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RESUMO

Introducdo: A perda auditiva sensorioneural pode trazer prejuizos
importantes na aquisicao da linguagem oral. Quando a familia de uma crianca
com deficiéncia de audicdo consegue se mobilizar, ter acesso a servicos de
diagndstico e reabilitacdo em tempo oportuno, ha maior possibilidade de diminuir
os efeitos da privacdo sensorial e os agravos futuros no desenvolvimento da
crianca. Objetivo: Relatar a histéria clinica de um jovem adulto com perda
auditiva sensorioneural progressiva bilateral, com etiologia da Sindrome do
Aqueduto Vestibular Alargado, implantado aos 12 anos de idade, e falante com
fluéncia das linguas mandarim e portugués, destacando-se alguns aspectos de
sua inclusdo social e qualidade de vida. Método: a pesquisa apresentada é
gualitativa do tipo relato de caso clinico, predominantemente descritivo. Esse
trabalho foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa e aprovado com o nimero
CAAE 16416419.0.0000.5482. Foram realizados levantamentos de dados do
prontudrio do paciente referentes aos exames médicos, audiolégicos e de
imagens (tomografias, ressonancias magnéticas). Foram abordados, também,
depoimentos pessoais do sujeito, foi aplicado o Peabody Picture Vocabulary
Test para avaliar o vocabulario receptivo auditivo, e trés questionérios: um de
gualidade de vida, Gencat de Calidad de Vida, um questionario para avaliar o
beneficio do AASI e IC - Abbreviated profile of hearing aid benefit (APHAB) e um
questionario de auto avaliacdo - Hearing Handicap Inventory for adults (HHIA).
Resultados e discussao: Foram discutidas as contribuicdes e beneficios do
uso do implante coclear e do trabalho realizado bem como as barreiras e
dificuldades impostas pela deficiéncia e o processo de inclusédo vivenciado por

ele.

Descritores: perda auditiva, perda auditiva neurossensorial, relato de

caso, implante coclear, incluséo, surdez, audicao, linguagem.
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I.  INTRODUCAO

A perda auditiva sensorioneural pode trazer prejuizos importantes na
aquisicdo da linguagem oral. Quando a familia de uma crianca com deficiéncia
de audicdo consegue se mobilizar, ter acesso a servicos de diagnéstico e
reabilitacdo em tempo oportuno, ha maior possibilidade de diminuir os efeitos da
privacao sensorial e os agravos futuros no desenvolvimento da crianca. Além de
comparecer as terapias de reabilitacdo e/ou habilitacdo é fundamental garantir
circunstancias adequadas para o desenvolvimento educacional da crianca. Para
sua inclusdo escolar, é importante que suas necessidades sejam identificadas e
acolhidas, de modo que possa ter acesso, sobretudo, a servicos de saude e
educacdo, e possa ser incluido na cultura e em processos sociais no seu
cotidiano de modo a ter oportunidades equiparadas. Nos contatos da pessoa
com deficiéncia com o mundo, nas suas relacbes com as pessoas, no ritmo e
organizacdo do seu cotidiano ela vivencia um modo singular de lidar com
obstaculos, barreiras estabelecidas pela sociedade (Trenche & Pupo, 2019).

Historicamente a deficiéncia € vista como objeto da salde, com base na
ideia de que um corpo com leséo passa a significar um corpo em desacordo com
parametros pré-estabelecidos. O discurso médico sobre a deficiéncia ganhou
status de verdade e a medicalizacdo e a institucionalizagédo das pessoas com
deficiéncia tornou-se uma meta social. Nas Ultimas décadas, o conceito de
deficiéncia foi deslocado do individuo, deixa de ter um conceito puramente
meédico e passa a considerar seu contexto historico, social e politico, é elevado a
um patamar que amplia a compreensdo deste fendmeno, considerando a
dimensao social: “Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condicbes com as demais pessoas’
(BRASIL, 2008, art. 1). Em consequéncia, a atencdo em saude voltada para
esse segmento deve considerar um conjunto bastante amplo de necessidades e

direitos de cidadania.



Apesar das politicas que reconhecem os direitos da pessoa com
deficiéncia (PcD) a educacéo, saude, trabalho, transporte, ainda € dificil no
Brasil a inclusdo das PcD nas escolas regulares, na universidade e no trabalho.
As PcD séo vistas pela sociedade, ainda, por suas incapacidades, e nao pelas
suas competéncias e talentos (Santos & Silva, 2015).

As politicas publicas atuais tém propiciado aos PcD mais acesso a bens e
servicos, todavia, ainda ha obstaculos nos processos de incluséo,
principalmente no mercado de trabalho, observando-se a resisténcia das
empresas em contrata-los (Franca et al., 2008).

Segundo SASSAKI (1997, p.41) a incluséo social “...constitui um processo
bilateral, no qual as pessoas ainda excluidas e a sociedade buscam, em
parceria, equacionar problemas, decidir sobre solugbes e efetivar a equiparacao
de oportunidades para todos”.

Para diminuir as barreiras impostas pela deficiéncia de audicdo, nas
dltimas décadas, houve o desenvolvimento de dispositivos eletronicos
sofisticados que possibilitam as pessoas com deficiéncia auditiva detectarem e
reconhecerem os sons da fala, de tal forma que facilitam o desenvolvimento da
linguagem oral. Um desses dispositivos, o Implante Coclear (IC) atua como as
células ciliadas que estdo comprometidas ou ndo estdo presentes na orelha
interna, estimula diretamente o nervo auditivo pelos eletrodos, transformando a
energia sonora externa em baixos niveis de corrente elétrica, liberadas nas
fiboras remanescentes do nervo auditivo (Costa, 2005; Bevilacqua & Amantini
2005).

