03 37.5% 04 4.4%
Particular 51 65.4% 01 20.0% 02 25.0% 54 59.3%
Convénio 13 16.7% 01 20.0% - - 14 15.4%
Prefeitura 06 1.1% 01 20.0% - - 07 7.7%
Outros* 07 8.9% 02 40.0% 03 37.5% 12 132%
TOTAL 78 100.0% 05 100.0% 08 100.0% 91 100.0%

* CENTROSESPECIALIZADOS COM ATENDIMENTO SEM CUSTOS PARA O PACIENTE
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59,3%
65,4%

@ Crianca
O Adolescente
Adulto
Tota
0,
16,7  124% 13,2%
. 25,0 7.7% 7,7% 8,9% 37,59
o 37,5% %47 ) .
1,3% 20,0% 20,0% 20,0% 40,0%
Cortesia Particular Convénio Prefeitura QOutros

Figura 18 - Distribuicéo dos pacientes por faixaetaria e condicdo
deterapia

Dos pacientes em terapia, 59.3%, estdo fazendo-a com
recursos proprios — o maior indice de terapia particular esta entre
criangas (65.4%) — e 15.4% sdo atendidos por convénios/seguros-
saude, seguido de 13.2% dos pacientes que estdo fazendo terapia em
centros especializados — sem custo para o paciente. Entre os demais
(12.1%), 7.7% estdo sendo atendidos pelo servico publico municipal
e 4.4% estéo fazendo terapia em consultorio, mas como cortesia

Com relacdo aons convénios — ndo S0 todos 0s que assumem a
terapia e existem os que a assumem parciadmente. O servico publico,

aém de deficitario nesse campo, quando coloca o servico a
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disposicdo, o faz de forma precéria e restrita, ndo atendendo a red
necessidade do portador de deficiéncia auditiva, apesar da grande
demanda. Esse fato justifica o ato indice de terapia particular (54
pacientes), ou sgja, com recursos proprios, apesar dos custos, como

pode ser observado a seguir.

Tabela 14 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etariaecusto de

terapia em salarios minimos (SM)

CUSTO DA
TERAPIA CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
(em SM) N % N % N % Ne %
ATE 1SM 10  196% 01  1000% - - 11 204%
1-2SM 24 471% - - 24 444%
2-3SM 12 235% - 02  1000% 14 259
3-4SM 04 78% - - 04  74%
4-5SM 01 20% - - 01 1.9%

TOTAL 51 100.0% 01 100.0% 02 100.0% 54 100.0%
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47,1% 4%
25,9%
23,5%
1960  20:4%
7,8% 7,4% 1,9%
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Figura 19 - Digribuicdo dospacientes por faixa etaria e custo de

terapia em salarios minimos

Os custos da terapia variam de 0 a 3 sdarios minimos (SM)
mensais entre 90.7% dos pacientes, dos quais 20.4% estdo nafaixa de
até 1SM, 44.4%, entre 1SM e 2 SM ( somente criancas, com indice de
47.1%) e 25.9% entre 2 e 3 SM. Os demais (9.3%), estdo pagando
pela terapia, nafaxade 3 a5 SM. Tendo em vista esses custos, foi
calculado o quanto a terapia representa dentro do orcamento familiar,

como pode ser verificado a seguir:
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Tabela 15 -

Digtribuicdo dos pacientes por faixa etaria e

porcentagem do custo da terapia sobre o

rendimento familiar

% DO VALOR

SOBRE CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
RENDIMENTO N° % N° % N° % N° %
ATE 5.0% 07 13.7% - - - - 07 12.9%
50-10.0% 14 274% 01 100.0% 01 50.0% 16 29.7%
10.0-15.0% 13 25.5% - - - - 13 24.1%
150-20.0% 11 21.6% - - - - 11 20.3%
20.0—-25.0% 02 3.9% - - - - 02 3.7%
25.0—-30.0% 03 59% - - - - 03 5.6%
30.0—-35-% 01 20% - - 01 50.0% 02 3.7%
TOTAL 51 100.0% 01 100.0% 02 100.0% 54 100.0%
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Figura 20 - Digribuicdo dos pacientes por faixa etaria e
porcentagem do custo da terapia sobre o

rendimento familiar

Dentro do rendimento familiar esses custos representam uma
parte consideravel dos ganhos. O maior indice (29.7%) fica na faixa
de 5% a 10% do rendimento familiar, seguido de 24.1% que estéo
entre 10% e 15.0% do rendimento e 20.3% entre 15% e 20.0% do
rendimento familiar (somente criangas nesta faixa). Com rendimento

familiar de até 5% estéo 12.9% dos pacientes (também sb criangas).
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Os demais (13.0%) estéo distribuidos entre 20% e 35% do rendimento
familiar.
Independentemente da situacdo socioecondmica dos pacientes,
0 gue deve ser considerado € que essa despesa €, praticamente, fixae
esta sendo dirigida a apenas um membro da familia e por tempo
indeterminado, em detrimento de outras necessidades da familia.
O préximo nivel a ser abordado é o da educacdo; a Situacéo
escolar dos pacientes, grau de escolaridade dos que estéo freqlientando

escola e os que ndo o estdo fazendo.

Tabela 16 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria e situacéo

escolar
STUACAO CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
ESCOLAR N° % Ne % N° % N° %
Frequenta escola 78 96.3% 09 90.0% 04 5.5% 91 55.8%
N&o frequenta
escola 03 3.7% 01 10.0% 68 A.5% 72 44.2%

TOTAL 81 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163 100.0%
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10,0%

Frequenta Escola N&o freqliienta escola

Figura 21 — Distribuicdo dos pacientes por faixa etariaesituacao

escolar

Com relacdo a situacéo escolar, 55.8% dos pacientes estéo
estudando ( 96.3% das criancas e 90.0% dos adolescentes ) em escolas
regulares — particulares e publicas 0 que demonstra um avanco em
termos de inclusdo da pessoa portadora de deficiéncia auditiva na
sociedade, apesar das dificuldades para 0 acesso e preparo das
professoras/escola. O que se tem buscado é ainteracéo daterapeutada
cidade de origem com as professoras e tem-se constatado 0 apoio da
escola. Entre os adultos, apenas 5.5% estédo estudando. Os que nao
estéo estudando representam 44.2% do total; esta porcentagem refere-
se a 94.5% dos pacientes adultos, 10.0% dos adolescentes e 3.7% das

criangas. Das criangas que ainda ndo estdo freglientando a escola,
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3.7% ndo o estdo fazendo em funcdo da idade — sGo muito novas para
Ingressarem em alguma escola de sua cidade de origem.

Entre os adolescentes gpenas 1 (10.0%) ndo esta fregiientando a
escola, mas ja concluiu o 3° colegia. Apesar do alto indice de adultos
(94.5%) que ndo estdo freglientando, como serd visto posteriormente,
todos ja freqlentaram a escola, portanto sd0, NO  mMinimo,

afabetizados, o que facilita ou mesmo possibilita a comunicacao.
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Tabela 17 - Distribuicdo dos pacientes que estao frequentando

escola por grau de escolaridade: 91 pacientes

GRAU DE CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
ESCOLARIDADE N % N % N % N %
Pré 44 56.4% - - - - 44 48.4%
12Série 14 18.0% - - - - 14 15.4%
22sadls 15 19.2% - - - - 16 17.5%
52s. e6?s. 03 3.9% - - - - 04 4.4%
72s.e82s. 02 25% 03 334% - - 05 55%
1°cal. - - 02 2.2% - - 02 2.2%
2°col. - - 01 11.1% - - 01 11%
3°col. - - 02 2.2% 01 25.0% 03 3.3%
Superior - 02 50.0% 02 2.2%
TOTAL 78 100.0% 09 100.0% 04 100.0% 91 100.0%
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Figura 22 - Distribuicao dos pacientes que estao freguentando
escola por grau de escolaridade: 91 pacientes

O grau de escolaridade dos que est&o estudando, emvirtude da
faixa etéria (criancas), concentra-se entre pré-primario e 42 série do
ensino basico (81.3%), com maior indice (48.4%) para 0 pré
primério, que, no estudo, inclui todas as fases anteriores a primeira
série do ensino basico. O grau de escolaridade entre os adolescentes,
varia muito — da 5* série até o 3° colegid e teve seu maior indice
(33.4%) nafaixada 72 e 82 sgries.

Entre os adultos que estéo estudando, apenas 1 (25.0%) esta no

primario (42 série — em virtude da falta de recurso na cidade/estado em



145

4 - O perfil dos pacientes implantados e o Servico Social

gue morava antes de vir para o CPA) e 1 (25.0%), no colegia. Os

demais (50.0%) est&o freqlientando curso superior.

Tabela 18 - Distribuicdo dos pacientes que néo estao
freqlientando escola por grau deescolaridade: 69

pacientes, excluindo criancas

GRAU DE ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

[} 0 0 0, (] 0,
ESCOLARIDADE N % N % N %
Prim. Incompleto - - - - - -
Prim. Completo - - 16 235% 16 23.2%
Ginasio Incompleto - - 07 10.3% 07 10.1%
Ginéasio completo - - 07 10.3% 07 10.1%
Colegia
Incompleto - - 04 59% 04 5.8%
Colegial completo 01 100.0% 18 26.5% 19 275%
Superior
Incompleto - - 03 4.4% 03 4.4%
Superior completo - - 13 19.1% 13 18.9%

TOTAL 01 100.0% 68 100.0% 69 100.0%
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27,5% @ Adolescente
Adulto
Totd

23,5% 23 20

19,1% 18,9%

10,3% 10,1% 10,3% 10,1%

9% 5,8%
4,4%4,4%

0,

G.l. C.l. C.C. Sl Sl.

Legenda: PC - primario completo; Gl — ginasio incompleto; GC — ginasio compl eto;
— colegia incompleto; CC — colegial completo; Sl — superior incompleto;

SC — superior completo

Figura 23 — Didribuicdo dos pacientes que nao estéo
freqlentando escola por grau de escolaridade

Entre os pacientes que ndo estdo frequentando a escola,
excluindo as criancgas, todos jafreqlentaram; apenas 1 € adolescente
(que representa 1.4% do total desses 69 pacientes). Os adultos,
portanto, somam os 98.6% restantes. Entre eles, o indice mais alto
(26.5%) é dos que completaram o colegia, seguido de 23.5% que
apenas completaram a 42 s&rie. Outro indice dgnificativo entre

adultos, € o nivel de escolaridade superior (19.1% ja haviam
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completado). Esses indices do total estdo muito proximos dos
atingidos pelos adultos (0.2% de diferenca), em funcdo de apenas 1

paciente adol escente fazer parte desse universo.

Outro nivel pesquisado, foi a situacdo de trabalho, vista como
um meio de inclusfo socia’, onde os tidos como diferentes (portador

de alguma deficiéncid) podem se sentir mais iguais; trabalho como

direito de cidadania.

Tabela 19 - Distribuicéo dos pacientes por situagéo de trabalho

*

S TUACAO DE ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
TRABALHO Ne % Ne % N° %
Estatrabalhando

1 14.3% 38 52.8% 39 49.4%
Nao estatrabalhando

6 85.7% 34 47.2% 40 50.6%

total 07 100.0% 72 100.0% 79 100.0%

* apenas acimade 16 anos

! Processo pelo qual pessoas (portadoras de qual quer tipo de necessidade especial) se preparam
para assumir papéis na sociedade e, simultaneamente, a sociedade se adapta para atender as
necessidades de todas as pessoas. SASSAKI, 1997,
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50,6%
52,8% 49,4%

O Adolescente
Adulto
Tota

14,3%

Estatrabalhando Nao esta trabalhando

Figura 24 - Distribuicéo dos pacientes por situagéo de trabalho

Para verificar a Stuacéo de trabalho dos pacientes, foram
considerados todos os pacientes adultos e os adol escentes acima de 16
anos, no caso 70.0% entre eles, somando 79 pacientes.

Entre o pacientes, 49.4% estéo trabahando (dentre eles 14.3%
dos adolescentes — 1 paciente) e 50.6% ndo estdo (85.7% dos
adolescentes).

Se forem considerados apenas os pacientes adultos, 52.8% estédo
trabalhando e 47.2% nao estdo.

Entre os adolescentes que néo estdo trabalhando, 100.0% nunca

0 haviam fato.
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Entre os adultos que ndo estdo trabalhando (34 pacientes),
20.6% nunca haviam trabahado (somente pacientes do sexo
feminino), 26.5% estdo desempregados (66.7% homens e 33.3%
mulheres), 14.7% est&o aposentados por tempo de servico (80.0%
mulheres e 20.0% homens), 26.5% estédo aposentados por invalidez
(55.5% homens e 44.5% mulheres) e 11.7% estdo afastados do
servigo, com remuneracdo (todos do sexo masculino). A figura a

seguir ilustrara essa Situacao.

11.7%
20,6%

7

14.7% 9
5

O n&o trabalhavam anteriormente estdo desempregados

0O s&do aposentados por tempo de servigo O s&o aposentados por invalidez

O estdo afastados com remuneragao

Figura 25 — Situacao dos pacientes que nao estdo trabalhando
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Entre os pacientes que trabalhavam anteriormente, sabe-se que
existe, por parte de alguns, aintencdo de uma colocacéo, ndo s parao
aumento da renda familiar, mas como uma forma de “provar” sua
capacidade de assumir uma ocupacao.

Entre os aposentados por invalidez, ha os que reconhecidamente
ndo tém condicbes de assumir uma atividade e ha os que poderiam
exercer alguma funcdo, no entanto, sabese que a fdta de
“qualificacdo” em outras atividades, que ndo a exercida até entdo,
somada ao baixo nivel de escolaridade e atual perfil do mercado de
trabalho®, contribuiram para essa situacdo, agravando também a
Situacdo dos desempregados. Principalmente entre essas duas
categorias, aposentados por invalidez e desempregados, percebe-se
gue o paciente é afetado em todas as esferas de sua vida, levando a
um rebaixamento da sua auto-estima, ja fragilizada, pela sua condicéo
de portador de uma deficiéncia, além da questdo financeira téo
determinante em uma sociedade capitalista.

Esta € uma preocupacédo de todos os profissionais da equipe que

tém a consciéncia de que, como refere Oliveira (1998), se 0 homem,

1 “no modelo econdmico vigente, cada dia se produz mais, empregando menos pessoas.” ROCHA,
G.S. Inclusdo no mercado de trabalho. In; LANCETTI, A. (org.). Assisténciasocial e cidadania.
Sao Paulo: Hucitec, 1996. 165p. p. 126-133.
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hoje perde seu trabalho, a motivacdo fundamenta da acdo
humana, ele perde o sentido de suavida. O trabalho ainda € o simbolo
de autonomia, de integracéo social e o caminho para a ascensao social.

O depoimento de uma paciente, registrado em pesquisa
redlizada no CPA por Kijima (1999), ratifica essa referéncia “ Nao
trabalhar traz muitos incomodos. E como se faltasse tudo na vida.”

Reconhece-se a necessidade de um trabalho mais articulado e
sistematizado entre o Assistente Socia e o psicologo em um centro de
reabilitacdo a ser efetivado com pacientes adultos desempregados, no
sentido de veiculagdo de informagdes, orientacOes e encaminhamentos
e outros procedimentos, de acordo com a demanda. Ja esta sendo
verificada a possibilidade de desenvolver uma parceria com 0 NIRH —
Nucleo Integrado de ReabilitacBo e Habilitacdo — do HRAC, para
atendimento do paciente, por ocasido do follow-up. O que dificulta
uma acdo mais efetiva é o fato de os pacientes ndo residirem em Bauru
e ndo terem conhecimento dos recursos em sua cidade. Os recursos

comuns atodos os municipios ja foram acionados.



152

4 - O perfil dos pacientes implantados e o Servico Social

Os trabalhos desenvolvidos por Hogan (1997), sobre os
beneficios associados ao | C, revelaram que, na maioria dos casos, ndo
houve melhoras no resultados de uma colocacéo profissional/emprego
apos o IC, principamente pela fata de programas dirigidos a esta
guestéo, associados ao Programa de Implante Coclear. Esse dado,
portanto, reforca a necessidade dessa medida do CPA, mesmo n&o
tendo nenhum paciente implantado, com idade para trabahar,
residindo em Bauru.

Passando aos pacientes que estéo trabal hando, seré apresentado
0 seu nivel ocupacional, de acordo com as categorias citadas no
estudo socio-econdémico (anexo 9), proposto por Graciano, Lehfeld &

Neves Filho, 1996.
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Tabela 20 - Digtribuicdo dos pacientes por faixa etaria e nivel

ocupacional: 39 pacientes

*

NiVEL ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
OCUPACIONAL No° % N© % NP %
Empresario - - 02 5.3% 02 5.1%
Trabalhadores da alta - - 03 7.9% 03 1.7%
administracéo

Profissionais - - 01 2.6% 01 2.6%
Liberais autbnomos

Trabalhadores

Assalariados adm. - - 01 2.6% 01 2.6%
e técnico e cientif.

Trabalhadores ass.:

ocupagdes de 01 100.0% 17 44.8% 18 46.1%
Producéo...

Trabalhadores

Auténomos - - 04 105% 04 10.2%
com empregado

Trabalhadores

Auténomos - - 06 15.8% 05 15.4%
sem empregado

Pequenos produtores

ruras - - 01 2.6% 01 2.6%
com empregado

Pequenos produtores

rurais - - - - - -
sem empregado

Empregados domésticos - - 01 2.6% 01 2.6%
Trabalhadores - - 02 53% 02 5.1%
Rurais Assal.

Total 01 100.0% 38 100.0% 39 100.0%
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Vide especificagfes no anexo n® 9
PACIENTES TRABALHANDO- 39

100,0%

44.8% 46.1%

2,6%

0,
53%519% 7.%7.7% 26% 26% 26%

5,3%5,1%

54% 26% 26% 26% 2,6%

5° N J&Vy’\o /\véz /\v& /\é/égzd“ ¢ &

| B Adolescente Adulto TOTAL |

Legenda: TAA — trabalhadores da ata administracdo; PLA — profissionais liberais auténomos;
TAATC - trabalhadores assalariados Adm., Tec. E Cient.; TAOP — trabalhadores assal ariados:
ocupacdes de producao; TACE — trabal hadores autbnomos com empregado; TASE — trabalhadores
assal ari ados sem emprego; PPRCE — pequenos produtores rurais com empregado;

ED — empregados domésticos; TRA — trabalhadores rurais assal ariados

Figura 26 - Digtribuicdo dos pacientes por faixa etaria e nivel

ocupacional: 37 pacientes




155

4 - O perfil dos pacientes implantados e o Servico Social

O maior indice do nivel ocupacional dos pacientes (46.1%)
refere-se aos assdariados (incluindo o Unico adolescente em
atividade), independentemente do nivel de escolaridade, uma vez que
entre eles, 27.8% tém curso superior completo — nivel este ndo
exigido para essa categoria

As demais ocupacOes referem-se apenas aos adultos. Um indice
significativo (15.4%) registra uma tendéncia da sociedade atua: a
categoria dos trabalhadores autbnomos sem empregado, que nem
sempre exige escolaridade e qualificacdo especifica. Entre estes, ha os
pacientes que sdo feirantes, motoristas de taxi, artesdo e outros. Ja
10.2% dos pacientes séo trabal hadores autbnomos com empregado.

Os 12.9% dos pacientes, com ocupacdes de alto nivel, séo
trabalhadores da ata administracéo (7.7%), profissonas liberais
auténomos (2.6%), trabalhadores assal ariados administrativos técnico-
cientifico (2.6%) — essas trés categorias, somente entre os adultos com
nivel superior de escolaridade; 51% dos paciente sG0 empresarios.

Os demais (10.3%) sfo trabalhadores rurais assalariados (5.1%),
peguenos produtores rurais (2.6%) e empregados domésticos (2.6%).

A Unica categoria ausente, € a de pegueno produtor rural sem

empregado.
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O gue sera apresentado a seguir € o nivel ocupacional do chefe
de familia?, um dos indicadores no estudo social (Graciano, Lehfeld &
Neves Filho, 1996) para a classficagdo socioecondémica do

paciente/familia.