Na década de 1950, comecaram as buscas e pesquisas mais
aprofundadas sobre o IC, porém s6 em torno da década de 1980 foram
aprovados os primeiros dispositivos de IC para comércio pela Food and Drug
Administration (FDA). Atualmente no Brasil, o IC é realizado tanto em setores
privados como nos publicos. Foi em 1990, no Centro de Pesquisas Audioldgicas
(CPA) do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da
Universidade de Séao Paulo (USP), em Bauru, onde foi constituido o primeiro



programa de implante coclear com uma tecnologia mais avangada, utilizando
implantes cocleares multicanais de ultima geracéo para a época (Clark, 1997).

Os candidatos ao implante coclear sédo avaliados por uma equipe
multidisciplinar, responséveis por exames audioldgico, eletrofisiolégico, médico
cirdrgico, psicolégico e linguistico. Para ser aceito no critério do exame
audiolégico € preciso que o candidato tenha uma deficiéncia auditiva
neurossensorial de grau severo a profundo ou uma perda severa e nao se
beneficia de um aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI); para o
critério eletrofisioldgico, é preciso que a orelha interna do sujeito ainda contenha
algumas fibras auditivas restantes, para que o feixe dos eletrodos do IC possa
converter 0s sons externos em sinais elétricos as fibras remanescentes no nervo
auditivo; o critério médico cirurgico - é necessaria permeabilidade na coclea
para a insercao cirlrgica dos eletrodos. A idade a ser realizado o implante e a
etiologia da surdez também devem ser consideradas. Ja no critério psicolégico é
necessario a motivacdo e o incentivo dos familiares para o uso do IC e a
explicacdo dos beneficios e impactos no desenvolvimento do sujeito. Por fim, no
critério linguistico, € necessario que os sujeitos apresentem boa capacidade de
aprendizagem, e um menor tempo de privacdo sensorial auditiva (Kozlowski,
1997).

O Sistema Unico de Saude (SUS) possui critérios bem definidos para a
realizacdo do IC. Em todas as faixas etarias é necessario apresentar uma perda
auditiva neurossensorial, de grau severo e ou profundo bilateral (Brasil, 2014).
Esses critérios estdo descritos no link do Ministério da Saude. Diretrizes Gerais
para a Atencdo Especializada as Pessoas com Deficiéncia Auditiva no SUS,
2014. (disponivel em
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes gerais_atencao_especializ

ada pessoas deficiencia auditiva SUS.pdf) .

O IC é indicado para sujeitos com perda auditiva sensorioneural, que
pode ocorrer por fatores genéticos (congénitas ou de manifestacédo tardia) ou
ambientais, (traumas, infec¢des por virus da rubéola, sarampo, sifilis, meningite,

diabetes, entre outras doencas), Muitas das perdas sensorioneurais congénitas
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decorrem de alteracdes estruturais e (ou) funcionais do ouvido interno (Granato,
Pinto, Ribeiro, 1997). A Sindrome do Aqueduto Vestibular Alargado (SAVA)
apresenta uma perda auditiva sensorioneural congénita decorrente do
alargamento no aqueduto vestibular, com possibilidade de piora subita da
audicdo. E uma anomalia das mais conhecidas da orelha interna, diagnosticada
por meio de exames radiologicos - tomografia computadorizada dos 0ssos
temporais e ressonancia nuclear magnética da orelha interna (Pinto et al., 2005).

Este estudo objetiva descrever um caso de um jovem com deficiéncia
auditiva bilateral, filho de pais chineses, atendido em uma Instituicdo de S&o
Paulo, Brasil, e em uma clinica em Taiwan, onde residiu durante dois anos e oito
meses. Sua deficiéncia auditiva, de etiologia da Sindrome do Alargamento do
Aqueduto Vestibular, foi diagnosticada aos 3 anos de idade, progressiva,
chegando a uma perda profunda. Aos 12 anos e onze meses de idade, foi
submetido a cirurgia de Implante Coclear. Atualmente, apds varios anos de
atendimento fonoaudiol6gico e de educacdo regular, esse jovem fala duas
linguas fluentemente, mandarim e portugués. Serdo discutidos as contribuicées
e beneficios do uso do implante coclear, da importancia do acompanhamento
realizado, e as barreiras e dificuldades impostas pela deficiéncia no processo de

incluséo social vivenciado por ele.

. OBJETIVO
Relatar a historia clinica de um jovem adulto com perda auditiva
sensorioneural progressiva bilateral, com etiologia da Sindrome do Aqueduto
Vestibular Alargado, implantado aos 12 anos de idade, e falante com fluéncia
das linguas mandarim e portugués, destacando-se alguns aspectos de sua

incluséo social e qualidade de vida.

. METODO
A pesquisa apresentada € qualitativa do tipo relato de caso clinico.
Esse trabalho foi previamente submetido ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP),



aprovado sob numero de parecer CAAE 16416419.0.0000.5482, e teve o0 Termo

de Consentimento Livre e esclarecido assinado (ANEXO 1).

Caracterizacao do sujeito
O sujeito da pesquisa é um jovem adulto de vinte e trés anos,
descrito como H, com perda de audi¢cdo progressiva bilateral, diagnosticada aos
dois anos de idade de etiologia da sindrome do Aqueduto Vestibular Alargado.
Realizou atendimento fonoaudiolégico fora do pais em Taiwan (China) e em uma

instituicdo em Sao Paulo, Brasil.

Procedimentos

Foram realizados levantamentos de dados do prontuério do local onde foi
atendido, referentes aos exames médicos, audiolégicos e de imagens
(tomografias, ressonancias magnéticas). Foi realizada avaliagcdo audioldgica,
também foi abordado depoimentos do paciente para complementacdo dos dados
e aplicado um teste de vocabulério, e trés questionarios: a) qualidade de vida, b)
dificuldades auditivas e c) beneficios do AASI e IC.

1) Peabody Picture Vocabulary Test (42. Edicdo — PPVT4 - Dunn, LM,
Dunn DM Peabody Picture Vocabulary test. Minneapolis: Pearson, 2007) -
Teste utilizado para avaliagdo de vocabulério receptivo de adulto e de criangas
a partir de 2 anos e seis meses. Possui 228 figuras divididas em 19 sets, cada
set possui 19 pranchas e cada prancha tem 4 figuras. O sujeito deve
selecionar a figura que melhor ilustra o vocabulo falado pelo examinador. Foi
selecionada a lista de vocébulos da idade anterior a de H, e emitida uma
sequéncia de palavras, em que ele deveria apontar ou falar o nimero da figura
correspondente entre as quatro figuras do teste apresentadas; este teste
possui dois formularios A e B pareados de grau de complexidade. Foi utilizado
somente o formulario “A” traduzido para a lingua portuguesa.

2) Hearing Handicap Inventory for Adults (HHIA): questionéario de auto
avaliacado do handicap auditivo, composto por 25 itens, dos quais 13 envolvem

aspectos emocionais (E) e 12 envolvem aspectos sociais e situacionais (S).



3) Abbreviated profile of hearing aid benefit — APHAB (Escala para
Avaliar o Beneficio do AASI) € composto por 24 itens classificados em quatro
subescalas de 6 itens cada uma. Trés das subescalas, facilidade de
comunicacao, reverberacao e ruido de fundo abordam a compreenséo da fala
em varios ambientes do cotidiano. A quarta subescala, desconforto sonoro
guantifica as reacdes negativas aos sons ambientais. O APHAB normalmente
requer 10 minutos ou menos para ser concluido, e produz pontuacdes para
desempenho com e sem Amplificacdo (Cox & Alexander; 1995).

4) GENCAT sobre Qualidade de Vida do Instituto Catalan de Asistencia
y Servicios Sociales (ICASS), que é uma organizacdo de administracao
publica de Catalufia, cujo objetivo é a melhoria da qualidade dos servicos
publicos, com a colaboracdo do Instituto de Integracién de la Comunidad
(INICO) da Universidade de Salamanca. Trata-se de um instrumento
elaborado para pessoas com deficiéncia. H4 uma versao para o portugués de
Portugal, e foi utilizada nesse estudo uma adaptacdo dessa versao para a
realidade brasileira. A escala Gencat de Calidad de Vida avalia a qualidade de
vida (QV) por meio de 69 questbes distribuidas em oito subescalas, que
correspondem aos dominios do modelo de QV proposto por Schalock e
Verdugo (2007): (1) Bem Estar Emocional - satisfacdo, autoconceito e
auséncia de estresse ou sentimentos negativos; (2) Relagdes Interpessoais -
relacbes sociais positivas, familiares, ter amigos; relacdo de pares e
sexualidade; (3) Bem Estar Material - casa, trabalho, rendimentos, bens
materiais, possibilidade de realizar caprichos; (4) Desenvolvimento Pessoal -
limitagOes/capacidades, novas tecnologias, oportunidades de aprendizagem,
competéncias laborais e funcionais; (5) Bem Estar Fisico - cuidados basicos
de saude, atividades de vida diaria, acesso a ajudas técnicas; (6)
Autodeterminacdo - objetivos e preferéncias pessoais, decisdes e autonomia,
(7) Inclusdo Social - integracdo, participacdo, acessibilidade e apoios; (8)
Direitos- privacidade, respeito, conhecimento e exercicio de direitos. Todos 0s
itens estdo enunciados na terceira pessoa, de forma declarativa e a resposta é

dada numa escala de frequéncias: nunca ou quase nunca, as Vvezes,
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frequentemente e sempre ou quase sempre. Nessa pesquisa o0 questionario foi

respondido pelo sujeito.
IV. APRESENTACAO DO CASO CLINICO

Historia

Jovem do género masculino, nomeado como H, com 23 anos de idade,
diagnosticado com Perda auditiva neurossensorial de etiologia da Sindrome do
Aqueduto Vestibular Alargado aos 2 anos. Seu quadro audiolégico na época do
diagnodstico apresentava: resposta em ambos os ouvidos com morfologia pobre
em BERA (ANEXO 2), curva timpanométrica tipo A com auséncia dos reflexos
estapedianos bilateralmente. Os exames por imagem — ressonancia magnética
de créanio/orelha interna realizada aos 8 anos e 1 més de idade, e tomografia
computadorizada dos 0ssos temporais realizada aos 7 anos e 6 meses —
apresentaram alargamento bilateral e simétricos dos condutos auditivos internos
e dos aquedutos vestibulares (ANEXO 3). A mée de H n&o teve qualquer
intercorréncia na gestacao e no parto, e nao relata antecedentes com deficiéncia
auditiva ou sinais de SAVA no histérico da familia. N&o ha dados de
intercorréncias na gestagdo e parto, e quando crianca nado teve infeccées ou
qualquer problema de saude, que justificassem a progresséo da perda auditiva,
segundo relato da mée.