2 Chefe de familiaaqui entendido como o membro da familia que tem o maior nivel ocupacional.
Coincidentemente todos os chefes de familia do universo séo os que recebem o maior salério, sao
os maiores provedores da familia, sendo os Unicos.
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Tabela 21 - Digtribuicdo dos pacientes por faixa etaria e nivel
ocupacional do chefe de familia

*

NIVEL CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
OCUPACIONAL NO % NO % NO % NO %
Empresario - - - - 02 2.8% 02 1.2%
Trabalhadores da 04 49% - - 03 41% 07 4.3%
altaadministragdo

Profissionais 07 8.7% 01 10.0% 04 55% 12 74%
Liberais

autdbnomos

Trabalhadores 14 17.3% 01 10.0% 05 6.9% 20 12.3%
Assalariados adm.

etécnico e cientif.

Trabalhadores 33 40.8% 06 60.0% 39 54.2% 78 47.%
ass.: ocupagdes de

Producéo...

Trabalhadores 08 9.9% - - 06 8.3% 14 8.6%
Autbnomos

com empregado

Trabalhadores 12 14.8% 01 10.0% 07 9.8% 20 12.3%
Autébnomos
sem empregado

Pequenos 01 12% - - 01 14% 02 1.2%
produtoresrurais
com empregado

Pequenos 01 1.2% 01 10.0% 02 2.8% 04 24%
produtoresrurais
sem empregado

Empregados 01 1.2% - - 01 14% 02 1.2%
domeésticos

Trabalhadores - - - - 01 1.4% 01 0.6%
RuraisAssal.

Outros - - - - 01 14% 01 0.6%
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Total 8l 100.0% 10 100.0% 72 100.0% 163  100.0%

Crianca @ Adolescente B Adulto ® TOTAL

Legenda: TAA — trabalhadores da alta administracdo; PLA — profissionais liberais; TAATC —
trabalhadores assalariados administrativos, técnicos e cientificos; TAOP — trabalhadores
assalariados ocupacdes de producdo; TACE — trabal hadores assal ariados com empregados; TASE
— trabalhadores assalariados sem empregado; PPRCE — pequenos produtores rurais com
empregados; PPRSE — pequenos produtores rurais sem empregado; ED - empregados domésticos;
TRA —trabalhadores rurais assal ariados

Figura 27 — Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e nivel

ocupacional do chefe de familia
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Com relagdo ao nivel ocupacional do chefe de familia — o
maior indice (47,9%), também € o de trabahadores assalariados (que
representam 40.8% das criancas, 60.0% dos adolescentes e 54.2% dos
adultos). O segundo maior indice (12,3%) é 0 mesmo para 0S
trabalhadores assalariados, administrativos e técnico-cientificos e para
os trabal hadores auténomos sem empregado.

Os indices menores, estdo entre os trabalhadores auténomos
com empregado (8.6%) e com profissonais liberais auténomos
(7.4%), presentes em todas as faixas etérias. Os trabalhadores da dta
administracéo atingem um indice de 4.3%

Na zona rural, entre 0s pequenos produtores ruraiS com e sem
empregado, o percentua de trabalhadores rurais assalariados € de
5,4%. Na categoria de empresarios, ha apenas 1.2% dos pacientes e na
categoria de outros 0.6%.

Como apenas um adolescente trabaha, mas seu nivel
ocupacional ndo € o maior da familia, pode-se considerar que todos os
pacientes, criancas e adolescentes, sdo dependentes financeiramente, e
agrupados somam 91, que representam 55.9% do universo. A
identificacéo do responsavel, o que tem o maior nivel ocupacional,

permite uma categorizagao entre pai, mae e outros.
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6.6%

=@ pai
O mae
outros

Figura 28 — Chefe de familia entre os pacientes criangas e
adolescentes

Como pode-se observar, a maioria (72.5%) tem o pai como
chefe de familia. Entre as méaes (familias monoparentais) o indice é de
20.9% eentre osoutros (padastros, avos, tios e irmaos), € de 6.6%.

Com os pacientes adultos, a especificacdo serd por sexo (dos
pacientes) e por categoria da pessoa que tem o maior salario: o préprio
paciente, companheiro(a) e outros, uma vez que, ganhar menos (em
virtude de uma ocupagéo menor) e/ou ser sustentado por outra pessoa,
ainda, é um problema, independentemente do fato da pessoa ser

portadora de uma deficiéncia e se considerar um fardo para afamilia.
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Sexo masculino

20,0% 60,0%

@ o proprio paciente
@ companheira

outros

Figura 29 — Chefe de familia entre os pacientes adultos do sexo

masculino

Entre os 40 pacientes (100.0%), 60.0% S0 0s responsavels, 0s
gue recebem o maior saario. Os demais (40.0%) estéo iguamente
distribuidos entre os que a companheira € quem tem o maior nivel
ocupaciona (20.0%) e entre aqueles que tém familiares morando
junto, com ocupagdes mais dtas (20.0%). A dependéncia da

companheira deve-se a0 fato de o paciente estar desempregado,
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aposentado ou afastado pela previdéncia ou estar trabalhando, mas em

uma ocupacéo inferior ao da companheira.

Sexo feminino

apropriapaciente
21.9% 0 companheiro
7 31.2% outros

46.9%
15

Figura 30 — Chefe de familia entre os parentes adultos do sexo

feminino

Entre as 32 pacientes (100.0%), 46.9% tém o companheiro
como chefe de familia, 31.2% s&0 as que tém o nivel ocupaciona mais
alto ou, mesmo, sdo as unicas gue trabalham e tém uma renda. E,

21.9% tém familiares que resdem na mesma casa com nivel
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ocupaciona mais ato. A dependéncia do companheiro deve-se ao fato
de sempre ter sido dependente, estar desempregada, gposentada ou
estar trabalhando, em uma funcéo inferior a funcéo do companheiro.
Os dados apresentados foram uma caracterizagdo do universo
dos pacientes implantados no CPA, que pode ser ampliada com
aspectos sociais, que serdo abordados a seguir, de acordo com a

literatura.

4.2. Aspectos sociais sobre os usuarios de Implante Coclear.

Para falar sobre as repercussdes do |C na vida do seu usuario,
foram consultados vérios autores e pesquisadores estrangeiros - nasua
maioria, norte-americanos — em virtude da gama de trabahos
realizados pelos diversos centros de atendimento e da ndo existéncia
de trabalhos disponiveis no Brasil, na area psicossocial.

A literatura, apesar de enfatizar a importancia da equipe
interdisciplinar no Programa de Implante Coclear, ndo relata a

presenca do profissional do Servigo Social em todos os centros.



164

4 - O perfil dos pacientesimplantados e o Servico Social

A importancia da equipe de trabaho do cirurgido
otorrinolaringologista, das fonoaudidlogas (especidizadas em
deficiéncia auditiva e distarbios da linguagem) e do psicologo é
enfatizada, porque 0 sucesso da cirurgia € baseado na selecéo
adequada, nas técnicas de cirurgia atuadizadas, assm como na
reabilitacdo pés cirdrgica (Ribari et al., 1996; Lernaz, 1998). Durante
esse processo (da avaliacdo até o follow-up) existe uma colaboracéo
estreita entre os membros da equipe (Harrison et a., 1997).

Mesmo sem citar, com frequéncia, 0 Assstente Social na
equipe, muitos trabalhos desenvolvidos pelos pequisadores envolvem
aspectos psicossocials, que estdo estreitamente ligados as demandas
do Servico Socidl.

A maioria dos trabahos consultados refere-se a pesquisas
realizadas, medindo resultados acancados com o uso do IC e sua
eficacia, alguns dos quais serviram de referéncia para este estudo.

O gue fica unanime entre todos os autores — independentemente
do aspecto abordado — € que 0 IC é um recurso eficaz para portadores
de deficiéncia auditiva neurossensorial, criancas e adultos. (Hogan,

1997; GstOettner et d., 1997; Lernaz, 1998; Pamer et d., 1999)
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Em pesquisas sobre mudanca na qualidade de vida, a melhora
fol atestada por todos (Summerfield et a. 1995; Kunimoto et a.,
1999; Pamer et al., 1999).

Facer et ad. (1995) afirma que o IC é reconhecido como um
procedimento benéfico tanto para criangas como para adultos, e que os
esforcos para 0 seu aprimoramento deveriam continuar para uma
melhora na comunicagdo e, consequientemente, na qualidade de vida
de individuos portadores de deficiéncia profunda, em todas as idades.

Ja O'Nelll et a. (2000), aborda a questdo da diferenca entre
adultos e criangas. As criangas deficientes auditivas diferem de seus
pares adultos na questéo do desenvolvimento da fala, e necessitam de
um programa de habilitacdo de longa duracéo e alto custo, uma vez
que apesar do IC ser o mais importante avanco do século no
tratamento médico de portadores de deficiéncia auditiva, ndo dispensa
acompanhamento de outras areas especializadas. Isto em funcéo de
beneficios que minimizem/evitem a dependéncia da crianca de
“servigos socials’, naidade adulta

A cirurgia de IC em criangas deixou de ser considerada uma
prética experimental desde que a FDA (Food and Drug

Administration) aprovou o IC em 1990. Hoje, o IC é um opgéo viavel
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para criangas (Bray et a., 1997), inclusive as menores de 2 anos de
idade que, inicialmente, estavam excluidas do programa. Estudos
recentes mostraram que criancas nessa faixa etaria podem ser operadas
COm seguranca e sucesso, provando gque uma intervencao precoce
pode proporcionar um potencial maior para 0 desenvolvimento da
linguagem e fala, tornando o IC, nesses casos, uma norma e hdo uma
excecao (Rizer & Burkey, 1999).

Considerando, ainda, o atendimento a criangas, para ilustrar as
mudancas na sua vida e familia, o trabalho que mais se aproxima da
realidade pesquisada entre os pacientes do CPA foi a pesquisa de
Kelssy & Tyler (1996), que registra relatos dos pais sobre as
vantagens e desvantagens do uso do IC, categorizadas em: sons
ambientes, percepcdo de fala, producéo de fala, edtilo de vida,
audicéo, educacéo, linguagem, aspectos psi col 6gicos, comportamento,
dispositivos externos, gjustamento, cirurgia, fisico, questdo financeira,

gue poderdo ser visualizados no quadro, apresentado a seguir:
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Quadro 2 — Vantagens do | mplante Coclear em criancas

VANTAGENS

sons ambientes

. cgpacidade de ouvir sons do ambiente (telefone, campainha, buzina)

. possibilidade de maior sintoniacom o mundo - mais atencéo aos sons ao redor
per cepcdo de fala

. maior atencdo as vozes que a cercam

. possibilidade de melhorar naleitura orofecia

. capacidade de responder quando chamado pelo nome

. capacidade de se comunicar sem 0 uso de Sinai's pelos outros

producao defala

. mehoraa habilidade imitativa

. Cgpacidade de controlar aintensidade da suafala e se comunicar sem usar Snais

estilo devida

. capacidade de responder aos snais de dertano meio ambiente (maior seguranca

. possibilidade de tornar- se independente

. Capacidade de participar das mais variadas atividades sociais (esportes, tegtro,
aula de piano)

. possihilidade deter mais amigos ouvintes

audicao (em geral)

. capacidade de ouvir melhor

educacéao/aspectos educacionais

. capacidade de ser bem-sucedida em escola regular e, de melhorar a habilidade de
letura

linguagem

. acapacidade de mehorar o vocabulério e a habilidade de faa

aspectos psicol 6gicos

. aumento da auto-estima e da confianca

comportamento

. aumento da vontade de tentar

outros

. certeza de que a criangca vai aprender a apreciar 0 som
. mehoradiaria— “cadadiaficamehor”
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Quadro 3 — Desvantagens do Implante Coclear em criancas

DESVANTAGENS

equipamento/dispositivos exter nos

. incdmodo provocado por uso

. manutencao e reparo

. exigéncia de cuidados especiais quando estausando o IC

. hecessidade da troca de baterias

aj ustamento/progr

. hecessidade de um treino auditivo intensvo e de tergpia de fala

comportamento da crianca

. resisténcia que a crianca apresentaem usar o IC

cirurgia

. hecessidade de cirurgia para ser implantado

estilo devida

. limitac&o da participacdo em atividades de esporte que exijam contato (com risco
de bater a cabeca)

outr as expectativas

. idéia que outras pessoas tém de que o0 IC é a cura total e que a crianca pode ouvir
normamente

. concepcdes erradas por parte da comunidade de “surdos™

educacéo/educacional

. baixas expectativas com relacdo aos professores e a outros profissionais da escola

financeiro

. despesas com viagens para o centro de atendimento fisico

psicolbgico

. congrangimento pelo uso dos dispositivos externos

. preocupacao da crianca ndo ser aceita pela comunidade surda

sons ambientes

. incbmodo de aguns sons ambientes dtos (gparador de grama, choro de crianca,
cord daigrga)

per cepcdo de fala em ambientes ruidosos

. dificuldade de entender o outro em ambiente ruidoso

! Nos Estados Unidos, segundo Lane & Bahan (1998), existe uma resisténcia ao IC por parte das
organizagdes dentro da “comunidade surda’. Essas organizacfes tem cultura e valores préprios e
guerem preservé-los.(LANE, H.; BAHAN, B. Ethics of cochlear implantation in young children: a
revive and reply from adeaf world perspective, 1998. p.297).
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Os autores citam que, apesar das expectativas dos pais
pesguisados com relacdo aos resultados do 1C terem sido proximas do
real, quase a metade deles ndo esperava as desvantagens apontadas.

O mais importante € que as expectativas mais sgnificativas para
amaioriaforam atingidas: percepcéo e producéo de fala, percepcéo de
sons ambientes e mudangas positivas no estilo devida

No entanto, independentemente das vantagens e desvantagens, o
IC realmente se revela como um recurso eficaz, principamente para
criancas, que exigiram mais tempo de estudo da comunidade
cientifica, para poderem usufruir de seus beneficios. Como bem expde
Estabooks (1998), nunca antes na histéria da educacéo das criancas
gue sdo deficientes auditivas profundas, existiu tal potencia para
ouvir. Para muitas criangas que ndo sao capazes de aprender a ouvir
com um aparelho auditivo, o IC pode proporcionar acesso ao mundo
rico e a linguagem falada. Por meio de um programa de IC consistente
e uma (re)habilitacdo auditiva sstematica (tergpia@), com 0 maximo
envolvimento dos pais, essas criangas aprendem a ouvir sua propria

V0z, aVvoz de outros e 0s sons gue as cercam, usando afala



170

4 - O perfil dos pacientesimplantados e o Servico Social

Com adultos existem muitas pesquisas medindo os resultados
do IC, a sua €ficécia, as vantagens e desvantagens, a qualidade de
vida e a questéo do trabal ho.

Hogan (1997), desenvolveu um trabalho com adultos que
rdlata achados relacionados as medidas quanti-qualitativas de
beneficios psicossocials associados ao PIC de adultos e concluiu que:
- 1Cs aumentaram as habilidades de comunicacdo interpessoal dos

implantados e a confianca social, e estavam associados com a

reducdo da ansiedade social dos usuarios.

- Osusuérios ndo a cancaram ganhos socioecondmicos mais amplos,
principalmente pela falta de programas comunitérios de educacéo e
colocagdo profissional associados aos programas de Implante
Coclear.

Esse autor aborda questbes importantes relacionadas as
implicagbes sociais, a melhoria na habilidade de comunicacdo e ao
trabal ho.

Com relacéo as implicacdes sociais, o IC possibilita aos usuarios
ouvir 0s sons ambientes. Este resultado permite que o individuo
participe de atividades diérias, proximo ao normal. Essas atividades

incluem estar apto a ouvir e responder ao telefone ou a ouvir o toque
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da campainha; apto também a compartilhar o prazer de sons da mata e
dos passaros.

O 1° conjunto de experiéncias é funcional, dando possibilidade
a0 usu&rio de conviver com atividades diarias sem preocupar-se,
constantemente, com o fato de ter perdido um chamado ou umavisita.

O 2° conjunto dessas experiéncias permite a0 usuUario
compartilhar prazeres sutis da vida, que sdo garantidos aos ouvintes.

O IC pode fazer o seu usuério sentir-se “normal”, no sentido de
n&o ter de pensar em ser surdo e permite que ele passe sem parecer
estar competindo com as regras da interagcéo do dia-a-dia. Consegue
reduzir os efeitos do isolamento social devido a deficiéncia auditiva e
remover e/ou reduzir a sensacéo de ser um fardo social, sentida pelo
deficiente auditivo.

Para muitos adultos deficientes auditivos a aguisicdo da
deficiéncia auditiva foi vivenciada téo Ilentamente, que €es
esgueceram quanto eles costumavam ouvir.

O IC dgnifica a restauragéo/re-aquisicao da habilidade de
participar do mundo de todos os dias de maneiras excepcionais. De
acordo com um adulto implantado, sdo esses pequenos togques que

mantém vocé em contato com o mundo.
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Sendo assim, o IC é considerado um meio transformador, que
viabiliza a sua retomada/comeco da vida do usuario como ele quer
vivé-la

Na melhora da habilidade de comunicagdo, um dos mais
extensivos beneficios do | C relatados pelo usuario esta no dominio da
comunicacdo familiar e social, pois reduz o acance dos problemas de
comunicagdo di&ria e os problemas de comunicagcdo vivenciados
dentro da familia.

O IC permite retomar atividades sociais como elas costumavam ser
vividas, principalmente no que se refere ao relacionamento pessoal,
guando o individuo sente-se capaz de interferir, iniciar e mesmo
manter uma conversa que antes o faria evitar. A capacidade da
comunicacdo a distancia (por telefone) é outro beneficio relatado.
Tudo isto proporciona 0 aumento da independéncia e auto-confianca,
resultante, principalmente, da reducdo da ansiedade social.

O smples fato de saber que estd apto a fazer pequenas coisas,
aumenta a confianca do usuério para as atividades diarias. O fato de
ser mais confiante e de estar apto a deixar o mundo do siléncio para

traz, Sgnifica tornar-se uma nova pessoa.
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Com relagdo ao trabalho, na maioria dos casos néo houve melhora
no resultado de colocacdo/emprego apos o IC.

A questdo do ndo emprego emerge como uma questdo sem
“direcdo”, dentro dos programas de reabilitacdo. O modelo de
reabilitacdo do IC n&o inclui apoio a colocagdo profissional para
trabalho, como parte do processo de reabilitacdo. Como consequéncia,
muitos implantados deixam sua condicdo de trabal hador/funcionario,
sem apoio adequado dos profissionals de reabilitacdo. Esta quebra no
processo de reabilitacdo em andamento, prejudica o beneficio total
obtido pelo deficiente auditivo, como resultado do PIC.

Por outro lado, agueles implantados que mantiveram ou
recuperaram seu emprego apos o |C, descobriram gque o0 modo como
eram tratados no local de trabaho, melhorou. Pelo fato de o IC
oferecer ap deficiente auditivo a possibilidade de ouvir e faar mais
prontamente, 0 usuario € reconhecido como uma pessoa competente e
tratado como tal.

Para detalhar uma pouco mais, serdo destacados pontos mais
sgnificativos dos autores que pesquisaram as vantagens e
desvantagens do IC navida dos adultos (Tyler & Kelsay, 1990; Tyler,

1994), como esta exposto nos quadros a seguir:
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Quadro 4 — Vantagens do Implante Coclear em adultos

VANTAGENS

aspectos psicol 6gicos

. melhora da salide psicol6gica gerd

. aumento da confianca em Stuagdes socias, incluindo iniciar conversas e fdar

. aumento da seguranca e calma em Stuagdes socials

. Sentimento da aegria de ouvir novamente

. sentimento de que lhefoi  dado uma 22 vida e de que €l e esta aproveitando-a mehor
. “fugd’ do mundo do siléncio

. aumento dafelicidade

. diminuicdo da tensdo diante das Stuactes — sente-se mais relaxado

. aceitacdo pelos outros

superacéo da solidéo e depressao

estilo devida

melhora no relacionamento entre os membros da familia (poder ouvir a voz daqueles
com quem cornvive é graificante)

. mehorano traba ho:

- sente-se melhor para traba har

- percebe 0 aumento da segurancga no trabaho

- percebe aampliacéo das possibilidades no traba ho

- sente-se mais habil em tratar de negocios, por S mesmo ou de entender os
colegas de trabaho

. mdhora socid:

- tem participado maisdas atividades di&rias
- percebe maior facilidade parafazer “conhecidos’
- Iniciaconversas novamente

. aumento da independéncia

- pode fazer coisas por S mesmo — ndo precisa de acompanhante ou intérprete
- pode lidar com situagOes diarias

diversas:

sente a diminuicgo de zumbido?
percebe melhora no equilibrio?