Segundo relato dos pais, aos 2 anos de idade a professora da escola
suspeitou que H nao ouvia bem, porque nao respondia quando chamado.
Levaram-no ao otorrino e ficaram surpresos com o diagnostico, apesar de H nédo
falar e apenas balbuciar, “papa, mama, ama”, observaram que respondia
guando chamado em voz alta, e olhava na direcdo dos sons. Apds o diagnaostico,
0s médicos disseram que H teria que aprender LIBRAS. Os pais intrigados com
o fato de o filho ndo poder se comunicar oralmente o levaram para Taiwan (pais
de origem do pai) para realizar novos exames e procurar por instituicdes que
trabalhassem com a abordagem oralista. A familia fez a escolha pela oralizacéo,

segundo eles tinham expectativa de que H tivesse participacdo ativa na



sociedade e mais oportunidades na vida académica e profissional. Em Taiwan,
passaram pelos trés melhores hospitais do pais, todos confirmaram o
diagndstico e a etiologia (SAVA), contudo apds o diagnéstico foi indicado por
familiares a Children’s Hearing Foundation, onde H teve aproximadamente seis
terapias e o pai teve mais de 20 aulas de como ensinar e educar o filho com
perda auditiva. Os trés principios essenciais para 0s pais aprenderem como
auxiliar no desenvolvimento de H foram: observar, esperar e ouvir. 1) Observar o
gue a crianga faz, cada movimento realizado, quais os brinquedos que ela pega,
0 que ela olha para onde que a cabeca esta se voltando, o que parece que “0
coracao dela pede”; 2) Esperar para ver o que ela pegara para brincar, ndo dar a
iniciativa propria Ihe dando brinquedos dirigindo para algo que ele nédo teve
interesse, aguardar com paciéncia e observar para ver o que ira acontecer. E
por fim, o mais importante de todos, 3) Ouvir, criancas pequenas balbuciam, nédo
sabem falar ainda, mas emitem sons, quando querem algo, seja brinquedo,
objeto, algo que lhe chame a atencéo, eles estendem as méos para pegar, €
nessas horas que emitem os balbucios e sons, e é nessas horas que os pais e
responsaveis ensinam a crianga, ensinam o nome do objeto que a crianga
acabou de pegar, e assim sucessivamente aumentando o repertorio linguistico
dele. Assim, voltaram para o Brasil compraram os primeiros AASI e comecaram
a realizar terapias fonoaudiolégicas, monitoramento auditivo e dos AASI em uma
instituicdo de Sao Paulo.

Dessa forma pudemos verificar que com a alteracdo na estrutura das
orelhas internas com alargamento do aqueduto vestibular das orelhas direita e
esquerda (estrutura do corpo) H apresentou alteragcdo da funcdo do sistema
auditivo (funcdo do corpo) proporcionando reducdo na audibilidade, na

discriminagéo e localizagéo dos sons.

Amplificacéo e Implante Coclear
Usou AASI bilateralmente durante o dia todo desde o diagndstico. Testou
o sistema FM por alguns dias, porém ndo gostou e ndo quis usa-lo. Durante

esse periodo sua perda auditiva progrediu e foi proposta a cirurgia de implante
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coclear. Levou mais de um ano para que os pais decidissem sobre a realizacao
do implante, com receio do processo cirurgico e de possiveis complicacdes além
da perda total da audicdo caso o implante ndo desse certo. Todavia, com 12
anos e 11 meses a cirurgia foi realizada na orelha esquerda, com sucesso e sem
nenhuma intercorréncia, tendo ficado com uma adaptacéao bimodal.

Os primeiros relatos de sons novos de que mais se lembra no inicio da
ativacdo do implante, foram o barulho do vento, dos passaros cantando, a agua
escorrendo, barulho dos pingos da chuva e principalmente conseguir escutar
nitidamente as pessoas falando ao telefone fixo e movel.

Com o IC a fala e a audicdo melhoraram significativamente, palavras que
ele ndo produzia corretamente, conseguiu aprender, ndo era mais necessario
aumentar o tom de voz dos interlocutores, solicitacdo de repeticoes para
entendimento da fala do outro diminuiram, passou a ouvir 0 que 0S outros
falavam quando se encontrava de costas, passou a diferenciar alguns fonemas e
as entonacdes do mandarim, pois antes do implante era tudo parecido, nao

conseguia diferenciar e ouvir as palavras claramente, era apenas um ruido.

Antes da cirurgia, sua fala era distorcida, possuia “um sotaque, tanto no
mandarim quanto no portugués” (sic mae). Apds a cirurgia, mudou muito,
compreendia e corrigia 0S erros que cometia, atualmente ouve claramente as

diferencas das entonac¢des e fonemas do mandarim.

Escolaridade

H sempre estudou em escola particular e regular, no primeiro ano do
Jardim (escola que foi indicada por profissionais que o atendiam na época),
repetiu de ano por ndo saber falar portugués, pois em casa com 0s pais so
falava mandarim, a lingua materna. Nao apresentava dificuldades em matérias
da area de exatas, era considerado um menino esperto e atento em sala de aula,
fazia Kumom e tinha aulas de inglés em uma escola de Sao Paulo. Estudou em
escola japonesa nos primeiros anos do ensino fundamental, com aulas de

japonés na grade escolar. Na terceira série mudou de escola, foi para uma



escola alema onde aprendeu alemao. No ultimo ano do ensino fundamental fez
aulas particulares por um ano de portugués, pois apresentava dificuldades com
gramatica, interpretacdo de texto, compreensao, quando tinha que resolver 0s
problemas de matemética, onde tinha que interpretar e compreender o texto,
nao conseguia realizar os calculos necessarios, por ndo entender o que estava
sendo solicitado no exercicio.