. sente-se melhor para trabahar

tem a opcao de dedigar ( ficar sem ouvir )

1 Zumbido é uma percepcao anormal do som associado as patologias otoldgicas, relatada pela maioria
dos adultos portadores de deficiéncia auditiva. Pesquisas atestaram beneficios do IC, com relacéo a
audicdo adicionando-se a supressdo parcial ou total do zumbido. AMANTINI, RCB, Estudo do
zumbido em pacientes adultos portadores de implante coclear multicanal. Bauru, 2000. Tese (Doutorado

em Disturbios da Comunicagdo — Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais, Universidade de
S&o Paulo. 2000 (prelo).

2 O equilibrio corporal do ser humano é dependente de informagdes oriundas do ouvido interno e,
portanto, qualquer alteragdo nesse sistema pode vir a acarretar alteracbes no equilibrio global.
(MARIOTTO, L.D.F. Reabilitacdo labirintica nos pacientes do Centro de Pesquisas Audiolégicas do
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, Universidade de S&o Paulo, 2000. (Projeto de
Pesquisa— periodo agosto 2000 ajulho 2002.)
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Quadro 5 — Desvantagens do | mplante Coclear em adultos

DESVANTAGENS

Psicoldgicas

. dificuldade em lidar com as fahas dos digpositivos

. dificuldade no gustamento dos novos sons

. dependéncia do processador — frustragéo quando defaha
. frustragdo quando esta aprendendo novos sons

estilo devida

. hecessidade de explicar se 0 IC afeta seu estilo de vida

. hecessidade de explicar sobre o IC para os outros

. surdez noturna— o I1C deve ser retirado para dormir

. concepcdo errénea dos outros de que a audi¢do apds o IC é normal
diversas

. dto custo da manutenco.

. choque devido a detricidade estética’

. estimulacéo do nervo facid ( riscos cirdrgicos)

Percebe-se, pelo que foi exposto, que houve a preocupacéo de
avaliar varios aspectos dos resultados do IC na qualidade de vida de
seu usuério e sua familia aém das vantagens e desvantagens do IC.
Este conhecimento sobre o contexto do usuario do IC e sua
caracterizacdo viabiliza uma intervencdo mais eficaz para as areas
envolvidas na (re)habilitacdo abarcando a totalidade do paciente, e

justifica a pratica desenvolvida até 0 momento pelos profissionais,

3 a0 vencer agarantidado IC o usudrio deve pagar, periodicamente, umataxaparaafirma.

4 aeletrecidade estética, ou carga eletrostética, € uma carga de el etrecidade que acumula-se
imperceptivelmente em pessoas ou objetos, criando uma campo el etrostatico. Os dispositivos IC
podem ser danificados pela descarga el etrostatica. ( COCHLEAR CORPORATION. Nucleus 24
Cochlear Implant System: document pack. Besel: Coclear, s.d.a)
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mais especificamente, pelo Assistente Social, como serd abordado a

Seguir.

4.3. O Servico Social no Programa de Implante Coclear .

S80 necessarias, primeiramente, algumas consideraces sobre o
Servico Social, em geral, antes de expor sobre o0 Servigo Socia no PIC
do CPA.

O Servico Social € uma profissdo gque tem como base a
prestacéo de assisténcia social enquanto direito de cidadania. Atua nos
problemas decorrentes das relagbes sociais dos individuos - de familia,
escola, trabalho, religido e outras - que apresentam uma
especificidade, pois a presenca de uma deficiéncia, aém de provocar
uma abalo na sua estrutura, desencadeia, nos proprios portadores,
problemas no seu cotidiano. (Graciano et a., 1991)

Segundo Graciano et a. (1999), o Servigo Socia tem como
objetivos especificos:

- favorecer a emancipacéo social e a inclusdo social da pessoa
portadora de deficiéncia e sua familia;

- interpretar ainstituicao, seus Servigos e processo de reabilitacéo;
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prevenir as dificuldades sociais, econbmicas ou culturais que
possam interferir no processo de reabilitacdo e/ou intervir sobre
elas;

mobilizar recursos ingtitucionais € comunitarios especialmente no
campo da salde e assisténcia;

viabilizar a efetivagdo dos direitos basicos de cidadania a partir da
inclusdo em politicas publicas;

buscar formas de enfrentamento individual e coletivo para as
guestdes sociais que envolvem o processo de reabilitacéo;
desenvolver préticas participativas, mobilizando e organizando as
pessoas com deficiéncias;

fornecer a equipe interdisciplinar uma visdo da redidade
socioecondmica e cultura da clientela, assegurando-lhe sua
reabilitacéo;

colaborar com a formagdo e o aperfeicoamento profissional por
meio de atividades de ensino e pesquisa, efetivando uma politica
de recursos humanos;

prestar assessoria técnica de interesse do Hospital;

contribuir para a construgdo de conhecimentos cientificos na area

de Servico Social.
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No HRAC/CPA, o tratamento oferecido envolve a acdo de uma
equipe interdisciplinar, definida como a interacdo de varias
disciplinas, numarelacdo de reciprocidade, de mutualidade e didogo.
Cabe portanto, a cada um, reconhecer os limites de seu saber para
receber contribuigdes de outras disciplinas (Sampaio, 1989), pois 0
fundamento da interdisciplinaridade revela que nenhuma ciéncia
esgota 0 conhecimento, pois a verdade ndo ocorre numa ciéncia
isolada. Supbe reciprocidade e interagdo de conhecimentos,
respeitando-se a postura ideolégica pessoa e profissonal de cada
elemento da equipe.

Segundo Rodrigues On (1995, p.157) “o0 Servico Socia é uma
profissdo interdisciplinar por exceléncia, uma vez due articula
diferentes conhecimentos de modo préprio, hum movimento critico
entre préticateoria e teoria-pratica.”

Nessa equipe as atividades do Servigo Social nas relagbes com 0s
usuarios, familiares e comunidade se traduzem em mediagtes em dois
nivels, segundo Netto & Falcdo (1987, p.52):

- a passagem da exclusdo, do ndo-uso-fruto de bens e servicos da

sociedade, para ainclusdo e usufruto efetivo;
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- aexpressdo, em nivel de consciéncia, das relacdes e determinantes
existentes entre o destino singular sentido e vivido por cadaum e o
destino de classe socia a que pertencem. Esta apreenséo faz a
passagem singular/col etivo.

O Assstente Socia em uma equipe de salide, segundo Silva &
Lessa (1998, p.119) “ é o profissional que identifica as necessidades
dos usuarios e as condigdes sociais em que ele esta inserido. A partir
desta visdo de totalidade, passa a interpretar com a equipe, aspectos
relevantes no ambito social”. Dentro desta perspectiva, devera estar
sempre bem informado sobre os objetivos e normas da instituicao,
reconhecer as necessidades e deficiéncias a serem corrigidas.

Segundo Graciano (2000), a pratica do Servico Social, implica no
conhecimento das condicdes de vida dos usuéarios, sendo fundamenta
a sSua caracterizacdo, como posshilidade de conhecimento
aproximativo da sua realidade social. Para tanto, 0 estudo socio-
econdmico, de acordo com a metodologia construida por Graciano,
Leffeld & Neves Filho (1996), é aplicado no HRAC, em todas as suas
unidades de atendimento. (anexo 8)

Foi verificado, de acordo com essa metodologia, que a maioria

dos pacientes pertence aos estratos baixos e médios - Baixa Inferior
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(4.9%), Baixa Superior (41.8%), Média Inferior (42.3%). Média
(9.8%), Média Superior (0.6%), aproximando-se da constatacdo de
Srour (1990), que 79% da populacdo brasileira pertencem as
camadas baixas, 20% as médias e apenas 1% as altas.

Segundo Graciano (2000), o quadro socioecondmico ndo sereduz a
um pano de fundo. Ele atravessa e conforma o cotidiano das pessoas e
dos profissionais.

Para dar conta dessa realidade, a prética da Assistente Social, no
CPA, se realiza por meio de programas de prestacdo de servicos e de

ensino e pesquisa

Prestacéo de servicos:

acolhimento e atendimento a casos novos: tem como objetivos:

- contribuir no processo de humanizagdo, preparando os pacientes
para o inicio e seguimento do tratamento;

- interpretar a instituicdo e os recursos disponiveis para tratamento:
Carona Amiga, Tratamento Fora do Domicilio do Sistema Unico
de Saide (TFD - SUS), Coordenadores, Prefeituras, Associagoes,
viabilizando 0 acesso aos servicos da saude e a reabilitagdo

enquanto direito de cidadania;



181

4 - O perfil dos pacientesimplantados e o Servico Social

realizar estudo socioeconémico (folha de estudo socia, anexo 10),
com base em indicadores como: composi¢ao familiar, escolaridade,
ocupacdo, renda familiar e condi¢cbes de habitacdo. (Graciano,
Leffeld & Neves Filho (1996)), (anexo 9) para diagndstico e
intervencao nas questdes socias;

prestacdo de beneficios e servigos sociais, de acordo com a
necessidade dos usuarios em parceria com recursos ingtitucionais
(Unidade de Retaguarda do HRAC e da PROFIS — Sociedade de
Promocdo Socia do Fissurado Labio-Pdatad) e comunitarios
(Prefeituras Municipais, Agentes Multiplicadores, associacoes),
por meio de orientacOes e encaminhamentos.

Assisténcia continua aos pacientes e familiares — tem como

objetivo atender as demandas sociais dos pacientes, prestando
servicos socials, enquanto direito de cidadania As formas de
encaminhamento a0 Servigo Socia ocorrem devido a rotina do
CPA, a pedido do paciente e/ou familia, a pedido da equipe e por
outros critérios definidos pelo Servico Socidl;

mobilizacdo de recursos institucionais e comunitarios — para o

atendimento sociad sdo mobilizados 0s seguintes recursos

institucionais e comunitarios:
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- Indtitucionais: Unidade de Retaguarda (alojamentos que prestam

servicos de estada, alimentacdo e recreacd0 aos pacientes, em

atendimento pré ou pés-cirirgico e ambulatoria, de forma a

agilizar e raciondizar os letos hospitalares); Sociedade de

Promocao Social do Fissurado Labio-Palatal (PROFIS) que € uma

entidade de fins filantropicos, destinada a prestar assisténcia social

aos pacientes matriculados no HRAC. Os servicos prestados pela

PROFIS compreendem:

. acolhimento dos pacientes do HRAC, na sda de descanso,
bercario, guarda volumes e higienizacao;

. dojamento de pacientes e familiares;

. dlojamento de motoristas de ambulancia;

. aendimento aos associados para fins de recebimento de
contribuicdo voluntaria e/ou prestacdo de beneficios;

. extensdo cultura: masica, idioma, informéatica e outros,

. parceria com HRAC, especialmente na érea de assisténcia socid;

. jornal da PROFIS com prestacéo de contas;

. campanha para captacéo de recursos.

- Comunité&rios. TFD-SUS, gque consiste no pagamento de passagens

e guda de custo para 0 paciente e acompanhante em tratamento em
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Bauru, no HRAC; escolas, empresas, prefeituras municipais,
Conselhos Municipais e Promotorias Publicas. Ainda dentro desses

recursos comunitarios, destacam-se os agentes multiplicadores —

coordenadores® (pais de pacientes ou pacientes adultos) e
representantes comunitérios (profissionais e/ou leigos) que nas
cidades de origem do paciente, tém a funcdo de divulgar o
Hospital, apoiar familiares de portadores de anomalias, mobilizar
recursos e organizar 0s pacientes em grupos de suporte e/ou
associacgOes. A motivacéo, cadastramento, capacitacao e supervisao
desses agentes cabe ao Servigo Socia de Projetos Comunitérios.

Outro projeto desenvolvido por este setor € a Carona Amiga —

efetivada por meio da parceria com as Prefeituras Municipais,
consiste na liberagcéo da condugé&o municipal para os pacientes. A
Central de Agendamento procura agrupar 0 maior niUmero possivel
de pacientes de uma mesma cidade/regido para justificar essa
liberagdo. Este projeto tem como objetivo propiciar a unido das

pessoas e racionaizacdo do transporte municipal de forma a

® O programa de coordenadores — “Network Coordinator Program” como foi apresentado no EUA
— pode ser considerado uma rede de solidariedade entre pessoas que compartilham de problemas
similares. DABAS, E.N. A intervencdo em rede. 1995. p. 7.
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facilitar 0 processo de reabilitacdo e estimular a organizagéo

popular, a partir de uma viagem solidaria.

Como pode ser visto, existe uma estrutura gque envolve ndo sO
recursos ingtitucionais, mas, também, humanos — especializados,
locais e da comunidade para facilitar/viabilizar a reabilitacdo dos
pacientes portadores de malformagdes craniofaciais — cerca de 50.000
- e dos deficientes auditivos — aproximadamente 16.000, dos quais,
2000 est&o matriculados no CPA.

Esses programas de prestacdo de servicos revelam praticas que
envolvem uma parceria cidada que, segundo Franco (1994), demanda
a participacéo da sociedade civil, a ampliacéo da esfera publica, a
cooperacdo, a relacdo dialogica, bem como a solidariedade e a
descentralizagéo.

Envolvem, ainda, uma rede de recursos comunitarios de apoio ao
processo de reabilitacdo, tendo como desafio a construcdo de
diferentes espacos rumo a conquista de direitos de cidadania, por meio
de uma prética profissional competente e comprometida com os
usuarios.

Portanto, pode-se dizer que sdo vérias as dimensdes da pratica do

Servico Social (Graciano, 2000):
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- Assstencid: pois aciona, articula e otimiza 0 uso dos recursos
disponivels, visando ao enfrentamento das questdes sociais,

- Educativa: pois 0 Assigtente Social é 0 agente de socializacéo de
conhecimento e propulsor de préticas educativas,

- Politicac pois viabiliza a garantia dos dreitos sociais, acionando e
criando fluxos de informacé&o e participacao;

- Adminidrativa: pois gerencia 0s programas, aendendo as

necessidades dos usuérios e da instituicéo.

Programas de Ensino e Pesquisa

Esses programas objetivam a formacéo de recursos humanos,
bem como a construgdo de conhecimentos. Compreende a capacitacéo
e supervisdo de estagiarios e pos-graduandos do Servico Social
(aprimorandos, aperfeicoandos, especializandos) e a participacdo em
eventos cientificos nacionais e internacionais.

Essa é afilosofia que rege o Servico Socia do HRAC como um
todo. Inicia-se com a equipe de assistentes sociais, atua no prédio
principal — onde funciona o HRAC — e abrange o Nucleo Integrado de
Reabilitacdo e Habilitagcdo (NIRH), CEDALVI (Centro dos Disturbios

da Audicdo, Linguagem e Visdo) , Centro Educacional do Deficiente
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Auditivo (CEDAU) e CPA, dém das outras unidades que funcionam
fora de Bauru dentro do programa de descentralizacéo.

O que difere entre as unidades, sdo as especificidades dos
programas que exigem uma rotina de procedimentos, que sera
colocada a seguir, para melhor visualizar a acéo do Assistente Social
no CPA.

Serdo relacionadas aqui, as atvidades do seu cotidiano
profissional, de acordo com as etapas do PIC, evidenciando que essa
acdo e inicia antes mesmo da chegada do paciente e da familia na
Instituicdo, se estendendo por todas as fases conforme relato a seguir

( Mesquita, 2000):

a) Procedimentos preé-inicio - quando o paciente se comunica (por
telefone por intermédio de um responsével), com o CPA, antes do
primeiro atendimento, o Assistente Socia esclarece suas duvidas
com relagdo aons recursos a serem acionados em sua cidade para
facilitar/viabilizar sua vinda, assm como 0s recursos em Bauru,

para sua permanéncia e outras informagoes;
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b) Casos Novos - quando o0 paciente vem para O primero
atendimento no CPA, cabe a0 Assistente Social assisti-lo por meio
de:

. abordagem grupa - reuniéo de Casos Novos;

abordagem individua - entrevisa com paciente e€/ou
acompanhante para diagnostico socia que inclui a classificagdo
socioecondémica, com base em indicadores como: composiGao
familiar, escolaridade, ocupacéo, renda familiar e condicbes de
habitacdo (anexo 9). Além desses dados, o paciente é
guestionado sobre os recursos em sua cidade, expectativas,
rlacbes familiares, apoio de parentes, religido, vida
escolar/profissional, vida social e outros dados que permitem
veificar sua postura diante da deficiencia auditiva, suas
expectativas e condicbes de assumir as exigéncias de

reabilitacdo, em nivel de IC, em virtude de sua complexidade.

. acompanhamento de caso e plantdo (durante rotina de
avaiacao) para atendimento a pedido do paciente e/ou a pedido
da equipe €/ou por iniciativa do proprio Servico Socia para

assisténcia continua, durante sua permanéncia em Bauru, 0 que
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demanda contatos com profissionais da equipe (CPA e HRAC) e

recursos humanos e institucionais de sua cidade de origem.

. reunido de equipe - participacdo em reunido com equipe
interdisciplinar para discussdo de casos, onde os profissionals das
diferentes &reas expdem seu parecer sobre o paciente e sua
situacdo, para a definicéo de conduta: o paciente é elegivel para o
IC? A Assistente Socid interpreta a Situacéo socia do paciente -
fator que determina a possibilidade do cumprimento das

exigéncias de uma habilitacdo/reabilitacdo, em nivel de IC.

c) Procedimentos pré-cirlrgicos - na semana da cirurgia: entrevista
de seguimento, considerando a situagéo geral do paciente, abordando
a questdo da expectativa com relacdo aos resultados do IC, sga no
primeiro momento - 0 ato cirdrgico em s - € o segundo momento - a
ativacao dos eletrodos.

E durante esse atendimento com a Assistente Socid que o
paciente e/ou acompanhante, apOs orientacdo com fonoaudidloga,

assina 0 termo de concordancia com a cirurgia e seus riscos (anexos 3
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e 4) e os termos de liberacdo de informacOes e autorizacdo para
publicacdo de imagens com fins cientificos (anexos 5 e 6).

Durante Ssemana, 0 Servico Socia também mantém-se de
plantdo para prestacdo de assisténcia continua e contatos com

profissionais do Hospital, para atuacdo conjunta durante o periodo de

hospitalizacao.

d) Internacao/hospitalizacdo - durante esse periodo, além do
atendimento do Servico Socia de Internos do HRAC, o Assistente
Social do CPA se mantém de plantdo para, quando necessario,
intervir, visando facilitar o processo de hospitalizacdo e diviar a
tensdo e expectativa que envolve o Implante Coclear, pois € suscitado,
além do risco cirdrgico, a questéo da probabilidade da reversdo do que
se acreditava irreversivel - aquisicdo ou recuperacdo das habilidades

auditivas (“audicao”).

e) Etapa pés-cirurgica — aproximadamente, apos 30 dias da ata
hospitalar, o paciente é atendido no CPA, para a ativacéo dos

eletrodos implantados, quando passara a fazer uso do dispositivo
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externo do I1C e podera ter seu primeiro contato com 0 som/sensacao
sonora.

A adaptacéo a nova etapa varia de acordo com aidade e os
primeiros resultados, questdo trabalhada conjuntamente pelo
fonoaudiologo, psicologo e Assistente Social.

Assm como nos outros retornos, além da entrevista de
seguimento, o Asdstente Socia permanece de plantdo para os
atendimentos necessarios. “Em qualquer momento um membro da
equipe pode identificar que a familia esta necessitando do atendimento
do Servico Social ou mesmo um membro da familia pode solicita-10”
(Harrison et al., 1997). No CPA, o atendimento pode ocorrer por
solicitacéo do proprio Assistente Social, de acordo com avaliacéo do
caso.

Essa rotina se mantém em todos os retornos subsequientes, para
um acompanhamento mais efetivo dos casos, sempre interagindo com
0s outros profissionais da equipe.

Apos discorrer sobre os objetivos e servicos prestados pelo
Servico Sociad do HRAC/CPA e expor os procedimentos para 0s
pacientes do PIC, € interessante, neste momento enfatizar que a

Inclusdo que o Assistente Social objetiva na sua acao profissional
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pode ser acancada, quando se trabalha sob uma perspectiva de
“empower ment”, como bem teoriza Faleiros (1997).

“E no momento em que os sujeitos se fragilizam, que perdem
poder e patrimdnio que buscam o Servico Social. Temos ai justamente
nossa especificidade, nessa relacdo de descapitalizacdo e de
fragilizagdo/fortalecimento.” (Faleros, 1997. p.90)

O paciente do CPA, por ter sofrido perda auditiva, ja sofreu
uma descapitalizacd, nem sempre reversivel, que provoca
descapitalizacdo em outros nivels. familia, escola, trabalho e socia
externo. Na familia — € sabido que um membro deficiente traz
multiplos efeitos sobre o grupo familiar ( encargos, mudanca na rotina
e outras dteracOes na dinamica familiar). Segundo Buscaglia
(1997), a presenca de uma pessoa deficiente na casa causa problemas
gue exigirdo de cada membro da familia redefinicdo de papéis e
mudancas, haverd sempre necessidades excepcionais — de tempo,
reestrutura familiar, mudanca de atitudes e valores e novos estilos de
vida. Na escola — quando tem uma que o aceite, é vitima de
discriminacdo, incompreensdo, rotulacdo e outros). No trabalho — uma
das &reas de adaptacdo mais dificeis para um adulto que se torna

deficiente auditivo € a do trabalho, pois, de acordo com Buscaglia
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(1997), € dai que depende sua seguranca social e econdmica. Com o
advento de uma limitacdo que afetara a condicdo profissona, os
deficientes veém-se de imediato como pessoas indefesas, perdidas e

dependentes de caridade. No nivel socid externo — relagbes de

amizade, namoro, enfim, sua auto-estima, suas relagdes afetivas sdo
altamente afetadas e sua deficiéncia reforgada a cada momento que
necessita se comunicar oralmente. Buscaglia (1997) coloca essa
guestdo como uma preocupacao propria do deficiente. As forgas que
mais afetam e influenciam a auto-estima do deficiente parecem estar
ligadas principadmente aos relacionamentos interpessoais, as
frustraces por causa da deficiéncia, a aceitacdo e rejeicdo social, as
experiéncias limitadas, a0 sofrimento emociona e a um status
inferior.

Somarse a esses fatores a condicdo socia do paciente, pos de
acordo com o que fol visto, a maioria dos pacientes —
aproximadamente 80% - € proveniente de baixa renda (Baixa Inferior,
Baixa Superior e Média Inferior), refletindo a situacdo da populacdo
brasileira, em gerd.

Portanto, a fragilidade do paciente € multidimensional, agravada

pela condicdo de ser portador de uma deficiéncia néo téo aparente,
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mas discriminatéria, limitadora, fator de complicacdo para o seu
desenvolvimento global — o deficiente auditivo corre o risco de ser
rotulado de incapaz, confundido com deficiente mental e outros
esteriotipos.’®

Dentro desse contexto, para facilitar a compreensdo, convém
expor que a Assistente Social trabaha diretamente com pacientes
deficientes auditivos — criancas, pré e pés-linguais,” adolescentes e
adultos — e suafamilia, vindos das mais diversas regifes do pais, com
sua culturalvalores préprios. Esses sujeitos véem o CPA como o
ultimo recurso, apos uma busca — nem sempre bem-sucedida — de um
aendimento que |he apontelviabilizer uma dternativa de
(re)habilitacdo. Aqui cabe citar Carvalho (1994): “ a familia, no seu
percurso de vida, cria a sua historiaz uma histéria com passado,
presente e perspectiva de futuro”.

Portanto, os pacientes/sujeitos ndo deveriam ser vistos através

do seu problema, mas como sujeitos em relacéo, em processo.

& Como bem expde Faleiros ( 1997. p.105), as discriminacdes sdo formas de exercicio de poderes para excluir
pessoas ao acesso a certos beneficios ou vantagens ou do préprio convivio social da maioria, por intermédio
da rotulagdio ai etiquetagem de esteredtipos socialmente fabricados. Esses rétulos perpassam as relages
cotidianas de dominagdo, produzindo a identificacdo socia das pessoas. (FALEIROS, V.P.
Estratégias em servico social, 1997, p. 105).

" Deficiéncia auditiva pré-lingual — perda ocorrida antes da aquisicéo de linguagem; pés-lingual —
perda ocorrida apds aquisi¢cao dafala.
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A acdo cotidiana da Assstente Socid se desenvolve num
contexto profissonal interdisciplinar que congrega diferentes saberes,
somados ao saber popular, para uma intervencdo mais efetiva, com
uma proposta, segundo Faleiros (1997), de construgcdo, em interacéo
com outros agentes, de uma estratégia de acéo profissiona, sem se
perder a forca e os conhecimentos especificos.

Esta intervencdo tem seus limites pessoais e decorrentes da
prépria estrutura ingtitucional em que se articulam as estratégias de
Intervencado (Faleiros, 1997), no entanto esses limites ndo invibiaizam
um prética sob a perspectiva de poder, defesa do usuario, aliangacom
0 usuério, compartilhamento e combate aos esterebti pos.

Essa acdo profissional da Assistente Social, envolve diferentes
enfoques:

»  deficiéncia — a questéo da perda no CPA é duplamente
significativa, uma vez que quando se fala em deficiéncia auditiva, a
guestdo € ha quanto tempo ocorreu a perda? A perda auditiva
significa diminuicdo de uma capacidade fundamental para 0 ser
humano, a de se comunicar.

Portanto, desde o primeiro atendimento, a Assistente Social fica

atenta a0 significado da perda auditiva para o paciente e a familia, as
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suas expectativas para conduzir o atendimento numa perspectiva de
esclarecimento dos limites e das possibilidades do deficiente auditivo,
ndo sd com relacdo ao atendimento no CPA, como na sociedade em
que estd inserido (recursos, aternativas de reabilitacdo, sua re-
insercao) e, também, seu poder, sua forca para mudar situacbess

O apoio oferecido pela Assistente Social € reforcado pelo Setor
de Psicologia

»  familia — a familia é fator determinante, ndo sO para a
elegibilidade do candidato a cirurgia de Implante Coclear, como,
também, para a sua reabilitacdo. Em se tratando de criangas, néo
importa o nimero de profissonais que esta trabahando €/ou ir4
trabalhar com o deficiente auditivo durante a sua vida, nenhum teréa o
mesmo peso do que afamilia.

O trabalho com a familia comega com a questéo da visdo que
ela tem da deficiéncia auditiva e suas implicagbes, aceitacdo da
deficiéncia e do membro portador, até a consciéncia das exigéncias de
reabilitacdo a longo prazo. Este trabalho é feito em conjunto com o

Setor de Psicologia, por meio de atendimentos individuals e grupais,

8 O desenvolvimento da autonomia do sujeito implica no desenvolvimento e uso de sua prépria
forca no contexto em que as necessidades e possibilidades seinscrevem. FALEIROS, V.P.
Estratégias em servico social, 1997, p. 62.
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com informagdes precisas, didogo, apoio, desenvolvimento de
convivéncia, natentativa de fortalecéla paraque sgao respado que
0 paciente precisa — sua capitalizacdo dentro e por meio da familia é
fundamental para sua seguranca e auto-estima.

O peso da familia na reabilitacdo € incomparavel, devido ao
envolvimento emocional, a questédo dos modelos e a outros fatores que
influem no relacionamento; por i1sso toda familia e parentes proximos
s80 esclarecidos sobre a sua responsabilidade na reabilitacéo e na
gjuda efetiva oferecida ao profissional — fonoaudiélogo - quando o seu
trabalho tem continuidade na familia;

» escola — na escola, € solicitada a intervencdo na
Diretoria/professoralclasse, por parte da familia e do profissiona
(fonoaudidlogo) da cidade de origem, para que o tratamento
dispensado ao paciente ndo sgja discriminatorio e nem super protetor,
e sm de compreensdo de que 0s colegas sdo parte/também
responsaveis pela sua reabilitagdo. Em caso de barreiras para o acesso,
a Secretaria da Educacéo é acionada;

»  trabalho — aém dos contatos, com
empregadores/funcionérios encarregados, para esclarecimento sobre a

deficiéncia auditiva €ou o Implante Coclear e solicitagdo de apoio, a



197

4 - O perfil dos pacientesimplantados e o Servico Social

Assistente Social é responsavel pela elaboracdo de documentacdo
formal, quando necessério.

Como atualmente, se vive a “era do ndo emprego”, 0s pacientes
adultos tém recebido uma atencdo especial da equipe, principamente
da Assstente Socia, sobre a capacitacéo e aternativas — reflexéo
conjunta — aém de encaminhamentos aos servicos disponivels.
Contatos/entendimentos sdo realizados com recursos de habilitacéo e
reabilitacdo sBo mantidos também, visando uma parceria, em favor da
inclusBo do portador de deficiéncia auditiva, numa politica de
reabilitaco social efetiva,

»  cidadania— num processo de inclusdo nas politicas sociais,” por
meio da veiculacdo correta das informagdes sobre direitos e deveres,
criacéo e/lou mobilizacdo de recursos humanos e institucionais com
esclarecimentos sobre a sua utilizacdo — entendimento do itinerério

ingtitucional — e viabilizagdo de beneficios sociais e previdenciarios.

° A cidadania se fortalece nas relaces Estado/sociedade, nas mediagdes concretas das politicas
sociais, que se tornam o campo de intervencdo da acessibilidade, apoio e acompanhamento dos
usuarios. A cidadania se constitui no exercicio dos direitos civis, politicos, sociais, ambientais,
éticos, que foram construidos historicamente, através das leis, normas, costumes, convencdes, que
fazem com que os individuos sejam reconhecidos como membros ativos de uma determinada
sociedade, podendo exigir dela os seus direitos, ao mesmo tempo que ela lhe exige determinados
valores comuns. ( FALEIROS, V.P. Estratégias em servico social, 1997, p.62)
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A acdo profissional do assistente social nessa perspectiva de
“ empowerment” tem buscado sempre a qualidade — que perpassa a
questdo da eficiéncia e eficacia - competéncia™ - e o respeito a0
paciente que comeca no ambiente fisico, e vai  aé o atendimento
propriamente dito.

No atendimento, na relacd com o Assistente Social, 0 seu
saber (do paciente), é sempre levado em consideragdo, uma vez gque
para a elaboracéo de edtratégias, parte-se da colocacdo do problema
pelo proprio paciente, quando expressa sua cultura, seus valores, sua
compreensdo da situagio e seu poder de agdo. E sobre essa primeira
manifestacdo, que se edtrutura a intervencdo, que va exigir os
conhecimentos especificos do técnico — a Assistente Socidl.

E importante citar aqui  Faleiros (1997, p. 36 ), do ponto de
vistsa da auacdo profissona interventiva, o foco do trabalho é
trabalhar edratégias de intervencdo nas diferentes trgetorias

individuais e coletivas que se produzem nas relagdes sociais. O foco

da intervencdo social, anda segundo Faeiros (1997, p. 41),

10 Competéncia entendida como saber fazer bem. Saber fazer ® dominio dos contelidos
necessarios para desempenhar o seu papel, articulado com o dominio das técnicas; saber fazer bem
— envolve dimens3o técnica e politicad ir ao encontro daquilo que é desejavel, respondendo as
necessidades histéricamente definidas pelos homens de uma determinada sociedade. (RIOS, T.A.
Etica e competéncia, 1995)




199

4 - O perfil dos pacientesimplantados e o Servico Social

“se constréi no processo de articulagdo do poder dos usuérios e
sujeitos da acdo profissona no enfrentamento das questbes
relacionais complexas do dia, pois envolvem a construcdo de
estratégias para dispor de recursos, poder, agilidade, acesso,
organizacao, informagdo e comunicacdo.”

Sobre as questbes apontadas como parte do cotidiano
profissional, pode-se dizer que, para trabahélas, tendo em vista
inclusio do paciente - que se faz através da capitdizacdo — a
Assistente Social tem repensado sua prética, numa perspectiva de
“ empowerment” , com objetivo de emancipalo - o paciente - para o
seu cotidiano como cidadéo, e ndo apenas como usuario da I nstituicao,
que representa apenas uma parte do seu universo.™

Para essa proposta de “empowerment” dos pacientes, a
Assistente Social tem procurado seu proprio “empowerment” , que
exige aprimoramento pessoal e profissional por meio de:

- reflex@o e avaliagdo de sua pratica;
- contato com instituicdes/recursos a serem utilizados pelos
pacientes, para conhecimento de suas rotinas — itinerd&io

instituciondl;
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- busca de informagtes sobre novas tecnologias disponivels para a
(re)habilitacdo do deficiente auditivo e recursos internacionais,
como associagdes internacionais de deficientes auditivos
implantados, para divulgacdo entre os pacientes e intercambios;

- leituras gerais e especificas do Servigco Socia, participacdo em
eventos cientificos e pesguisas sociais

- desdfio diario a mesmice, procurando ousar, criar, acreditando que
cada dia oferece uma oportunidade de redlizar o, aé entéo,
inimaginavel.

Em sintese, verificase, neste contexto, que muito ha o que se
fazer dentro da prética socia comprometida com a inclusdo do
portador de deficiéncia auditiva. E esse pensamento que motivou a
pesquisa de campo para o lado do conhecimento do perfil do paciente
e asrepercussdes do IC, em suavida, como sera abordado no proximo

capitulo.

A capacitacdo para assumir e enfrentar a sobrevivéncia pode ser uma das mediacdes de
fortalecimento dos sujeitos. FALEIROS, V.P. Estratégias em servico social, 1997, p. 63.
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5 - O IMPLANTE COCLEAR NA VIDA DE SEUS

USUARIOS.

5.1 - Pesguisa de campo.

Para falar sobre a pesguisa de campo propriamente dita, foi feita
umaremissao a alguns autores que se dedicam a este assunto.

Como refere Marconi & Lakatos (1996), toda pesquisaimplica
levantamento de dados de variadas fontes, quaisquer que sgam as
técnicas ou métodos empregados.

A preocupacdo deste trabalho é fazer uma pesguisa exploratoria
gue enfatize a qualidade, por estar trabalhando com sujeitos que tém
uma histéria propria, com uma trgjetdria, muitas vezes, comum entre
os deficientes auditivos, mas diferente no modo de vivé-la

Como a proposta da pesquisa, eém um primeiro momento, € a
caracterizacdo dos pacientes implantados e, num segundo momento,
conhecer as repercussdes do Implante Coclear (IC) — um dispositivo
gue viabiliza €/ou facilita sua comunicagdo com o mundo ouvinte — na

vida de seu usuério, pode-se considera-la uma pesquisa descritiva e
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exploratéria. Segundo Trivinos (1992), exploratéria porgue permite ao
investigador aumentar sua experiéncia em torno de um determinado
problema; descritiva, segundo Gil (1996), uma vez que se busca
conhecer um determinado grupo, Seus tragos caracteristicos, seus
problemas e vaores.

Uma vez que se busca 0 conhecimento e entendimento de como
o Implante Coclear esta na vida de seus usuarios, a abordagem desse
aspecto sera qualitativa. Nesse aspecto, Martinelli (1994), coloca que
€ preciso enfatizar gue ha alguns pressupostos que fundamentam o uso
da metodologia qualitativa da pesquisa:

- reconhecimento da singularidade do sujeito — precisa ir
exatamente a0 sujeito, ap contexto em que vive sua vida, a
caracterizacdo proposta na pesquisa pode levar a esse
(re)conhecimento;

- essas pesquisas partem do reconhecimento daimportancia de
se conhecer a experiéncia social do sujeito — meio para se conhecer 0
modo de vida. No caso dos usuérios de Implante Coclear (1C), uma
parte desse conhecimento pode ser alcancada por meio de relatos

referentes as suas experiéncias apds a cirurgia.
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Para Chizzotti (1995), a abordagem quditativa parte do
fundamento de que ha uma relacdo dindmica entre 0 mundo real e o
sujeito, uma interdependéncia viva entre o mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito.

Essa dindmica é caracteristica do universo em que o0 paciente
implantado vive e que, segundo Dias (1982), leva 0 homem a
transformagao.

Dentro dessa perspectiva dialética, nesta pesquisa os dados
guantitativos e qualitativos se complementardo, oferecendo uma visao
mais ampla do usuario de IC, que vai dém do que é registrado nos
seus atendimentos, em que nem sempre a consciéncia sobre a sua
redlidade emerge.

Nesse contexto, 0 objetivo geral desta dissertacdo € tracar o
perfil do universo dos pacientes implantados no Centro de Pesquisa
Audiolégica (CPA) e, por meio de uma amostragem, conhecer as

repercussoes do Implante Coclear navida deles.
Os obj etivos especificos sdo:

- atender a uma necessidade do Servico Social e do CPA,
gue ndo contam com esse material construido na pesquisa, e, aé o

momento, os dados existentes ndo foram informatizados;
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- expor a pratica do Assistente Social no Programa de

Implante Coclear;

- contribuir com outras pesquisas/servir de subsidios para
outros trabal hos desenvolvidos no CPA — um centro de pesguisas, por
exceéncia

Esses pacientes implantados s&0 0s sujeitos que tiveram suas
vidas modificadas pelo IC e manifestaram novas atitudes, sentimentos
e emocOes em suas relagdes sociais mais amplas — repercussdes do I1C
em sua vida. Essas repercussbes mais amplas, constituem-se em
objeto de investigacdo do Servigo Social, pois séo elas que delinelam

o perfil dos sujeitos el eitos para a pesquisa.

Portanto, o universo da investigacéo abarca todos os pacientes
implantados no CPA, isto € 0s que se submeteram a cirurgia de
Implante Coclear , num total de 163, até junho de 2000, conforme

tabela 2, na pagina 102.
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As figuras apresentadas delinearam o perfil desse universo, que
contém dados coletados através da andlise do prontuario — Unico - e
organizados em uma planilha’.

O universo, assim, refere-se aos pacientes implantados no
HRAC tendo sido excluidos, os pacientes implantados em outros
centros, no exterior — atualmente em nimero de 12 - que, apesar de
fazerem follow-up no CPA, ndo entraram nessa pesquisa, em virtude
da diferenca entre o processo de avaliacdo e cirurgia - critérios e
procedimentos - adotados no CPA e em outros centros.

Para a constituicdo da amostra — que foi considerada como a
pesquisa de campo — foram envolvidos como sujeitos 34 pacientes
Implantados, que representam 20% do universo (acima referido),
separados por faixa etaria: 17 criancas, 2 adolescentes e 15 adultos.

A escolha dos sujeitos foi deatoria (realizada por sorteio), sem
levar em consideracdo: tempo de uso do IC, faixa etéria, regido de

procedéncia, estratificacdo socid e outros, acreditando que,

! A planilhatem os seguintesitens: RG do paciente do HRAC, nome, idade, estado, classe social,
data de nascimento, etiologia, tempo de perda, data do I C, inser¢do, data da ativacéo, tempo de uso
de IC até junho/2000, custo daterapia (em valor absoluto e em salérios minimos), porcentagem do
custo daterapia sobre o rendimento familiar, recursos paraviagem e estada, expectativainicial,
situacdo escolar, grau de escolaridade, situagéo de trabalho, ocupacdo do paciente, ocupacdo do
chefe de familia e observactes.
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independentemente dessas varidvels, pontos comuns surgiriam para
serem analisados.

Redlizou-se de inicio, a caraterizacdo dos pacientes — a partir da
planilha do universo — ndo s6 como pano de fundo, mas gue perpassa
as questoes relativas ao Implante Coclear na vida de seus usuarios. Os
dados sobre as repercussoes do IC, foram obtidos por meio de
guestionarios, anexos 12 e 13, elaborado pela pesquisadora - contendo
4 questdes abertas sobre: satisfagdo com o 1C, mudanca na sua vida
didria, preocupaces com o IC e um espaco para algum comentario,
depoimento, do sujeito da pesquisa. Esses questiondrios foram
enviados pelo correio e todos foram preenchidos e analisados.

A proposito do questionério utilizado, Kelsey e Tyler (1996)
ressaltam que esse tipo de question&rio — com perguntas
abertas/subjetivo — pode ser um instrumento valioso para analisar o
progresso do paciente com o uso do IC.

O emprego desses instrumentos e técnicas — andise de
prontuarios e questionarios - permitiu captar a realidade do paciente e
da familia, enquanto sujeitos comprometidos na dinamica interativa —

instituicdo - usuério - equipe interdisciplinar de reabilitacéo.
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Pode-se dizer que o questionario foi um espaco - livre - de
expressao dos pacientes e os dados, nele registrados, surgem como
categorias andliticas, que tém forte potencia explicativo da redidade
dos pacientes implantados e adquirem uma importancia qualitativa,
nesta pesquisa.

Enfatizando, observa-se que todos os pacientes responderam
aons questionarios.

Os dados a seguir serdo apresentados em forma de tabelas —
com valores absolutos e porcentagem - e alguns gréficos, com valores

em porcentagem.

4.2. O perfil da amostra.

Para saber sobre as repercussdes do | C na vida de seus usuarios,
sera apresentada, primeiramente, sua caracterizacdo.