Com 15 anos, foi estudar em Taiwan, tendo como objetivo conhecer uma
outra cultura totalmente distinta do Brasil e poder aprender uma lingua nova,
completamente oposta do portugués, terminou o ensino fundamental e o
primeiro ano do ensino médio. Pelo fato de os pais serem de origem asiatica
desde crianca teve um maior contato com o chinés, a mde de H o ensinava a
lingua tanto escrita como leitura, em casa so6 falavam chinés, portanto, ndo teve

muita dificuldade para ingressar na escola em Taiwan.

Retornou ao Brasil com dezessete anos continuou os estudos do ensino
médio, tinha aulas de espanhol na grade curricular. N&o teve dificuldades de
lidar com os ambientes novos, escola, colegas, e professores, terminou 0 ensino
meédio e o cursinho de meio periodo aos 18 anos de idade. Como H acreditava
em seu potencial e que conseguiria ingressar em universidades publicas realizou
mais um ano de cursinho. Quis prestar vestibulares para varios cursos, comegou
pretendendo medicina, depois quis engenharia na Politécnica, estatistica, mas
guando prestou o0 ENEM conseguiu ingressar na Faculdade de Ciéncias da
Tecnologia da Universidade Federal do ABC, cursando atualmente o terceiro
ano de ciéncias da tecnologia. Profissionalmente, atua em uma empresa de
ramo comercial dos pais, realizando atendimento aos clientes, por telefone e
pessoalmente, recebimento e encaminhamento de pedidos e emissdo de nota

fiscal eletrbnica.

Achados audiolégicos
As figuras 1 e 2 apresentam os limiares auditivos obtidos nas varias

audiometrias realizadas durante o periodo que foi atendido (ANEXO 4).
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Figura 1 — Limiares de audibilidade, por via aérea da orelha direita,

realizados dos 4 anos e 3 meses (em Taiwan) aos 23 anos e 1 meses.
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Figura 2 - Limiares tonais por via aérea da orelha esquerda, realizados

dos 4anos e 3 meses (em Taiwan) aos 23 anos e 1 més. A audiometria de 12

anos e 9 meses foi a Ultima antes de realizar a cirurgia do IC.
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Na logoaudiometria, o Limiar de Deteccao de Fala, na maioria das vezes,
€ compativel com o grau da perda auditiva, no entanto o Limiar de
Reconhecimento da Fala (LRF/ SRT) apesar de variar em fungcédo da flutuacéo,
na maioria das vezes é alto, devido ao grau da perda auditiva. O indice
Percentual de Reconhecimento de Fala (IPRF) n&o foi realizado, provavelmente
devido a dificuldade de reconhecimento de sons da fala na maior intensidade de
saida do Audidbmetro.

A figura 3 apresenta os limiares tonais atuais por vias aérea e 0ssea do
sujeito H e os limiares de audibilidade com IC na orelha esquerda e com AASI
na orelha direita. Observa-se o grande beneficio do IC, cujos limiares auditivos

estdo proximos da normalidade.

Figura 3 — Audiometria com limiares tonais por vias aérea e 0ssea,
realizada aos 23anos e 1 més, e limiares de audibilidade com IC (A) na orelha

esquerda e com AASI (A) na orelha direita.
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Achados de linguagem e aspectos sociais

Foram aplicados quatro instrumentos para avaliar o impacto da

deficiéncia auditiva na qualidade de vida de H, as dificuldades auditivas e

beneficio da amplificacdo e um teste de vocabulario.

1)

2)

Os resultados estao apresentados abaixo:
Hearing Handicap Inventory for Adults (HHIA): O questionario de auto
avaliacdo do handicap auditivo, € composto por 25 perguntas, dos quais
13 envolvem aspectos emocionais (E) e 12 envolvem aspectos sociais e
situacionais (S). A pontuacao total de H foi de 18 pontos, 10 no aspecto
social e situacional e 8 no aspecto emocional. O resultado em
porcentagem € avaliado da seguinte forma: de 0 a 100% no total de
handicap, onde de 0 — 16% é considerado sem desvantagens, de 18% -
42% é considerado uma desvantagem moderada, e acima de 44% é
classificada como uma desvantagem significante. H se enquadra na casa
dos 7,2% indicando uma leve restricado de participagdo (ANEXO 5).
Abbreviated profile of hearing aid benefit — APHAB (Escala para
Avaliar o Beneficio do AASI). Como H. possui uma perda auditiva
13



3)

4)

sensorioneural bilateral de grau profundo, sem a ajuda dos AASI e do IC
ele ndo consegue escutar qualquer som de fala, portanto todas as
perguntas relacionadas a primeira coluna “Sem aparelho” foram
respondidas negativamente. E visivel que a dificuldade dele se encontra
em ambientes mais ruidosos e com uma ampla quantidade de pessoas ao
seu redor, como teatros, salas de aula e supermercados, conseguir
acompanhar a conversa do amigo ao lado ou a sua frente requer um
esforgo maior de sua parte, assim como sons mais intensos como sirenes
de ambulancias, brecadas de carro, avido passando ndo o incomodam, e
em ambientes que possui pouco ou quase nenhum ruido s&o 0s espacos
em que menos afeta a socializacdo dele com os outros. (ANEXO 6).
Peabody Picture Vocabulary Teste - quanto ao desempenho de H no
teste de vocabulario, sua pontuacdo (standart score) ficou com 106
pontos, valor esperado para sua faixa etaria equivalendo a resposta de
adultos.

Escala GENCAT de qualidade de vida- (ANEXO 7). Conforme
orientacdo do Manual de aplicacdo da escala GENCAT de qualidade de
vida (Verdugo Alonso et. al 2009) foram levantadas as pontuacfes diretas
totais para cada dominio, identificando assim a pontuacdo standard para
localizar o indice de qualidade de vida. Por fim foram calculadas as
pontuacOes gerais de H. que obteve um resultado de pelo menos 75%
nas dimensdes avaliadas, com indice de Qualidade de Vida Geral de 113
pontos, com percentil igual a 80% (Quadro 1 e Quadro 2).

Quadro 1 - Perfil de qualidade de vida por dimensao avaliada na escala
GENCAT.
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Perfil de Qualidade de Vida do GENCAT

Percentil | BE RI BM DP  BF | AU | IS | DR | indicede Percentil
o
99 16-20 16-20 16-20 16-20 | 16-20 | 16-20 | 16-20 | 16-20 >130 99
95 15 /@ 5 | 15 | 15 | 15 15 | 122130 9
90 14 ¥ 14 14 14 14 14 14 118-121 90
85 d 13 13 | 13 | 13 |[f13 | 13 \ 13 | na17 85
80 \ / 112-113 80
75 2 | 1 @_@@ 12 | 12 110-111 75
70 108-109 70
65 1n 11 11 11 11 11 11 11 106-107 B5
60 104-105 60
55 102-103 55
50 10 10 10 10 10 10 10 10 100-101 50
45 98-99 as
40 96-97 40
35 9 9 9 9 | 9 9 3 | o 94-95 3
30 92-93 30
25 8 8 8 8 | 8 8 8 | 8 89-91 25
20 86-88 20
15 7 7 T 7 7 7 7 7 B4-BS 15
10 6 6 6 6 6 6 6 6 79-83 10
5 5 5 5 5 5 5 5 5 68-78 5
1 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 1-4 >68 1

Legendas: BE: Bem-estar emocional; RI:

Relacdes interpessoais; BM:

Bem-estar material; DP: Desenvolvimento Pessoal; BF: Bem-estar fisico;

AU: Autodeterminacao; IS: Inclusdo Social; DR: Direitos; Indice de CV:
indice de Qualidade de Vida.
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Quadro 2 - pontuacOes diretas totais, pontuacdes standard e o
percentil de cada uma das dimensdes de qualidade de vida avaliada no
guestionario GENCAT.

Escala de Qualidade de Vida GENCAT
Dimensdes de | Pontuacdes diretas Pontuacoes Percentis das
Qualidade de Vida totais standard dimensdes
Bem-estar
. 28 13 84
emocional
Relacoes
. o 35 15 95
mterpessoais
Bem-estar
. 31 12 75
material
Desenvolvimento
25 12 75
pessoal
Bem-estar
. 30 12 75
fisico
Autodeterminacdo 34 14 91
Inclusdo Social 30 15 95
Direitos 38 12 75

V. DISCUSSAO
H tem uma perda sensorioneural progressiva, atualmente profunda
bilateral, de etiologia Sindrome do Alargamento do Aqueduto Vestibular. Essa
sindrome foi primeiramente descrita por Valvassori e Clemis em 1978.

Realizaram um estudo restrospectivo com 3700 pacientes submetidos a
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tomografia computadorizada dos o0ssos temporais para andlise da estrutura de
orelha interna. ldentificaram 50 casos de pacientes com SAVA. Ha alargamento
do aqueduto vestibular quando seu diametro anteroposterior € maior ou igual a
1,5mm. A partir deste estudo, foram realizadas outras pesquisas relacionadas a
SAVA, e encontraram que de 59% a 94% dos casos o0 alargamento € bilateral,
60% a 66% do sexo feminino, e que a deficiéncia auditiva sensorioneural é
progressiva em 46% a 65% dos pacientes (Vassoler et al.,, 2008). Em
consonancia com esses resultados, H possui a alteracao do agueduto vestibular
bilateralmente, e sua perda também foi progressiva, o que permitiu que H se
tornasse candidato a cirurgia do IC.

H usa, atualmente, adaptacdo bimodal, uso combinado de IC (orelha
esquerda) e AASI (orelha direita). Como ja foi apontado em diversos estudos,
esse tipo de estimulacdo quando comparado com usuarios de IC unilateral traz
maiores beneficios para seus usuarios. Este tipo de recurso € indicado
principalmente para individuos que foram implantados unilateralmente e que
ainda possuem residuos auditivos na orelha contralateral, como foi o caso de H,
guando fez o implante. Os beneficios da escuta bimodal envolvem melhor
localizacdo sonora e melhor discriminacdo da fala em ambos os ambientes
ruidosos e silenciosos (Generoso et al. 2019; Tangue et al., 2009 e Potts et
al. ,2009).

Quanto aos questionarios aplicados para conhecer os beneficios auditivos
e sua qualidade de vida, ap6s varios anos de acompanhamento fonoaudioldgico
e educacional, e monitoramento auditivo e do funcionamento dos AASI e IC, o
resultado do HHIA apontou que, apesar dos impedimentos inerentes a sua
deficiéncia de audi¢do, com o uso do IC e do AASI, apresentou apenas 7,2% de
restricbes a participacdo. Suas limitacdes estdo relacionadas aos aspectos
sociais e situacionais, quando se encontra em ambientes ruidosos, restaurantes,
encontros sociais, teatros (dificuldade para compreender a fala dos atores) para
falar ao telefone, assistir TV, ouvir radio, requerendo um esfor¢co auditivo maior
de sua parte. JA nos aspectos emocionais, sente-se incomodado quando nao

entende o que o interlocutor fala e como ndo gosta de incomodar o outro é dificil
17



para ele pedir repeticdo e, dessa forma, perde algumas informagdes. Relatou
gue a dificuldade em ouvir em ambientes ruidosos, também, dificulta o seu
relacionamento com amigos e familiares.