A amostra fol composta por 34 pacientes que representam 20%
do universo de 163 pacientes implantados. A divisdo foi por faixa
etéria e ficou assm distribuidac 17 criancas, 2 adolescentes e 15

adultos.
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Figura 31 — Amostra de pacientes implantados

Para melhor avdiar as repercussdoes do IC na vida dos seus
usuérios, foi tracado o perfil da amostra (nos mesmos moldes do
universo) composta por 34 pacientes, considerando-se Ssexo,
procedéncia, classe social, recursos socioinstitucionais para viagem e
estada, expectativa iniciad com relacédo ao atendimento no CPA,
etiologia da deficiéncia auditiva, tempo de perda auditiva até o inicio
do uso do Implante Coclear, tempo de uso do Implante Coclear,
Situacao, recursos, custos de terapia fonoaudiol 6gica e seu valor sobre
o rendimento familiar, Situagdo escolar, grau de escolaridade, situacéo

de trabalho e nivel ocupaciona dos pacientes e responsavels.
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Tabela 22— Distribuicdo dos pacientesda amostra por faixaetéria

€ Sexo
CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
SEXO Ne % N° % Ne % Ne %
MASCULINO 05 29.4% 01 50.0% 07 46.7% 13 45.4%
FEMININO 12 70.6% 01 50.0% 08 53.3% 21 54.6%
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% 34 100.0%

O sexo que prevalece € o feminino (54.6%), concentrando-se
entre as criancas (70.6%), que representam 57.1% do total de
paci entes.

O fator que sera considerado a seguir € a procedéncia dos

pacientes, por regiao.
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Tabela 23 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e

procedéncia
CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

REGIAO N° % N° % N° % N° %
NORTE 01 5.9% 01 2.9%
NORDESTE 01 5.9% 01 6.7% 02 5.9%
CENTRO OESTE 02 11.8% 03 20.0% 05 14.7%
SUDESTE 12 70.5% 02 100.0% 09 60.0% 23 67.7%
SUL 01 5.9% 02 13.3% 03 8.8%
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% # 100.0%

A procedéncia da maioria dos pacientes € da regido sudeste

(67.7%), mais especificamente, do estado de S&o Paulo (41.3%) —

coincidente com o universo. A segunda regido, com grande diferenca,

€ a regido centro-oeste (14.7%), seguida da regido sul (8.8%). As

regioes norte e nordeste somam 8.8% .

A seguir sera apresentada a distribuicdo da amostra por classe

social, de acordo com metodologia de Graciano, Lehfeld & Neves

Filho (1996). (anexo 9)
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Tabela 24 — Distribuicao dos pacientes por faixa etéria e classe

social
CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

CLASSE N° %% N° % N° % N° %
Baixalnferior 01 1.2% - - 01 8.3% 02 5.9%
Baixa Superior 03 35.9% 02 100.0% 07 48.6% 12 35.3%
Média Inferior 13 53.1% - - o4 30.6% 17 50.0%
Média - - - - 03 11.1% 03 8.8%
Média Superior
Alta
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% A 100.0%

Nota: ( vide caracteristicas das classes, anexo 11)

O maior numero de pacientes pertence a classe média inferior
(50.0%) e baixa superior (35.3%). Os demais pertencem a classe
meédia (8.8%) e, em indice menor (5.9%), a classe baixa inferior.
Diferentemente do universo, nd havia nenhum paciente da classe
média superior e da ata, cujos indices foram baixos (0.6% para cada).

Considerando-se que a classe média inferior se aproxima mas
da baixa superior do que da média, pode-se dizer que a grande maioria

dos pacientes pertence as classes menos favorecidas, somando 91.2%,
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proximo ao indice do universo. Esse ato indice esta em consonancia
com o universo de implantados no CPA e dos pacientes atendidos nos
demais programas do HRAC, e refletem a realidade da sociedade
brasileira. No entanto, parajustificar as questdes que serdo abordadas,
a Seguir: recursos para viagem e estada, deve-se considerar que
somando as classes Baixa Inferior e Baixa Superior, totaliza 41.2%

dos pacientes da classe médiainferior e média, chega-se a 58.8%.

Tabela 25 - Digtribuicéo dos pacientes por faixa etaria erecursos

socioinstitucionais para viagem

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

RECURSOS N° % N° % N° % N° %
PROPRIOS 10 58.8% - - 09 60.0% 19 55.9%
APOIO LOC. PREF. 01 5.9% - - 01 6.7% 02 5.9%
TFD 06 35.3% 02  100.0% 02 13.3% 10 29.4%
COAS - - - - 01 6.7% 01 2.9%
OUTROS - - - - 02 13.3% 02 5.9%
TOTAL 17 100.0% 02  100.0% 15 100.0% 34 100.0%

Legenda: Apoio loc. Prefeitura— apoio locomocgdo da Prefeitura; COAS — Centro de Orientagdo e

Atencdo a Salde; TFD — Tratamento Forade Domicilio
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O maior indice dos pacientes (55.9%) utiliza recursos proprios?
para a viagem (proximo ao indice de classes médias de 58.8%),
seguido de 29.5% dos pacientes que fazem uso do Tratamento Forade
Domicilio (TFD) do Sistema Unico de Saide (SUS)®, (80.0%
rodoviario, 20.0% aéreo). Os demais, 5.9% recebem o suporte da
empresa em que trabalham, 5.9% recebem apoio da Prefeiturae 2.9%

utilizam-se do COAS* para obter as passagens.

Tabela 26 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria erecur sos

socioinstitucionais para estada

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
RECURSOS Ne % N° % Ne % Ne %
PROPRIOS 14 82.4% 01 50.0% 10 66.6% 25 73.5%
ALOJAMENTO - - - - 01 6.6% 01 2.9%
PROFIS - - 01 50.0% 02 13.4% 03 8.9%
OUTROS 03 17.6% - - 02 13.4% 05 14.7%
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% A 100.0%

2 Entenda-se como recursos proprios os ndo institucionais. Apoio financeiro de familiares e amigos
estdo incluidos.

3 Tratamento Fora do Domicilio do Sistema Unico de Salide — consiste no pagamento de passagens
e, em algumas localidades, pagamento de despesas com estada. Nas longas distancias podem ser
liberadas passagens aéreas.

4 COAS- Centro de Orientacéo e Assisténcia a Satide — que atende somente pacientes da cidade
de Sao Paulo e, no caso dos pacientes do HRAC, cede passagens para as vindas a Bauru.
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Também para a estada em Bauru a maioria dos pacientes
(73.5%) usa recursos proprios, seguida de 14.7% dos pacientes que
ecebem de outros; 8,9% dos pacientes beneficiam dos servigos
prestados pela Sociedade de Promocéo Social b Fissuado L&bio-
Paaa (PROFIS - aojamento elou refeicdes) e 29%  sdo
encaminhados para o Alojamento do HRAC.

Como pode ser visto, apenas os adultos estdo em todas as
categorias de recursos.

O proximo aspecto a ser considerado, sera a expectativa do

paciente e/ou familia com relacdo ao atendimento inicial no CPA.

Tabela 27 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e

expectativa inicial em relagéo ao atendimento no

CPA
CRIANGA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
EXPECTATIVA N % Ne % N % N %
IC 12 706% 02  100.0% 1 73.3% 25 73.5%
REABILITAGAO 056 29.4% ) 04 26.7% 0 26.5%

AVALIACAO

TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% A 100.0%
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A expectativa inicia dos pacientes/familias, com relacéo ao
atendimento no CPA concentrou-se no 1C (73.5%), equilibrando entre
criancas (70.6%) e adultos (73.3%). Entre os adolescentes, o IC foi
expectativa de 100.0%. A expectativa inicia de reabilitacéo aconteceu
entre criangcas e adultos, com indices proximos (29.4% e 26.7%,
respectivamente).

Os aspectos que serdo abordados a seguir serdo a etiologia da
perda auditiva, suas causas, que como foi exposto na pagina 50 e 51

podem ser diversas, e o tempo de perda auditiva.

Tabela 28 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria e etiologia
da deficiéncia auditiva

CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

ETIOLOGIA N° % N° % N° % N° %
Congénitaidiopéatica 08 47.1% 03 23.7%
Idiopética - - 01 50.0% 05 33.2% 06 17.6%
meningite 04 23.5% 01 50.0% 01 6.7% 06 17.6%
TC* - - - - 06 40.0% 06 17.6%
Ototoxicose 01 5.9% - - - - 01 2.9%
otosclerose - - - - 01 6.7% 01 2.9%
genética - - - - 01 6.7% 01 2.9%
Virus 04 23.5% - - - - 4 11.9%
Outras - - - - 01 6.7% 01 2.9%
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% A 100.0%

Legenda: TC — traumatismo craniano
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N&o houve concentracao na etiologia da deficiéncia auditiva. O
maior indice de pacientes (23.7%) — todos criancas (47.1% do seu
total) — é formado por portadores de deficiéncia auditiva congénita
idiopatica — sem conhecimento da causa. Outras trés etiologias com
indice dgnificativos (17.6% cada) foram: idiopética, meningite e
traumatismo craniano — este somente entre os adultos (40.0%).

A deficiéncia auditiva por virus que inclue rubéola materna —
atingiu 11.9% dos pacientes, todos eles criangas e 0s outros 8,7%
estdo distribuidos entre ototoxicose, otosclerose e outras etiol ogias.

Apesar de amaioria (91.2%) dos pacientes pertencer as classes
baixas, ndo se pode afirmar, sem um aprofundamento nessa questéo,
gue exista uma relacdo entre a deficiéncia auditiva e a classe socidl.
No entanto, Novello (1993), afirmou existir uma correlacdo direta
entre 0 aumento da pobreza e o crescimento do nimero de deficiéncias
— relacdo entre miséria e deficiéncia.

O tempo de perda auditiva, € outro aspecto que serd exposto na

tabela que se segue.
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Tabela 29 - Digtribuicéo dos pacientes por faixa etaria etempo de

perda auditiva até a ativacdo do I mplante Coclear

TEMPO CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
DE PERDA N° % Ne % N° % Ne %
DeOalano ) ) ) 05 33.3% 05 14.7%
delanoelmés
a2 anos o4 23.5% ) 05 33.3% 09 26.5%
de2 anose 1l més
a 3anos 05 29.4% ) ) 05 14.7%
De3anosel més
a 4 anos 04 23.5% ) } 04 11.8%
De4 anosel més
a 5anos 02 11.8% ) 01 6.7% 03 8.8%
De5anosel més
a 6 amos 01 5.9% ) ) 01 2.9%
De6 anosel més
a7 anos ) ) 01 50.0% ) 01 2.9%
De7anosel més

01 5.9% ) 01 6.7% 02 5.9%
a 8 anos
Acimade 8 anos } 01 50.0% 03 20.0% 04 11.8%
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% 34 100.0%

O tempo de perda auditiva dos pacientes até a ativacdo dos

eletrodos implantados varia de 5 meses a 7 anos e 9 meses entre as

criancas, de 5 meses a 7 anos entre os adolescentes ede 5 meses a 24
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anos entre os adultos. A maior concentracao acontece entre 5 meses e
3 anos, somando 53.9% dos pacientes.

Se forem consideradas apenas as criancas, a maior concentracao
dé&se entre 1 ano e 1 més a 4 anos (76.4%) e em 23.6% das criancas
entre 4 anos e 1 més até 8 anos. Esses indices se judtificam, uma vez
gue 70.5% das criancas sdo portadoras de deficiéncia auditiva
congénita e 29.4% de deficiéncia auditiva adquirida.

Entre os adolescentes da amostra, todos tém perda auditiva
adquirida, sendo que 50.0% deles adquiriram a deficiéncia 7 anos
antes da ativacéo e 50.0% ha 8 anos e 4 meses.

Entre os adultos, 66.6% ficam entre 5 meses e 2 anos de perda
auditiva. Acima de 8 anos apenas 20.0% dos adultos, que representam
8.8% do total dos pacientes.

O préximo fator a ser considerado, serd o tempo de uso do

Implante Coclear.
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Tabela 30 - Distribuicéo dos pacientes por faixa etaria etempo de

uso de I C até o més dejunho de 2000

TEMPO CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL

DE USO Ne % Ne % N° % Ne %
DeOalano 02 5.9% 01 50.0% 03 20.0% 06 17.6%
delano 1 més 05 14.7% ) ) 02 13.3% 07 20.6%
a2 anos

De 2 anos 11 meses (07} 11.8% 01 50.0% 01 6.7% 06 17.6%
a3 anos

Acimade 3 anos 06 17.6% - - 09 60.0% 15 44.2%
TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% 34 100.0%

O tempo de uso de Implante Coclear (IC) varia de 6 meses a 8
anos e 1 més entre as criangas, de 7 meses a 2 anos e 3 meses para 0s
adolescentes e de 1 més a 8 anos e 10 meses entre os adultos. Na
tabela, o indice mais significativo esta entre os adultos, pois 60.0%
deles estdo usando IC ha mais de 3 anos. No gera, se forem
agrupados os trés primeiros periodos, 55.8% fazem uso do IC no
méximo ha 3 anos, e 44.2% ha mais de 3 anos.

Como ja foi colocado na apresentacdo do universo, a terapia é
parte da (re)habilitacéo do deficiente auditivo, principamente, no caso

de criancas e sdo dados sobre a Situagao e condicao de terapia, seus
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custos e o0 quanto eles representam no rendimento familiar, que estéo

nas tabel as que se seguem.

Tabela 31 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e situacao

deterapia

B CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
STUACAODE N° % N° % N° % N° %
TERAPIA
Esta
em terapia 16 94.1% 02 100.0% 03 20.0% 21 61.8%
ndo esta
em terapia 01 5.9% 12 80.0% 13 38.2%
Total 17 100.0% 02 100.0% 15 100.0% A 100.0%

Entre todos os pacientes da amostra, 61,8% estdo em terapia

fonoaudiologica — a totalidade de adolescentes, e 94.1% das criancas

(47.0% do total dos pacientes) e 20.0% dos adultos. O alto indice de

criangas judtificase pela sua condicdo — 82.4% das criangas Ss&0

deficientes auditivas pré-linguals, isto €, congénitas, ou adquiriram a

deficiéncia auditiva antes da aquisicdo de linguagem, e a terapia

fonoaudiologica € o suporte imprescindivel para a habilitacdo

auditiva, como usuarias do IC. Este € o motivo pelo qual um dos

critérios para o IC é a existéncia de recursos/terapia de habilitagdo na

cidade de origem dos pacientes. Estava sem terapia, na época da coleta
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de dados, apenas uma crianca (5.9%), em virtude da mudanca da

familia para uma cidade que, ainda, ndo dispunha de recurso.

Estavam sem terapia, na época a coleta de dados, 88.9% dos

pacientes adultos, em virtude de sua condicéo — todos portadores de

deficiéncia auditiva pos-lingud - ou do fato de ja terem passado por

tratamento reabilitador com terapeuta, ou, ainda, por N&o apresentarem

uma necess dade premente desse procedimento.

Tabela 32— Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e condicéo

deterapia
CONDICAO DE CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
TERAPIA Ne % N° % Ne % Ne %
CORTESIA 02 66.7% 02 9.5%
PARTICULAR 11 68.7% 01 50.0% 12 57.1%
CONVENIO 05 31.3% 05 23.8%
PREFEITURA ) ) 01 50.0% 01 4.8%
OUTROS 01 33.3% 01 4.8%
TOTAL 16 100.0% 02 100.0% 03 100.0% 21 100.0%
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Dos pacientes em terapia, 57.1% fazem com recursos proprios e
23.8% sdo atendidos por convénios/seguros-salde. Dos demais
(19.1%), 9.5% estdo fazendo terapia em consultdrio, mas como
cortesia, 4.8% sdo atendidos pelo servigo publico municipal e 4.8%
por centros de atendimento especidizado, também sem custo.
Conforme constatado, nenhum paciente adulto estd pagando pela
terapia.

A seguir, serd verificado o custo da terapia, em sdérios

minimos (SM).

Tabela 33 - Digtribuicéo dos pacientes por faixa etaria e custo da
terapia em salarios minimos (SM)

CUSTO DA

TERAPIA CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
(em SV) N° % N° % N° % N° %
até 1SM 03 27.3% 01 100.0% - - 04 33.3%
1-28M 05 45.4% - - - - 05 41.7%
2-38M 02 18.2% - - - - 02 16.7%
3-48M 01 9.1% - - - - 01 8.3%
4-58M

TOTAL 1 100.0% 01 100.0% - - 12 100.0%
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Os custos da terapia variam de 0.7 SM a2 SM entre 75.0% dos
pacientes, dos quais 33.3% estéo na faixa de até 1SM e 41.7% entre 1
SM e 2 SM. Os demais (25.0%) estéo pagando pelaterapia nafaixade
2 a4 SM. Tendo em vista esses custos, foi calculado o quanto a

terapia representa dentro do orcamento familiar, como sera verificado

aseguir.

Tabela 34 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e
porcentagem do custo da terapia sobre o
rendimento familiar

% DO VALOR CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
SOBRE N° % N° % N° % N° %
RENDIMENTO

Até5.0%

50-10.0% 03 36.3% 01 100.0% - - 04 33.3%
10.0-15.0% 02 18.2% - - - - 02 16.7%
150-20.0% 05 45.4% - - - - 05 41.7%
20.0—25.0% 01 9.1% - - - - 01 8.3%
25.0-30.0%

30.0—-35-%

TOTAL 1 100.0% 01 100.0% - - 12 100.0%
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Dentro do rendimento familiar esses custos representam uma
parte consideravel; o custo mais baixo € de 6.7% e 0 mais dto,
corresponde a 21.6% do total dos ganhos. O maior indice (41.7%) fica
na faixa de 15% a 20% do rendimento familiar, seguido de 33.3% dos
gue estéo entre 5% e 10.0% do rendimento.

O préximo nivel a ser abordado seréa o educacional. As tabelas
mostram a distribuicdo dos pacientes da amostra por situagcéo escolar,
grau de escolaridade dos pacientes que estéo freqlentando a escola e

dos que néo estéo.

Tabela 35 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e situacéo

escolar
STUA CAO CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
ESCOLAR No % Ne % N° % Ne %
freqlienta escola 17 100.0% 02 100.0% 01 6.7% 20 58.8%
ndo frequentaescola - - - - 14 93.3% 14 41.2%
TOTAL 81 100.0% 02 100.0% 15 100.0% A4 100.0%

Com relacdo a Situacdo escolar, 58.8% dos pacientes estdo
estudando (a totalidade das criancas e adolescentes) em escolas

regulares, 0 que demonstra um avango em termos de inclusdo da



226

5- O Implante Coclear na vida de seus usuarios

pessoa portadora de deficiencia auditiva na sociedade. Entre os
adultos, apenas 1 paciente (6.7%) esta estudando. Os que ndo estéo
estudando representam 41.2% do total e esta porcentagem refere-se a
93.3% dos pacientes adultos. No entanto, como sera visto
posteriormente, todos ja haviam freglientado escola, portanto, estdo,
no minimo, afabetizados, 0o que facilita ou mesmo posshilita a

comuni cagao.

Tabela 36 - Distribuicdo dos pacientes que estéo freqlientando

escola por grau de escolaridade

GRAU DE CRIANCA ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
ESCOLARIDADE N % N % N % N %
pré-primario 10 58.8% - - - - 10 50.0%
12série 02 11.8% - - - - 02 10.0%
22sadds 03 17.6% - - - - 03 15.0%
5%s. e6?s. - - - - - - - -
72s. e82s. 02 11.8% 01 50.0% - - 03 15.0%
1°col. - - - - - - - -
2°col. - - - - - - - -
3 coal. - - 01 50.0% - - 01 5.0%
Superior - - - - - - 01 5.0%

TOTAL 17 100.0% 02 100.0% 01 100.0% 20 100.0%
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O grau de escolaridade dos que estdo estudando, em virtude da
faxa etaria e da porcentagem da amostra (criangas), concentra-se
entre pré-primério e 42 série do ensino bésico (75.0%), com maior
indice (50.0%) para o pré-primério (que, no estudo inclui todas as
fases antes da 12 série do ensino basico). O grau de escolaridade entre
os adolescentes analisados varia muito — 62 série para 1 (50.0%) e 3°
colegia para o outro (50.0%). Apesar da pouca diferenca de idade (1
ano), esse intervalo pode ser relacionado ao tempo de perda — o0 da 62
série tinha 7 anos de perda auditiva e o outro apenas 5 meses.