Antes de H realizar a cirurgia do implante coclear, ele j4 era exposto a
musica, pois recebia aulas de bateria e taiko (tambor japonés). Depois da
cirurgia do IC, H passou a ouvir mais musica, na maioria do seu tempo livre,
conectava musica ao processador do implante coclear, escutando os mais
variados tipos de estilos musicais, com maior facilidade para diferenciar os
ritmos. A melhora na percepcdo musical lhe trouxe grande beneficio na sua
gualidade de vida, tornando-se uma atividade de lazer prazerosa. Esses dados
concordam com Araujo et al. (2018), que estudaram adultos que utilizavam IC h&a
mais de um ano e responderam ao Questionario de Musica de Munique (Munich
Music Questionnaire), composto de questdes relativas a participacdo de
atividade musicais. O estudo evidenciou o quanto o IC beneficiou a percepc¢éo
musical dos usuarios, a maioria deles assim como H, passou a escutar musica
para relaxar e por prazer, apresentou uma melhora na percepgdo musical com
ritmos e melodias e, principalmente, obtive uma melhora na qualidade de vida.

O questionario APHAB objetivou avaliar os beneficios do uso do AASI e
do IC. Pbde-se observar que o uso desses dispositivos fez total diferenca na
reducdo das barreiras e facilitou sua participagéo nas atividades, contribuindo
para o desenvolvimento de linguagem oral e escrita e até mesmo para falar duas
linguas fluentemente. Contribuiu para a sua participacdo social em varios
ambientes: universidade, festas, supermercados, reunibes familiares e outros.
No entanto, mesmo com 0 uso desses dispositivos apontou dificuldades para
entender palestras, sermdes na igreja, a fala dos atores no teatro, como ja citado,
a fala em ambientes ruidosos como a conversagcdo em grupo com varias
pessoas falando ao mesmo tempo. Como H possui uma perda auditiva
sensorioneural bilateral profunda, sem o auxilio da tecnologia provavelmente
nao teria alcancado o grau de fluéncia na fala oral. Morales et al. (2018)
objetivaram conhecer a qualidade de vida de pacientes com implante coclear do

Hospital Barros Luco Trudeau e de seus pais. Utilizaram um questionario de
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qualidade de vida (KINDL adaptado para o espanhol). Observaram que apés o
processo pos-operatorio da cirurgia do implante coclear, os pacientes se
encontravam fisicamente e emocionalmente melhor em relagcdo ao bem-estar
fisico, emocional, autoestima, relacdes familiares e com os amigos, na educacao
e em relacdo a perda auditiva. Demonstraram que apds 0s pacientes serem
implantados houve uma modificacdo positiva na qualidade de vida deles e no
ambiente familiar.

No Peabody Picture Vocabulary Test apresentou resultados de acordo
com o esperado para sua faixa etaria. Algumas palavras que nao utiliza no seu
dia a dia, como o “osso esterno” por exemplo, perguntava a resposta correta
caso tivesse errado, demonstrando interesse em compreender 0 que aquela
palavra significava. Em estudo de Palacios et al. (2014), que também aplicou
um teste de vocabulario receptivo oral em 78 pessoas com perda auditiva
sensorioneural simétrica, pos-lingual, concluiram que os fatores socioculturais,
habitos de leitura, uso de dispositivos eletronicos e a escolaridade influenciaram
positivamente o resultado do teste. Os fatores bioldégicos como a idade, o tempo
de aquisicdo da deficiéncia auditiva e o0 grau da perda ndo apresentaram
correlacdo significativa com os resultados do teste. Quando comparados aos
resultados normativos do teste, 51,8% dos sujeitos com deficiéncia
demonstraram vocabulario receptivo rebaixado ou muito rebaixado.
Diferentemente, no caso relatado, H apresentou um repertdrio linguistico
totalmente compativel com sua idade, provavelmente devido aos fatores
discutidos por Palacios et al. como escolaridade, fatores socioculturais, o uso de
AASI e IC e ainda os habitos de leitura e um nimero maior de experiéncias em
contextos linguisticos diferentes, que favoreceram a reducdo das barreiras
impostas pela deficiéncia de audig¢ao.

A aplicacdo da escala GENCAT mostra que dentre os oito dominios
pesquisados, Relacdes Interpessoais (RI) e de Incluséo Social (1S), obtiveram os
percentis mais altos resultando em 95%. As relacdes tanto sociais quanto
familiares sdo harmoénicas e positivas, sua familia e as pessoas que lhe séo

importantes o valorizam e o apoiam, tem amigos e suas relacdes de amizade
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sdo, na sua maior parte, vistas como positivas. Em relacdo a inclusédo social
conquistou seu espaco nas escolas, na faculdade, no circulo de amigos, na
sociedade em geral. Consegue se integrar e participar das mais variadas
atividades em sua vida, tem acessibilidade e apoios de outros individuos.
Atualmente, realiza atividades que deseja com outras pessoas, na faculdade é
atleta da selecdo de ténis de mesa, nos finais de semana joga basquete e
futebol com seus amigos, sente-se incluido nos jogos e nos times. O Unico medo
de que possui quando realiza atividades fisicas € de baterem sem querer na
orelha perto ou até no AASI e no IC, e como H sua muito, tem receio que 0s
dispositivos oxidam e danifiguem, demonstrando com sua atitude o cuidado com
o dispositivo e com sua manutencao.