A escolaridade dos pacientes que ndo estdo freqlentando a

escola— s adultos — serd mostrada na proxima tabela.
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Tabela 37 - Distribuic&o dos pacientes que nao estéo frequentando

escola, por grau de escolaridade

GRAU DE ESCOLARIDADE ADULTO

Ne %
Primério Incompleto - -
Priméario Completo o4 28.6%
Ginasio Incompleto
Ginasio Completo 01 7.1%
Colegia Incompleto 04 28.6%
Colegial Completo

Superior Incompleto

Superior Completo 05 35.7%

TOTAL 14 100.0%

Todos os que ndo estdo freqlientando escola — somente adultos
— jahaviam estudado, e o grau de escolaridade e amaior porcentagem
(35.7%) encontrada na pesquisa estA entre os que ja haviam
completado o curso superior. Uma porcentagem igual pode ser
observada se forem somados os que ja completaram o ginasio (7.1%)
€ 0S (ue comegaram a cursar o colegial (28.6%). Os demais (28.6%)
jahaviam completado o primario. Esses indices ndo coincidem com os
do universo que teve seus indices mais distribuidos em todos os

nivels, com excegdo do primario incompleto.
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A seguir, sera abordada a questédo do trabalho que, segundo
Cattani (1996, p.140), “pode ser fonte de satisfacdo, por permitir
participar da obra produtiva geral e fonte de verdadeiro prazer, por
possibilitar a realizac8o de objetivos ou tarefas Uteis para a sociedade.
Pode ser, ainda, ato de criagdo que corresponde a vocacéo dos
individuos e as suas tendéncias mais profundas e, nesse sentido, pouco
importa se ele se concretiza pelo esforco fisico ou mental. Trabalhar
significaviver, sair do discurso e da representacdo, para se confrontar
com o mundo.”

Para a maioria das pessoss, o trabalho € um meio de
subsisténcia associado ou ndo a realizacdo profissional. No caso do
deficiente auditivo, o aspecto profissional, aém dessa conotacdo,
representa uma conquista e, a0 mesmo tempo, serve de teste de
aceitacdo e inclusdo na sociedade que, muitas vezes, 0 subestima, em

virtude de sua dificuldade de comunicacéo.
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Tabela 38 - Digtribuicéo dos pacientes por faixa etaria e situacéo

detrabalho
*
SITUAC;AO DE TRABALHO ADOLESCENTE ADULTO TOTAL
N° % Ne° % N° %
estatrabal hando - - 11 50.0% 11 64.7%
nao esta trabalhando 02 100.0% 4 50.0% 06 35.3%
TOTAL 02 100.0% 15 100.0% 17 100.0%

* apenas acimade 16 anos

Para verificar a situagdo de trabalho dos pacientes, foram
considerados todos os adultos e os adolescentes acima de 16 anos, no
caso 100.0% deles, somando 17 pacientes.

Dentre os pacientes, 70.6% - todos adultos— estdo trabalhando e
29.4% ndo estdo exercendo nenhuma atividade, um indice baixo,
considerando as caracteristicas dos pacientes - todos séo aposentados,
com rendimentos significativos.

Desses 3 pacientes, 33.3% estdo aposentados por invaidez’ e
mantém economicamente sua familia; 33.3% das pacientes do sexo
feminino estdo aposentadas por tempo de servico e com

complementacdo da pensdo do esposo e sustentam trés filhas adultas

® Sua deficiéncia auditiva foi uma das conseqiiéncias do traumatismo craniano, por acidente
sofrido 1 ano antes da cirurgia de IC. Apesar dos resultados em termos de audi¢do, o paciente
apresenta dificuldades para continuar exercendo a atividade anterior ao acidente, (instalador de
som automotivo ), apesar datentativa de fazé-lo.
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gue estudam em outra cidade, e 33.4%, também, estdo aposentadas
por tempo de servico, contam com gpoio de familiares que resdem na
mesma casa e recebem rendimentos maiores, que se fundem com a
aposentadoria das pacientes.

A tabela a seguir apresentara o nivel ocupaciona dos pacientes
em atividade, de acordo com as categorias citadas no estudo

socioecondmico, anexo 9.
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Tabela 39 - Digtribuicéo dos pacientes por nivel ocupacional: 12

adultos
NIVEL ADULTO
OCUPACIONAL Ne %
Empresério - -
Trabalhadores da alta administragéo 01 8.4%

Profissionais liberais autdbnomos - -
Trabal hadores assal ariados adm. e técnico e cientif. 04 33.3%
Trabalhadores ass.: ocupagdes de Produgéo... 03 25.0%
Trabal hadores autbnomos com empregado - -
Trabal hadores auténomos sem empregado o4 33.3%
Pequenos produtores rurais com empregado - -
Pequenos produtores rurais sem empregado - -
Empregados domésticos - -
Trabalhadores rurais assalariados - -

TOTAL 12 100.0%

* especificagdes das ocupacdes no anexo 9

O nivel ocupacional dos pacientes estd compativel com o grau
de escolaridade: os 5 pacientes (100.0%) com nivel superior, em
aividade, que representam 41.7% do total da amostra, estéo
distribuidos entre trabalhadores da ata administracdo (8.4%), 33.3%
s&o0 trabalhadores assalariados, exercendo cargos de administracéo e
técnico cientifico; 0 mesmo indice (33.3%) fica com os trabalhadores

auténomos sem empregado — uma tendéncia da sociedade atua. Os
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trabalhadores assalariados, em ocupagdes que variam na exigéncia do
grau de escolaridade — de 42 sé&rie até colegial completo — apresentam
um indice de 25%.

A descricéo das ocupaces facilitara a compreensdo:

» engenheiro — secretario

municipal

assessor de vendas

consultora de vendas

ministro do evangelho —

pastor presbiteriano

auxiliar de enfermagem

escriturario

servicos gerais em

supermercado

manicure

gesseiro B trabalhadores da alta administragéo

mecanico (2)

servicos de estamparia Btrabalhadores assalariados administrativos
técnico-cientificos

Etrabalhadores assalariados: ocupagdes de
producéo

Otrabalhadores autbnomos sem empregado

Y VYV

VVYVY VVYYV

Figura 32 — Descricéo das ocupacdes dos pacientes

A partir dagui, é importante ressdtar que quando a autora
refere-se ao chefe de familia, entende-se que é o membro da familia
gue tem nivel ocupaciona mais ato. Coincidentemente, todos os que
tém o maior nivel ocupacional, na amostra, sfo 0s maiores provedores

dafamilia, sendo os Unicos.
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Tabela 40 - Distribuicdo dos pacientes por faixa etaria e nivel

ocupacional do chefe de familia

NIVEL CRIANCA
OCUPACIONAL N %

ADOLESCENTE

NO

*

%

ADULTO
N° %

TOTAL
N° %

Empresério - -

Trab.al.hado[eﬁ daalta o1 5.9%
administracdo
Profissionais

. A . 01 5.9%
liberais autbnomos

Trabalhadores
assalariados adm.

e técnico e cientif. (0] 23.6%

Trabalhadores ass.:
ocupagOes de

producéo... 06 35.3%

Trabalhadores
autbnomos

com empregado 02 11.7%

Trabahadores
autdbnomos

sem empregado 02 11.7%

Pequenos produtores
rurais com empregado

Pequenos produtores

. 01 5.9%
rurais sem empregado

Empregados domésticos - -

Trabalhadores rurais
assalariados

TOTAL 17 100.0%

01

01

02

50.0%

50.0%

100.0%

01 6.7%

04 26.6%

07 46.7%

02 13.3%

01 6.7%

15 100.0%

01 2.9%

08 23.5%

14 41.2%

02 5.9%

05 14.7%

02 5.9%

34 100.0%

Nota: Vide especificagdes no anexo 9
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Com relagcdo ao nivel ocupacional do chefe de familia, a
distribuicéo estéa mais pulverizada entre as ocupagdes, mas mantendo
0 maior indice (41.2%) entre os trabalhadores assalariados, assm
como no universo. O segundo maior indice esta entre os trabalhadores
assaariados administrativos e técnico cientificos (23.5%), seguido de
trabalhadores autdbnomos sem empregado, que somam 14.7%. Os
pequenos produtores rurais sem empregados somam 5.9% dos
pacientes, assm como 0s trabalhadores autbnomos com empregado
(5.9%). Esse mesmo indice (5.9%) foi acancado pelos trabalhadores
da adta administracéo. Diferentemente do universo, ndo havia nenhum
chefe de familia presente nas categorias. empresario, pequenos
produtores rurals com empregado, empregados domeésticos e
trabalhadores rurais assal ariados.

A seguir, assm como as dos proprios pacientes, seréo descritas
as ocupagdes dos chefes de familia. No caso dos pacientes criangas e
adolescentes — agrupados por serem todos dependentes - sera
especificado quem recebe 0 maior salario — pai , mée ou outros — para
verificar a questdo da responsabilidade econdmica familiar, que

conforme foi citado, coincide com o maior nivel ocupacional.
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Pacientes criancas e adolescentes

5,3%

@ pai @ mée @ outros

pai

Operério aposentado (2)
Motorista assalariado
Meieiro

Almoxarife

Servicos de transporte —autdnomo
Servi¢os de computagdo — autbnomo
Palicial rodoviério federal
Tecnologo
Cantor/musico

Servigos de transporte
Auxiliar de producéo
Médico assalariado
Professor universitério
méae

professora universitéria
gerente de auto posto
bancaria

trabalhos manuais

outros

arquiteto aposentado

Figura 33 — Descricao das ocupacdes dos chefesdefamiliasentre

0s pacientes criancas e adolescentes
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Essa realidade coincide com o universo que também teve seu
maior indice de chefe de familia entre os pais.

Na amostra, a maioria (73.7%) dos pacientes tem 0 pai como
chefe de familia e, entre 21.0% dos pacientes, a made como € a
responsavel. Apenas 1 paciente (5.3%) tem como chefe de familia o
padrasto.

Com os pacientes adultos a especificacdo das ocupagdes sera
distribuida por sexo (dos pacientes) e por categoria da pessoa tida
como chefe de familia o proprio paciente ou familiares (incluindo

companheiro).

Sexo masculino: entre os 7 pacientes (100.0%), apenas 1 (14.3%)
ndo € independente financeiramente — é sustentado pelo seu pai, um
pegueno produtor rural. Os demais (85.7%) sd0 0s que recebem os
saarios mais altos/se mantém, e as ocupacdes Sa0 as seguintes entre
eles.

» Secretério municipal

» Ministro do evangelho — pastor da Igreja Presbiteriana

» mecanico +aposentadoria — servicos gerais na Prefeitura

» assstente de vendas

» aposentado como instalador de som automotivo
> Qessaro
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Sexo feminino: entre as 8 pacientes (100.0%), 50.0% s&o chefes de
familia e responsévels economicamente por ela (1 vilva, 2 separadas,
1 solteird). Com 25%, os conjuges sdo os chefes de familia. Entre as
demas (25.0%), 125% sd0 mantidas pelo pa e 125% sdo
aposentadas, moram com as filhas que tém o nivel ocupacional mais
alto. As ocupagbes sa0 as seguintes:

propria paciente

» aposentada como professora + pensao do esposo
» consultora administrativa
» escriturdria
» auxiliar de enfermagem
outros
» esposo — cantor
» esposo — Servigos gerais
» filhas— enfermeiras
» pa — funcionario publico aposentado
E importante destacar o fato de que, entre os pacientes adultos,
nenhum, independentemente do sexo, esta desempregado e todos tém

a garantia de uma remuneracao.

As constatacbes nos niveis pesquisados.  geoecondmico,
educacional, de reabilitagcdo e profissona, revelam o pefil dos
sujeitos da pesquisa, sobre os quais incidiram questdes em que estdo

explicitas qualidade de vida, perspectivas, 0 momento presente,
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mudancas na vida, sga funciona, emociona e/ou econdmica, enfim
as repercussdes do IC na vida de seus usuérios, como mostram 0s
formulérios (anexos 12-13).

A divisdo das respostas por faixa etaria, se faz necessaria em
virtude das especificidades, no que se refere a antecedentes,
expectativas, resultados e outros fatores que envolvem a compreensao
da deficiéncia auditivae do IC.

A soma das porcentagens nas categorias de respostas ultrapassa

100.0%, em virtude da multipla inclusdo.

CRIANCAS - 17 pacientes

Com relacéo a satisfacdo com o Implante Coclear, os pais de
16 pacientes (94.1%) declaram estar satisfeitos e apenas 1 (5.9%),
declara-se parcialmente satisfeito. Foi questionado o porqué da

satisfacdo e, de acordo com as respostas, palavras-chavesforam
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citadas, permitindo estabelecer categorias. Mesmo sem ser citada, a
palavra audicéo esta implicita em todas as respostas.
A satisfacdo dos pais (16 = 100.0%) com relacdo ao IC foi

categorizada em:

Quadro 6 — Motivo da satisfagdo com o Implante Coclear
(criancas)

Audicio  |Hebiidede auditiva que| | BUDIGRO
- permite a percepcdo dos
?52?81%1 tes sonsdafda atencéo

uisicdo de linguagem

Linguagem |Habilidade para  adquirir A guag
8 pacientes  |!ingugem ord - 0
processo de aguisicdo é

comunicacao facilitada

(47.0%) sequencid e gradetivo
vidanorma
Desempenho na escola
Outras Interacgo e integracéo relacionamento
S pacientes ?:Ogrlr?portamento
(29.5%) Reacionamento faar ao telefone

Como pode ser constatado, a maioria dos pais (94.1%) esta
satisfeita com os resultados do 1C, sendo que 52.9% dos pacientes
estdo satisfeitos em virtude do desenvolvimento das habilidades

auditivas, a aquisicdo de linguagem é motivo de satisfacéo de 47.0%
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dos pais e outras razbes de satisfacdo também tiveram um indice
sgnificativo de citacéo (31.3%).

Algumas respostas serdo transcritas literalmente, parailustrar:

“ Porque agora percebemos claramente que L. esta ouvindo,

praticamente, num tom normal de voz.” (L)

“ Porque €ele possibilitou uma comunicacao verbal com nosso
filho.” (G)

“ Apos o Implante, percebemos que nossa filha esta ouvindo e,
em consequiéncia, esta comecando a falar, estd mais calma, participa
melhor de todas as atividades.” (ML)

“ Hoje K. escuta, algo que antes era impossivel.” (K)

“ Porque ele permitiu a meu filho ouvir todo tipo de sons, e isso
tem facilitado o convivio dele com os outros e a comunicacao,
melhorou a fala também.” (MP)

“ Porque a F. esta ouvindo mais e melhor, consegue se

comunicar com pessoas da familia ao telefone.” (MF)
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“ ...Agora ela fala algumas palavrinhas como pai, mae, au —
au, papa, mama, entre outros sons que vocaliza. Sem ®ntar a

alegria que ela demonstra ao escutar algum som.” (AC)

“ Porque com o Implante Coclear o meu filho est4
desenvolvendo a sua fala mais rapido e esta mais feliz, posso chama-
lo pelo nome, mesmo ele estando um pouco distante que ele me

responde: oi maméae.” (P)

“Porque minha filha esta desenvolvendo na escola, no
relacionamento com a familia e outras pessoas. Eu sei que existe um
problema sério, mas a decisdo emusar o implante foi maravilhosa e o

resultado foi além do esperado.” (B).

A satisfacdo dos pais de pacientes com o IC, acontece em
funcéo da percepcao dos sons resultados em todas as esferas da vida—
desde a reposta a um chamado até o desempenho na escola -, como
mostram os depoimentos, em gque a importancia da comunicacdo ficou
explicita.

O ultimo depoimento - de B. - revela a consciéncia que a mée
tem de que a paciente, apesar de ser usuaria do Implante Coclear,

continua sendo uma deficiente auditiva.
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Os pais que se declararam satisfeitos parciamente (1 paciente )
— usaram o termo mais ou menos -, justificaram sua resposta, dizendo
gue a insatisfacéo se deve ao fato de os resultados estarem lentos, em
funcio da insercdo parcia.’ “ Talvez por ter sido uma insercéo
apenas parcial, o grau progressivo, em se tratando do tempo que
passou, desde o implante. N&o vejo motivo para satisfagéo.” (D)
Essa mesma queixa — resultados lentos - foi apresentada como
desvantagem do IC, na pesquisa de Kelsay & Tyler (1996), por 21%
dos pacientes.
Independentemente da satisfacdo, 100.0% dos pais concordam
gue ocorreram mudancas na vida diaria das criancas, como

decorrénciado uso do IC. Essas mudancas foram categorizadas como:

1 Insercao total- quando todos os eletrodos do feixe sdo inseridos na cdclea, com possibilidade de
estimulacdo de todas as &reas. A insercao é parcial quando é inserida apenas uma parte do feixe de
€l etrodos e a estimulag&o ocorre apenas em algumas areas da coclea.
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Quadro 7 — Mudancas na vida diaria das criancas

Integracdo da audicdo na vida
diaria:

Atencdo e reacao a Situagdes
Uso da linguagem ora, como modo de

17 pacientes (100.0%) comunicaceo .
Comunicagao sem contato visud

Comportamento:

4 pacientes Melhor comportamento, no geral

(23.6%) Independéncia

Escola:

2 pacientes Melhor desempenho académico

(11.8%) Motivaggo para freqentar escola

Qutros: Desenvolvimento cognitivo

10 pacientes Interacdo e integracéo socia

(58.8%) Vivencia stuagdes didias normadmente

Maior identificagdo com os pares ouvintes
Felicidade

A primeira mudanca com o IC, no grupo de criangas, foi a

integracdo ch audicdo na sua vida diaria, (100.0%), uma vez que até

entdo, ou mesmo por um longo tempo, seu cotidiano era de siléncio,

sem possibilidade de ouvir o som davoz e, portanto, sem condic¢des de

Se comunicar sem contato visual. Os pais relataram mudangas no

comportamento (23.6%) e no desempenho escolar (11.8%). Outras

mudancas foram relatadas por 58.8% dos pais, envolvendo interacéo e

integracdo social.

Os relatos reproduzidos a seguir, ilustram mudancas.

“...pois ela participa mais nas atividades que esta envolvida.” (L)
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“ Avida dela mudou, agora ela pode participar melhor de todas as
atividades, como brincadeiras de escola, integracdo com outras
criancas. esta bem mais atenta a todo tipo de sons.” (ML)

“ Uso da voz para se comunicar.” (K)

“ Hoje tenho muitas amizades, vou bem na escola, escuto tudo o
gue a professora fala, estou muito feliz.” (J)

“ O implante coclear possibilitou uma insercéo do G. como meio
ambiente, sem depender do contato visual, facilitando sua vida em

todas as atividades do cotidiano.” (G)

“Como ja dito anteriormente, ele ja se posiciona em relacéo aos
sons. Nao sabemos dizer como seria 0 comportamento sem o
implante, mas garantimos gque ele é uma crianga excepcional mente

feliz” (V)

“ Facilitou a comunicagdo e permitiu a ele a descoberta de coisas
novas.” (MP)

“Sente-se mais feliz e segura; lembra da pré-escola (antes do
Implante) e da 22 série (este ano); disse que a aula ficou mais
gostosa.” (MF)
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“ Ela passou a ouvir, podendo interagir com o mundo.” (J)

“Mais tranqiilidade, o implante da condicdes muito boas para a
crianca aprender, captar informagdes com mais independéncia, mais
proxima de uma crianca ndo deficiente.” (B)

Como pode ser constatado nos depoimentos, a efetivacdo de
uma comunicacdo, aém de ser motivo de satisfacdo, surge como o
grande fator de mudanca que facilita a participagdo, a interacéo e
integracéo do paciente nesse momento de formagdo — infancia e pré-
adolescéncia. O que se destaca no Ultimo depoimento é a importancia
da identificacéo do deficiente auditivo com outros ouvintes.

Como n&o poderia deixar de ser, assim como na vida das
criangas, as mudancas na vida diaria dos pais foram admitidas por
100.0% deles e, de acordo com as respostas foi feito um agrupamento

em:
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Quadro 8 — Mudancas na vida diaria dos pais

Melhor comunicagéo entre a crianca e os membr os da familia:
6 pacientes (35.3%)

Necessidade de cuidados especiais. 2 pacientes (11.8%)

Preocupacéo com habilitacdo do paciente ( desenvolver
habilidades auditivas e linguagem oral ): 5 pacientes (29.4%)

Confianca na independéncia da crianca: 5 pacientes (29.4%)

Melhora na qualidade de vida

Prejuizo na qudidade de vida

( mudanca de cidade em funcéo da
resbilitacéo)

Outras: 5 pacientes (29.4%) Estfo mais atarefados

Sentem-se mai's comprometidos com 0s
resultados do IC ( maior
responsabilidade )

Estéo maisfelizes

Como foi verificado, o maior indice (35.3%) de mudancas
aponta a comunicagao, aimportancia da compreensio entre o paciente
e 0S ue 0 cercam. Para 0s pais que relataram preocupacdo no trabalho

diario com a criangca e para agueles que sentem-se mais confiantes
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com a independéncia do paciente € atribuida a mesma porcentagem
(29.5%).

O uso do Implante Coclear exige cuidados especiais por parte
da crianca e dos que a cercam. Mas nada se compara a atencdo gue 0s
pais devem dispensar a essa questéo e 11.8% deles atribuiram a esses
cuidados uma das mudancas em suavida.

Outras mudancas séo relatadas (29.4%), envolvendo quaidade
de vida. Para visuaizar as mudancas citadas, algumas respostas serdo

agui reproduzidas:

“ ...poais facilita na comunicacdo. O lado negativo € quanto aos
detectores de metais, 0 que nos faz evitar levar a L. a supermercados
e shoppings ea preocupacéo ao leva-la em festinhas em Buffet, por

causa das “ piscinas de bolinha” 2. (L)

“ Facilitou a nossa comunicacao com o nosso filho e a medida que
ele desenvolve, cada vez mais uma linguagem verbal espontanea e
conseguimos captar mensagens exclusvamente pela via auditiva

temos mais convicgdes do quanto o |C mudou a nossa vida.” (G)

2 adescarga de eletricidade estética pode danificar os componentes elétricos do sistema de IC ou

alterar o programa do processador de fala. A friccdo de materiais plésticos, pode gerar descarga
eetrostética. (BEVILACQUA, M.C. Conceitos bésicos sobre a audicdo e a deficiéncia auditiva.
Bauru: Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesbes Labio-Palatais, Universidade de SdoPaulo,
1998. 18p. Cadernos de Audiologia, 1).
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“Nossa vida diaria mudou porgue nossa preocupacao agora €
toda voltada a estimular a audicao dos mais variados sons, fazendo
com gue ela va identificando os mesmos.” (ML)

“ 1 - Rotinas operacionais, cuidados especiais do implante,
preocupacdes com atividades fisicas da K.

2 — incentivo para ensinar, a todo momento palavras novas para a
K.”

“ Estamos um pouco mais atarefados, mas nada que nos deixe
triste.” (V)

“Facilitou o meu trabalho com ele, para a fala, as coisas do
dia-a-dia.” (MP)

“Ficamos aliviados e felizes .... Snto que consigo cumprir
melhor 0 meu papel de mée......” (MF)

“ ... e também mudou no sentido do compromisso, pois temos de
garantir a nossa filha o melhor aproveitamento do I C, participando e
buscando sempre melhores possibilidades” (J)

“ Podemos conversar com ele, sd o fato de chamar o nome dele
eter resposta é uma emocao.” (A)



250

5- O Implante Coclear na vida de seus usuarios

“ ...ela tenta emitir um som parecido, portanto mudamos toda a

nossa maneira de agir, nomeando todas as situacdes diarias.” (AC)

O depoimento dos pais também enfatiza o vaor da
comunicagcdo e mostra um nivel de consciéncia com relagdo a sua
responsabilidade com a (re) habilitagio da crianca. E essa consciéncia
e esses cuidados que fazem da familia o reabilitador de peso nesse
processo de desevolvimento.®

Com a satisfacdo, vieram as mudancas na vida diaria e as
preocupacdes com relagao ao IC, demonstradas por 100.0% dos

pais. Essas preocupacdes foram direcionadas para:

% N&o importa quantos profissionais trabalhem com os deficientes durante sua vida; n&o haveraum
gue tenha um efeito mais pungente, influente, duradouro e significativo sobre eles do que a
familia. Os membros desta estardo em contato continuo com o individuo, ensinando-lhe os
costumes e hébitos da cultura e estipulando regras para o jogo da vida. Em um sentido bem real,
elesirdo guiar a crianca naluta para desempenhar seu papel de ser humano.

De uma forma positiva ou negativa, o primeiro e mais influente terapeuta sempre serd a familia
BUSCAGLIA,L.F. Os deficientes auditivos e seus pais. um desafio ao aconselhamento, 1997,
p.128
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Quadro 9 — Preocupacdes com o I mplante Coclear

Dispositivo inter no:
13 pacientes (76.4%)

Doencas ou acidentes que prejudiquem
su  funcionamento e obriguem sua
retirada

Dispositivos exter nos:
9 pacientes (53.9%)

- processador de faa
. funcionamento
. custos da manutencdo
. perda ou roubo*

- acesorios
. acesso
. CUstos

Programa de Implante Coclear:

Preocupacdo com a continuidade do PIC

2 pacientes (11.8%) no HRAC
Outros: Né&o garantia dos resultados do IC
2 pacientes (11.8%) Ambientes de risco parao IC

Possibilidade de ficar sem escutar

Conforme verificado, amaior preocupacao dos pais com relacéo

a0 IC é com relacéo ao dispositivo interno (76.4%) e aos dispositivos

externos (53.9%).

“ 0 processador de fala pode ser confundido com um “walkman”
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A continuidade do PIC € uma preocupacdo levantada por 11.8%
dos pais — o “follow-up” dos pacientes implantados no CPA/HRAC
tem sido acompanhado por uma equipe interdisciplinar especiaizada
para atender as especificidades do PIC, com a qua todos ja
estabeleceram um vinculo, e, até o momento apenas o CPA, oferece
esse atendimento. Os pais tém essa consciéncia, motivo pelo qual
levantaram essa questéo.

Outras preocupacdes citadas (11.8%), envolvem garantia de
resultados e situacoes de risco para o |C, que devem ser evitadas.

Os relatos que se seguem podem ampliar a visdo sobre as
preocupacoes:

“ Como aparelho em s, pois a manutencéo € bastante onerosa;
e com a parte implantada no dia-a-dia, poisL. € uma crianga muito
ativa gue gosta muito de correr e pular (preocupacao com quedas).

E uma preocupacdo os detectores de metais’ existentes em
guase todas as lojas e supermercados ....... " (L)

“ Minha preocupacéo é que se extinga o0 CPA e a F. fique sem
assisténcia; também preocupo-me com 0 tempo que leva para
consertar o processador, mesmo estando com um do CPA.” ( MF)

® Fonte de interferéncia el etromagnéticaincluem, entre outros, sistemas de seguranca— detector de
metais — que podem interferir no funcionamento dos dispositivosinternos e externos do I C.
(COCHLEAR CORPORATION. Nucleus 24 Cochlear Implant System: document pack. Basel:
Cochlear, sd.a.
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“Nossa Unica preocupacdo € gue o implante, por motivos

técnicos, deixe de funcionar.” (G)

..... eu me preocupo com o aparelho, tenho medo de roubo ou
gue quebre.” (J)

“ ...do apareho estragar e K. ficar sem escutar.
...acidentes ou doenca na K. que atrapalhe ou estrague a parte
interna.” (K)

“ A nossa preocupacdo nao é com o implante coclear e ssmcom

0S acessorios cuja reposicao so e feita em Sdo Paulo.” (AC)

“A dificuldade para discriminar auditivamente devido a
insercéo parcial.” (D)

As preocupacbes com o IC sdo pertinentes, dada a
imprevisibilidade do comportamento das criangas e as Situagoes a que
S80 expostas, consciente e inconscientemente. No entanto, todos estéo
cientes da retaguarda que a equipe do CPA oferece, a distancia e
pessoalmente e, de acordo com a necessidade, retornos séo agendados
de imediato.

Diante de todas as observacdes, comentarios foram feitos por

16 pais (94.1%) e o contetido girou em torno de:
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Quadro 10 — Comentarios dos pais

Satisfacdo com osresultados:

Egt80 satisfeitos com os resultados

6 pacientes (35.3%) Os resultados superaram as expectativas
Indicacéo do IC para outros
5 A Abrangénciado PIC
gr eoc;u [?[agaé)sc?())or/n O coletivo: Continuidade do PIC, em funcéo dos
pacientes (35.3%) outros portadores de deficiéncia
auditiva
Com IC, exise a certeza de uma vida
Outros pmrgfrig ondﬁzgéo cita cri ;P?;bi e e
6 pacientes (35.3%) Condderlam o IC um avanco da
medicina — depositam grande esperanca
nolC
Gratidéo e elogios a equipe do CPA
Sugestdes: Menor tempo de dura(;,e?o paraos
3 pacientes (17.6%) retornos de “follow-up

Repasse de acessorios por meio do
CPA/ADAP

Como pode ser visto, 0s comentérios sdo 0s mais diversos e

essa questéo, no formulério, € um espago para 0s pais exprimirem sua

satisfacdo com os resultados (37.5%) e sua preocupagdo com O

coletivo (37.5%), mediante os resultados do 1C com seu filho. Os pais

fazem outros comentarios (37.5%) enatecendo o IC, vendo nele ndo

gpenas uma dternativa, mas a dternativa adequada para a
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(re)habilitacdo da crianca deficiente auditiva’; a equipe também é
citada, com gratidéo.

Entre os pais, 18% deles ddo sugestdes que giram em torno do
tempo de permanéncia do paciente e acompanhante, para o “ follow-
up”. Sem intercorréncias, a duracéo do retorno varia de 2 a 3 dias,
levando em consideracdo a disposicao da crianga para ser trabalhada.
A sugestdo € de que o atendimento sgja feito em apenas um dia.

Outra sugestéo dada, € para que 0s acessorios sgjam repassados
pelo proprio CPA/ADAP e ndo por firmas, com procedimentos muito
burocréticos e custo mais alto.

Serdo reproduzidos aqui adguns comentarios, para ilustrar o

guadro:

“Os implantes cocleares sd0 um importante avanco da

medicina. Depositamos toda nossa fé e esperanca neste implante.”

(D)

“ Ap6s 1 ano de implante e constatando que a L. esta ouvindo,
criou-se no seio da familia uma grande satisfacéo e felicidade pelos

resultados alcancados.” (L)

6 Como bem citaKelsay & Tyler (1996), independentemente das vantagens e desvantagens, o I1C
serevelacomo um recurso eficaz, principal mente para criangas que exigiram mais tempo de
estudo da comunidade cientifica, para poderem usufruir de seus beneficios.
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“Os resultados obtidos com o implante coclear superaram
nossas expectativas iniciais e nos dao a certeza de que escolhemos o
caminho certo para superarmos 0s problemas causados pela perda da
audicao do nosso filho.” (G)

“ Seria 6timo se 0 CPA pudesse repassar 0s acessorios.” (ML)

“O implante nos da a certeza que a K. vai poder ter (ja esta
tendo) uma vida melhor. Estamos muito satisfeitos com o implante o
apoio de toda a equipe gue nos tem auxiliado.” (K)

“ Deveria estar a disposicao de todos que nao escutam.” (V)

“ ... que muitos outros pais possam ter a alegria de ter umfilho
surdo implantados, pois acho que o Implante € uma grande esperanca
para o surdo.” (MP)

“ Seria bom que houvesse oportunidade (e aparelhos) a todos os
deficientes que procuram o CPA. Sentimo-nos muito bem recebidos
guando estamos ai com vocés e orgulhosos em mostrar-lhes os
progressos da nossa F.” (MF)

“Que 0 mapeamento do processador para as pessoas que
moram em outra cidade e trabalham fora fosse feita somente em
1(um) dia” . (P)
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“Na verdade, o |I.C. superou as nossas expectativas, dificil
imaginar a nossa filhasemo I.C., portanto gostariamos que 0 “ pais’
tivessse uma politica mais efetiva nesse aspecto, garantindo a
permanéncia da infra-estrutura do CPA-Bauru/SP.” (J)

“ Qurgiu de forma solucionavel, com boas expectativas de uma
complementacao para o paciente, 0 meio mais viavel de se comunicar

e até se profissionalizar.” (E)

“Vocés todos do HPRLLP-CPA estdo de parabéns.” (AC)

O que pode ser observado, nesse espaco mais livre de expressao
— sem nenhum questionamento — € a necessidade de faar de sua
satisfacdo com o IC e da esperanca que depositam em seus resultados
€, por isso, a preocupagao com a abrangéncia do PIC — em funcao do
coletivo — que segundo 0s pais, ndo deve se restringir a um pequeno

ndimero de deficientes auditivos.

Para os adolescentes foram feitas as mesmas perguntas e as

respostas ndo incluiram os pais.
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ADOLESCENTES - 2 pacientes

Os 2 pacientes (100.0%) dao respostas afirmativas com relacao
a satisfacgo com o Implante Coclear e a atribuem ao
desenvolvimento da habilidade auditiva com o IC (audicdo). E
necessario esclarecer que ambos adquiriram a deficiéncia auditiva em
fase pos-lingua e tiveram muito tempo de privacdo sensoria - um, 7
anos antes do IC e o outro, 8 anos e 4 meses até o0 IC. A possibilidade
de ouvir, portanto, representa o ponto de partida para retomar a vida

pré-deficiéncia. Parailustrar, sera transcrito, trechos das citacoes.

“ Porque esta ajudando na minha audicéo.” (F)

..... e me encontrel de novo..... nasci de novo......o implante € mesmo

otimo para nés que temos problemas...” (H)

Com esse retorno a0 mundo dos sons, mudangas foram

registradas na vida diaria de ambos, em termos de:
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Quadro 11 — Motivo da satisfacdo com o Implante Coclear

(adolescentes)

Comunicacéo facilitada, devido a

Audicao: percep(;éo dossons_ dafa!a
2 pac(i;entes (100.0%) Capacidade de ouvir misica
' Possibilidade de ouvir o que acontece
a0 seu redor
Escola: o
1 paciente (50.0%) Methor desempenho académico
Qutros: Interacéo socid
1 paciente (50.0%) Seguranca

Como jaeraesperado, a possibilidade de ouvir os sonsdafaae

do cotidiano (100.0%) permite a melhora no desempenho académico e

proporciona mais seguranca e interacéo social. O relato de um dos

pacientes sera transcrito para ilustrar as mudancas que, reamente,

devem ser comuns a outros adol escentes implantados.
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eu ja entendo algumas coisas que eu considerava
“impossivel” e é apenas 0 comego.

Mudei em casa - eu ndo podia ouvir as pessoas chamarem ..... 0
telefone tocar ....eu ndo ouvia minha cachorra latir.... ndo ouvia
também o radio e agora eu posso ouvir essas coisas, eu atendo a
todas elas.

Na escola — melhorou na explicacéo da matéria.

Na rua — ando mais equilibrada, escuto os carros, as motos, os ruidos
ambientais......

Na igreja- posso ouvir os hinos’ (H)

O depoimento € esclarecedor na medida em que sdo destacadas
as mudancas por ambientes, revelando a sua extensdo, no cotidiano.

Apesar das mudancas favoraveis a qualidade de vida, 0 mesmo
paciente (50.0%) declara ter preocupacdes com | mplante Coclear e
preocupacdo esta relacionada ao dispositivo interno (medo de
precisar retira-lo) e ao dispositivo externo — processador de fala (medo
de roubo).

Como foi visto, as preocupagdes do adolescente s&o as mesmas
dos pais das criangas. Foi também citada a palavra medo — o medo de
perder 0 que esperou tanto para conseguir (8 anos e 4 meses apos a

perda auditiva). A palavra medo, aqui, pode se entendida como uma
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ansiedade, compreensivel pela Situacdo e ndo como um perigo
eminente.

“ ...e eu como tantas outras pessoas, sinto medo de ter quetirar
o IC, por causa de uma inflamacdo ou outra coisa... Snto medo
também de ser assaltada e levarem de mim o aparelho...(H)

N&o foi citada preocupacdo com a estética, contrariamente aos
depoimentos dos adolescentes do universo pesquisado por Murakami
(1998), no CPA.

Os comentarios gque se seguem — feitos pel os dois adol escentes

— giram em torno de:

preocupacéo com o coletivo

socidlizacdo de informagbes — “ Passo a informacdo a gquem

precisa’ (F).

preocupacdo com os outros deficientes auditivos — “... fico triste
com as pessoas gque nao podem operar.” (H)

satisfacéo com osresultadosdo IC
Assim como com 0s pais das criancas a satisfacdo com o implante

€ citada no comentario.
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.... masnao me sinto derrotada, depois que operei o implante me
proporcionou mais alegria e mais entusiasmo e mais forgas para
continuar lutando.....as vezes nossos sonhos se tornam realidade
..... me deram uma chance...... que o implante continue realizando o

sonho de muitas outras pessoas.” (H)

Até agui foram observados pontos que também serdo comuns

aos adultos, como podera ser constatado.

ADULTOS - 15 pacientes

A satisfacdo com o I C foi assumida por 100.0% dos pacientes,
e quando questionados sobre os motivos, responderam estar

satisfeitos em virtude de:
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Quadro 12 — Motivo da satisfacdo com o Implante Coclear
(adultos)

Audicao: Recuperacéo da habilidade auditiva.com o

17 pacientes (100.0%) gﬂﬂf@ﬁdﬁmﬂm aowir

Qualidade de vida:

10 pacientes (66.7%) Retomada da vida normal
Auto-etima
Outros: Sente-semais“igud” aos ouvintes
4 pacientes (26.7%) Escapou do isolamento
€ surdo quando quer

Todos os pacientes sdo portadores de deficiéncia auditiva
adquirida e o tempo de surdez varia de 5 meses a 24 anos. Todos ja
com experiéncia de vida de ouvintes, motivo pelo qual a recuperacdo
da habilidade auditiva com o Implante Coclear - audicdo — € a
resposta de 100.0% dos pacientes, como motivo da satisfacao.

A questdo da qualidade de vida (voltar a fazer coisas que a
deficiéncia auditiva impedia ou dificultava) é citada e fica implicita
em 66.7% dos pacientes e, 26.7% citam outros motivos para a
satisfacdo como IC.

As respostas que serdo reproduzidas podem revelar mais

detal hadamente o porqué da satisfacéo:
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“E fantastico voltar a ouvir. Estou entusiasmado.....muito
satisfeito e imensamente feliz e, em todas as ocasiGes digo e repito,

bem alto, que ‘nasci de novo’.” (AA)

“Hoje eu posso me comunicar com todas as pessoas.” (E)

“ Porque com o Implante Coclear consegui ouvir... a gente fica

mais gente e fica mais consciente do que se passa na nossa vida.” (C)

“ Porgue, apos o implante pode se levar uma vida normal.” (S

Hogan (1997), em sua pesquisa, atestou gque, os bons resultados
do IC, permite a0 seu usudrio participar de atividades diarias, préximo
ao normal.

“Porque € com ele que consigo ouwvir o suficiente para
continuar minha tarefa neste mundo. Foi apds o IC que minha vida

voltou ao normal, enfim devolveu a felicidade de ouvir e viver.” (D)

“ Recuperel minha alegria de viver. Voltei a fazer novos amigos
(comecei com vocés no Centrinho), recuperel velhos amigos, que
foram importantissimos para 0 meu retorno a uma vida social, pois
minha deficiéncia tinha me afastado até dos meus familiares. Eu tinha
me tornado um bicho-do-mato.” (JA)
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“ Melhorou a qualidade de vida. Facilitou muito a comunicacgdo
com outras pessoas fora do circulo familiar e de amizades. Aumentou
a auto-estima.” (MA)

“ Ap6s o implante tive uma melhora de 100% e hoje me sinto
normal realizado e muito feliz, nemlembro do tempo dificil que passel
agora com o implante € vida para frente.” (V)

“ Ougo sons bem semelhantes a audi¢do normal. 1sso me deixa
feliz. Sou surdo apenas a hora que quero, quando nao quero é so
ativar o aparelho.” (R)

Nas pesquisas de Tyler (1994), Kelsay e Tyler, ter a opcéo de
dedigar o aparelho e ficar “sem ouvir”, foi citado como uma das
vantagens com o IC.

Pelos depoimentos, todos otimistas, fica explicito o valor da
recuperacao da habilidade auditiva — a reversibilidade do que, até
entéo, julgava-se irreversivel @ “voltar a ouvir’- expectativa primeira
do deficiente auditivo (com perda auditiva adquirida), com relacéo ao
IC.

Essa “audicéo”, permite a melhora da quaidade de vida dos

usuarios do IC, fazendo com que eles consigam vencer os desafios
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diérios, como serarevelado na questéo das mudancas navidadiéria,
abordada a seguir.
Todos os pacientes afirmam que ocorreram mudangas na sua

vida diéria categorizadas como:

Quadro 13 — Mudancas na vida diaria dos adultos

Retomada das atividades do periodo anterior a
Audicao: deficéncia auditiva

: Vaorizacdo dos sons
9 pacientes (60.0%) Comunicacdo mais efetiva, devido a percepcdo dos
sonsdafda
Uso do telefone

Interacéo e integracao
social: Meé hora quanti-qudlitativa no relacionamento

5 pacientes (33.3%) Participacao

Outros: Maior identificagdo com os pares ouvintes
5 pacientes (33.3%) Aumento da confianca e auto-esima
Seguranca
Independéncia

Como pode ser observado, a audicdo € citada pela maioria dos
pacientes (60.0%) como a grande mudanca na sua vida diaria
Atividades comuns aos ouvintes puderam ser retomadas, 0 que
facilitou a (re)interacdo e (re)integracd socid de 33.3% dos
pacientes. Sentimentos de auto-estima e confianca, também sio

citados por 33.3% deles.
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As respostas que serdo reproduzidas podem ilustrar essas
mudancas:

“ Posso ouvir efalar ao telefone, escutar campainha e interfone,

assistir TV, entre outras coisas.” (S

Segundo Hogan (1997), o simples fato de saber que esta apto a
fazer pequenas coisas, aumenta a confianca do usuario para as
atividades didrias.

“ Antes eu tinha dificuldades de ir ao Supermercado hoje isto

n&o acontece gracas ao Implante.” (E)

“ Em todos os sentidos, na familia e na comunidade, apesar de
nao entender tudo que as pessoas falam sinto—me bem melhor para

enfrentar os obstaculos que aparecem em nossa vida diaria.” (C)

“ Em tudo posso dizer, escola, (servigo, trabalho, vida social),
em tudo. Dei a volta por cima depois de 3 anos de surdez, arregacei
as mangas e chutei a bola (bola pra frente) porque ouvir € coisa
boa.” (D)

“ Posso ouvir minha filhinha e todos que me rodeiam, voltel a
trabalhar novamente, saio muito, vou a bailes, estou vivendo
novamente...” (MR)
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“ Por estar ouvindo e entendendo melhor, me acho uma pessoa
mais segura. Também estou me relacionando melhor com as pessoas

sem medo de n&o ouvir.” (R)

“Voltei a ter coragem para novos relacionamentos. O implante
tem gerado condic¢des para gque eu recupere o tempo perdido. Estou
me preparando para o vestibular 2001.” (JA)

Como refere Hogan (1997), o IC permite ao usu&rio retomar
atividades socials como elas costumavam ser vividas, que se refere ao
relacionamento.

“ Sou mais feliz por ouvir os sons. Oucgo barulho do telefone,
...... e principalmente meu filho chorar.” (M)

Os depoimentos revelan a importancia da retomada das
dlividades anteriores a deficiéncia auditiva, diante das
responsabilidades que cercam a vida do adulto, as exigéncias da vida
cotidiana.

O aspecto de relacionamento intra e extra familiar, o
estreitamento de lagos familiares — como a emoc&o de ouvir avoz e o
choro do (a) filho (a) — sd mudancas significativas que ratificam a
Importancia da comunicagao e compreensdo do outro na vida do ser

humano — um ser socia, por natureza.
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Apesar das vantagens do IC e das mudangas positivas que

aconteceram na vida diaria dos pacientes, as preocupacdes com 0

Implante Coclear existem e sdo relatadas por 13 pacientes (86.7%):

13.3% declaram ndo ter nenhuma preocupacdo — estdo pensando

apenas no momento presente.

As preocupages estao direcionadas para:

Quadro 14 — Preocupacdes com o | mplante Coclear (adultos)

Dispositivo inter no:
2 pacientes (13.3%)

Algum dano que obrigue sua retirada

Dispositivos exter nos:
13 pacientes (86.7%)

- processador defaa
. funcionamento
. tempo para conserto
. perdaou roubo
. custo da manutencio’

- aces0rios
. &Cesso
. custos

Programa de Implante Coclear:
1 paciente (6.7%)

Preocupagd0 com a continuidade do
suporte que o PIC oferece aos pacientes

Outros: 2 pacientes (13.3%)

Possibilidade de retornar a condicdo de
néo ouvinte

Exposi¢cdo do IC em ambientes de risco
(dame)

” o processador de fala e o microfone tém garantia da firma por 3 anos. Apés esse perfodo, uma
taxa de manutencao periddica deve ser paga, para garantir os reparos. Foi sugerida uma“ poupanca
mensal” pelos pacientes, parafacilitar 0 pagamento, a partir do vencimento da garantia.
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A grande preocupacdo de 100% dos pacientes, conforme
declaracBes, € em relacdo aos dispositivos externos e refere-se ndo so
ao processador de fala, como aos acessorios, cuja durabilidade varia,
de acordo com os cuidados do paciente.

A preocupagdo com o dispositivo interno é revelada por 13.3%
dos pacientes, assim como outras preocupagoes (13.3%) relativas aos
ambientes de risco para o IC e a possibilidade de retornar a condicéo
de surdo, mesmo que provisoriamente, em virtude do néo
funcionamento do IC. Apenas 1 paciente (6.7%) registra sua
preocupacao com a continuidade do Programa de Implante Coclear.

Algumas respostas serdo transcritas para ilustrar essa situacéo

de preocupagao.

“ A minha preocupacao € quando os componentes externos do
implante apresentam problemas o que pode acarretar ficar sem poder

exercer minhas funcoes no trabalho.” (9

“ A minha preocupacao € o custo da manutencao do implante.”

(E)

“ Minha preocupacao é com possiveis assaltos....” (AA)
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“ E que ele ndo deixe de funcionar, visto que € como um micro,

com suas vantagens e também com seus defeitos...” (C)

“ Tenho medo que o aparelho possa dar algum problema e eu
fique sem ouvir novamente ... Tenho medo de entrar em lojas com
portas eletronicas.....” (R)

“ E a manutencio. Ele ndo vai falhar? Terei sempre o pessoal
do CPA, o suporte de vocés?” (RM)

“ A lentiddo para conseguir repor as pegas ... 0 alto custo
delas...” (MA)

Toda preocupacéo demonstrada revela, veladamente, o receio
do usuario em perder sua condicéo de ouvinte — apenas 2 declaram
explicitamente .

A preocupacao justificase em virtude da manutencédo do 1C n&o
depender exclusivamente do CPA, sgja para reparos e/ou reposi¢cao de
acessorios.

Os comentarios que se seguem ratificam declaracfes anteriores

e acrescentam sugestoes.
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Todos os pacientes (100.0%) fazem coment&rios que giram em

torno de:

Quadro 15 — Comentarios dos pacientes adultos

Satisfacdo com os resultados:
8 pacientes (53.3%)

Satisfacéo com os resultados

Resultados estavam acima da expectativa
Retomada da vida normal

salu do isolamento

Melhora na qualidade de vida

Preocupacéo com o coletivo:

Sugestdo de campanha para preparacéo de
profissonais para aender aos portadores

3 pacientes (20.0%) de dfidénda adtiva paa evita a
margindizacio
Sugestdo de maior divulgacéo do PIC
Equipe Elogios
4 pacientes (26.7%) Gratido
Importancia
Outros; Acesso aps avangos do IC
4 pacientes ( 26.7%) N&o consegue escutar misica

Preocupacdo com a manutencéo do IC
Cuidados especiais para proteger o
processador

Nos comentérios alguns aspectos séo retomados e dirigidos

aos resultados do 1C (53.3%) e suas preocupactes com relacéo a ele
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(26.7%). A preocupacdo com o coletivo é revelada por 20.0% dos
pacientes e 26.7% dos pacientes fazem referéncia a equipe do CPA.
Alguns comentarios serdo aqui  reproduzidos para uma

aproximagao maior com 0s pacientes:

“... a0 mesmo tempo em que 0 governo deveria promover uma
ampla campanha educativa, para conscientizar a populacao nos
cuidados com o relacionamento do deficiente auditivo, aglutinando-os

ao convivio social, evitando a sua tendéncia ao isolamento.” (AA)

“Eu acho que foi uma conquista para todos. SO tenho a

agradecer...” (E)

“Estou conseguindo ouvir bem melhor... Apdés a operacao
consegui comunicar-me melhor com os familiares e também com os
estranhos... Snto-me uma pessoa atuante perante a

comunidade...Obrigado atoda a equipe do CPA eaosmédicos.” (C)

“ Hoje me sinto uma mulher com os pés no chao. Para mim quem

sabe faz a hora, ndo espera acontecer.” (D)

“ O Implante Coclear deve ser mais divulgado ...” (MR)

“ S0 dnto muita falta € de ouvir misica...” (D)
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“ Nao tenho condigdes de mensurar as alegrias que o implante tem
me proporcionado. Agradeco atodos...” (JA)

“Me preocupo com a manutencéo do IC...” (R)

“O implante coclear é muito legal com ele tem centenas de
pessoas sorridentes e felizes trabalhando falando, ouvindo. Nao tem
nada melhor queisso.” (V)

Depoimentos, sérios, aegres e preocupados...

Assim como com as criangas, 0s comentarios so mais dirigidos a
satisfacdo com os resultados do I1C, sem, no entanto, deixar de citar a
preocupacdo com o IC, com os demais deficientes auditivos e a
importancia da equipe nesse contexto de reabilitacéo.

As respostas em todas as faixas etérias ratificam a teoria citada,
principalmente no que se refere & melhora na quaidade de vida,
independentemente das preocupacdes que o IC causa — com algumas
diferencas entre as faixas.

Muita emocdo permeou 0s depoimentos — a cdigrafia e a
disposicéo das palavras nos questionarios originais foram reveladoras,

acrescentando valores na avaliagéo do 1C na vida de seus usuarios.
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6 - CONCLUSAO GERAL E SUGESTOES.

Neste ano de 2000, completando 10 anos, o Centro de Pesquisas
Audiolégicas (CPA) do Hospita de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais (HRAC), até junho, contava com 163 pacientes que ja
haviam feito a cirurgia de Implante Coclear (IC), formando um universo
gue se destaca entre os 1.5 milhdes de deficientes auditivos que, por
estimativa, existem no Brasil (Brasil, 1997; Lichtig, 1997).

O Programa de Implante Coclear (PIC), desenvolvido por uma
equipe interdisciplinar, atingiu propor¢bes e uma extensdo que exigem
mais conhecimentos sobre 0s pacientes ja operados, os usuarios de IC.

Como o CPA ainda néo esta informatizado, em relacéo a cadastro de
pacientes, os dados para caracterizar os mesmos, foram levantados nos seus
prontuarios, para serem trabal hados.

A Assistente Social, como parte da equipe interdisciplinar e como o
profissional que ja vinha elaborando esquemas para constituir um banco de
dados para divulgacéo, e como subsidio de estudos de outros profissionais

da equipe, sentiu a necessidade de sistematizar esta acao.
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Os dados colhidos no prontuédrio dos pacientes - que € Unico e
contém a informacdo de todos os profissionais — foram trabalhados e
permitiram tracar o perfil dos usuarios do IC, objetivo primeiro deste
estudo, dando continuidade ao primeiro trabalho no Servico Social do CPA
(Mesquita, 1998) sobre a sua historia

O gue se pode constatar, nesse perfil, é que o universo de pacientes
implantados (163) constitui-se tanto por criancas (49.7%) como por
adultos (44.2%). Os adolescentes formam o menor grupo, com 6.1%. A
maioria € do sexo feminino (54.6%) e, em relacéo a procedéncia, a que
prevalece é adaregido sudeste (62.0%), seguida daregido sul (16.6%).

A edtratificacdo social concentra-se nas classes menos favorecidas
(baixa inferior, baixa superior e média inferior), totalizando 84.1% dos
paci entes.

Com relacéo aos recursos para viagem, a maioria (52.8%) se utiliza
de recursos proprios, seguida de 32.5% que se utilizam do Tratamento
Fora do Domicilio pelo Sistema Unico de Satide (TFD/SUS). Para a estada,
agrande maioria (81.0%) assume as despesas, apesar da classe socia. Esse
indice justificase, também, pelo fato de a classe média inferior estar entre
as menos favorecidas, no entanto, com condicdes de assumir mais

despesas.
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A expectativa inicial dos pacientes e familiares, com relacdo ao
atendimento iniciad no CPA, é na sua maioria (79.2%), de redizar o IC,
reforcando a idéia de que muitos véem o CPA como sindnimo de IC, como
a Ultima dternativa para a (re)habilitacéo.

Quanto a etiologia da perda auditiva, o maior indice (26.4%) € de
meningite.

O tempo de perda auditiva do paciente até o dia da ativagdo,
apresenta sua concentracdo na faixa de 0 a 4 anos (73.0%) e o tempo de
uso de IC até o més de junho de 2000 — quando aconteceu a coleta de dados
— varia de 0 a 3 anos para 57.8% dos pacientes ( mais de 50%, sO de
criangas ); para 0 grupo com perda auditiva acima de 3 anos o indice € de
42.2% - o maior indice em todas as faixas etarias.

Entre todos os pacientes da amostra, 55.8% estdo em terapia
fonoaudioldgica e, desse percentual, a grande maioria (85.7%) € constituida
por criancas (96.3% delas), uma vez que esse procedimento ndo é exigido
entre todos o0s pacientes adultos e, entre eles, quando indicado, o €, por
tempo determinado.

Com relacéo aos recursos, 59.3% fazem a terapia com recursos
proprios (particular) e estes custos mensais variam de 0.5 a4 saarios

minimos e tém sua concentracéo entre 1 e 2 sal&rios (44.4%) eentre2 e 3
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salarios (25.9%). Esses custos representam de 5.0% a 20.0% do orcamento
familiar (74.1%).

O nivel de escolaridade dos pacientes foi dividido entre os pacientes
gue frequientavam (55.8%) e os que nao frequentavam a escola (44.2%).

Dos que estéo freglientando a escola, a grande maioria (85.7%) é
crianca e estda distribuida entre o pré-primario e a 8 s&ie. Dos que néo
estdo freqlentando, a grande maioria ( 98.5%) é composta por adultos —
todos com escolaridade minima de primario completo, com a presenca de
apenas 1 adolescente (1.5%) que completou o colegia. O nivel de
escolaridade entre 49.2% € de primario completo a colegia incompleto e
50.8% esta entre o colegia completo e superior.

No gue se refere ao trabalho, dentre os pacientes em idade para td,
num total de 79 ( 72 adultos e 7 adolescentes, com idade acima de 16 anos
), 53.2% ndo estéo trabalhando e 46.8% estdo trabal hando.

Dos que est&o trabalhando, a concentracéo (48.7%) aconteceu entre
os trabalhadores assalariados, que abarcam ocupagdes da producéo, da
administracdo (indUstria, comércio, servicos, setor publico e sistema
financeiro), gudantes e auxiliares e outros. Essa mesma categoria —
assa ariados — concentra 47.9% dos chefes de familia — os que tém o maior

nivel ocupacional.
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Quanto as reper cussdes do IC na vida de seus usuarios, no gue se
refere a satisfagdo, mudancas na vida diéria e preocupacoes, € destacado, na
amostra de 34 casos, 0 ato indice de satisfacéo (97.0%), em virtude da
eficacia do IC, que permitiu o desenvolvimento das habilidades auditivas
por meio do IC e da aquiscdo de linguagem; no caso de pacientes
adolescentes e adultos, por serem todos deficientes auditivos pés-linguals,
a satisfacéo se deu em virtude da recuperacéo da habilidade auditiva -
permitindo a retomada da vida “norma”- melhorando sua qualidade de
vida

As mudancas que ocorreram na vida diaria das criancas, com relacéo
a0 comportamento, relacionamento, também em virtude dos resultados do
|C, apesar de terem sido para melhor, sobrecarregam os pais, em termos de
cuidados especiais que 0 uso do IC exige. Com o0s pacientes adolescentes e
adultos, as mudancas foram positivas influindo diretamente na qualidade de
vida, em funcdo de uma comunicagcdo facilitada e outras habilidades
exigidas pelas atividades diarias. A preocupacdo comum a todas as faixas
etérias é em relacdo aos dispositivos externos e internos do IC, em termos
de funcionamento e custo de manutencdo. Em nenhum momento sdo

citados, como preocupacdo, os custos da terapia - apesar de seu valor —e
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de outros acompanhamentos (psicopedagdgico, psicologico e outros)
também nem sempre disponiveis no servico publico.

O compromisso com a reabilitacéo esta evidente nos depoimentos
dos pais das criancgas, fazendo jus a afirmacéo de que a participacéo dos
pais € fundamental no processo de reabilitacéo.

Inter-relacionando o perfil com os dados colhidos nos depoi mentos,
observou-se que, apesar das diferencas entre os pacientes, sgam elas de
ordem econdmica, de procedéncia e outras, muitos pontos comuns foram
levantados nas repercussdes do | C na vida de seus usuarios.

Os depoimentos confirmam os achados dos autores citados, no que
se refere aos ganhos com o Implante Coclear, a melhora na qualidade de
vida - agui entendida como o bem-estar global da pessoa envolvendo
aspectos fisicos, psicossociais e interpessoais de sua vida - e outras
questdes que envolvem o portador de deficiéncia, que antes de tudo € um
ser humano com capacidade e direito de sonhar e lutar pelos seus
objetivos.

No entanto, apesar dos resultados positivos — em resposta a todo um
trabaho, que envolve equipe e ingtituicdo, num contexto maor -, 0S

pacientes também se mostram fragilizados, descapitalizados em aguns
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nivels, levando o Assistente Social a repensar sua agdo numa perspectiva

de“ empowerment” .

Os deta hes revel ados nos depoimentos servem também de subsidios
para os demais profissionais — atendendo a um dos objetivos da pesquisa -
que, sO por meio de uma postura interdisciplinar, poderéo estar atendendo
a0 paciente como um ser pluridimensional e ndo apenas como portador de
uma deficiéncia.

O processo da pesquisa suscitou sugestdes que, parafinaizé-la, seréo
expostas:

» Elaboracdo de um banco de dados sobre os pacientes, desde sua
chegada como caso novo, e um programa especial para 0 paciente a
partir da cirurgia de IC, que pudesse ser atualizado e acionado
imediatamente.

> Atendimento do paciente implantado — dém do individual - em grupo,
pela equipe interdisciplinar composta por: fonoaudidloga, psicologa,
assistente socia e enfermeira, para abarcar todas as formas de atencéo
aos usuérios de IC.

Ambos procedimentos estariam subsidiando a equipe, na sua agao

interdisciplinar, voltada para o atendimento, ensino e pesquisa.
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ABSTRACT

The hearing loss, due to its high incidence has recalved gpecid dtention
from the scentific community in the devedopment and improvement of devices
adressed to the hearing impaired people.

The Cochlear Implant —surgery envolving eéectrode implantation insde the
cochlea —an  dtenaive to those who have bilatera profound sensorineura
hearing loss. It provides to the hearing impared people a useful hearing which
improves their communication.

This research is aout Cochlear Implant (Cl) users, who underwent
aurgery in the Centro de Pesquisas Audioldgicas (CPA) from the Hospitd de
Redbilitacdo de Anomdias Craniofacias (HRAC) of Universty of Séo Paulo.
Until June/2000 totalized 163 cases.

The am of this sudy is to ddinegte the profile of those patients (the total)
and to get to the Cl repercussons in ther lives, a sample of 34 cases was

anaysed.



It was verified tha there is a concentration of patients coming from the
Southeast region — more gpecificdly, from SSo Paulo state — belonging to the
lowers classes and have the Cl asainitid expectation.

The others verified categories show differences that neverthless, do not
gopear in the Cl repercussonsin the userslives.

The researched repercussons were related to satisfaction, changes in the
daly life — with the children, changes in the parents lives too — and concerns
about the CI.

The mgority of the subjects from the sample (97.0%) is satisfied with the
Cl and report podtive changes in ther lives without dismissng their concerns
resuting from the Cl use that is about the externd and internd devices (its
fragility and maintenance, due the cost).

The established redlity is the object of the socid worker intervention. This
sudy, is an atempt to enlarge the knowledge about the patients and their context,
in order to intermediate them together with the interdisciplinary team  which is
essential for the development of the Cochlear Implant Program, acomplished

under the HRAC philosophy — to see the patients enterity.

Key-words: 1. Medical Socid Work 2. Cochlear Implant — Program
3. Hearing impaired people - Cochlear Implant

4. Centro de Pesguisas Audiol 6gicas — Higtorical — Programs
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