No dominio de Autodeterminacdo (AU) teve 91% do percentil total, ha
guestdes sobre os objetivos, preferéncias pessoais, decisbes e autonomia. H
possui metas, objetivos e interesses pessoais, escolhe e decide sobre suas
atividades de lazer de trabalho como gastar seu dinheiro, seu horario, defende
suas ideias e opinides.

H é uma pessoa alegre, esta constantemente de bom humor, mostra-se
satisfeito com a sua vida atual, motiva-se facilmente para realizar uma atividade
gue gosta, raramente mostra sentimentos de incapacidade ou de inseguranca e
nao possui problemas na questdao de comportamento, obtendo o resultado a
partir do dominio do Bem-estar emocional (BE), mostrando um percentil de 84%.

Ja nos quatro seguintes dominios H obteve 75% em todos, comecando
pelo Dominio dos Direitos (DR) ele é tratado com respeito dentro do ambiente
gue o rodeia, sua familia lhe da espaco e privacidade e respeitam 0s seus bens
e direitos assim como possui acesso as informacdes sobre os seus direitos
fundamentais como cidaddo. No Bem-estar fisico (BF) que estéo relacionados
aos cuidados a saude, H ndo tem insOnia e outros problemas de sono, e nao
necessita de remédios para dormir, tem habitos alimentares saudaveis, tem
uma boa higiene pessoal e tem facil acesso quando vai procurar por ajuda
técnica, caso aconteca algo com seus AASI ou IC. No Desenvolvimento Pessoal

(DP) que se refere a possibilidade de aprender, obter conhecimentos e se
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realizar pessoalmente, medida pelos indicadores de limitacbes e capacidades,
acesso a novas tecnologias, oportunidades de aprendizagem, habilidades
relacionadas ao trabalho e outras atividades, e habilidades funcionais
(competéncia pessoal, conduta adaptativa), H é um individuo que consegue
desenvolver seus trabalhos de maneira competente e responsavel, obtém novas
aprendizagens no trabalho, mostra dificuldades para se adaptar em certas
situacdes, ou para resolver com eficacia algum problemas que surge, porém na
maioria das vezes, consegue superar 0s obstaculos.

Por fim, no dominio do Bem-estar Material (BM), que enquadra o
ambiente em que vive, o trabalho, os rendimentos para seus préprios gastos e
necessidades basicas, de bens materiais em geral, observa-se que H se
encontra em ambientes e locais que dispdem de todas as suas necessidades,
mesmo nao necessitando de equipamentos ou bens mais complexos para uma
adaptacdo com sua perda auditiva ele consegue ter um estilo de vida saudavel,
vive em ambientes limpos e organizados e possui acesso aos bens materiais
bésicos de que necessita.

Concluimos, portanto que, a partir da escala GENGAT, H tem percepc¢ao
de que possui uma boa qualidade de vida, uma vez que em todas as dimensdes
ele obteve percentil alto, acima de 75%, no indice de Qualidade de Vida geral H
obteve 113 pontos, tendo como um percentil de 80% ao total. Esses dados sao
compativeis com o estudo de Sousa et al. (2018) que aplicaram 2 questionarios
de qualidade de vida para adultos: The Nijmegen Cochlear Implantation
Questionnaire - NCIQ e World Health Organization Quality of life questionnaire
WHOQOL-Brief. Aplicaram em um grupo de 26 individuos usuarios de implante
coclear com um tempo médio de uso de 6,6 anos. O dominio mais bem avaliado
no questionario NCIQ foi o social e no questionario da WHOQLQ foi o dominio
psicolégico. As variaveis de género, modalidade auditiva e tempo de uso do
implante coclear ndo influenciaram os resultados de ambos os questionarios.
Somente as variaveis “nivel de instru¢do” apresentou correlacdo com o “dominio
meio ambiente” e “compreender a fala ao telefone” teve correlagdo com uma

“‘percepcdo de melhor qualidade de vida”. O questionario apontou uma
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modificagdo positiva na qualidade de vida global, tanto dos usuéarios de IC
guanto de seus familiares.

Em outro estudo de Vieira et al. (2018) a respeito das “Repercussdes do
implante coclear na vida adulta”, apresenta o cotidiano de 16 adultos usuarios de
implante coclear, Relata que o dispositivo tecnoldgico influenciou de forma
transformadora a vida dos usuarios de IC, diminuiram seus medos aumentaram
a segurancga, a autoestima e a autoconfianca, possibilitaram a comunicacao e a
interagdo com os outros de forma mais eficiente, conseguiram apreciar melhor
os variados tipos de entretenimentos, desde cinema, teatro e musicais,
conseguiram ter planos futuros, superar alguns obstaculos, principalmente
contribuindo para uma maior autonomia. Concluiram que o uso do dispositivo
nao apenas ajuda no aproveitamento auditivo, todavia conduz a uma melhora na
qualidade de vida e em sua insergéo social.

O desenvolvimento e a socializacdo das criangcas com deficiéncia auditiva
consistem em varias condicoes, o afetivo seja com a familia ou com os amigos,
questdes econdmicas, as classes sociais em que a familia se situa e os mais
variados valores sociais, resultando assim em oportunidades e tipos de servigos
acessiveis. A participacao da familia e professores é significativa no dia a dia da
crianca, para assim poder aproveitar as situacfes do cotidiano estimulando e
desenvolvendo suas competéncias e habilidades, maior sera o resultado de
inclusdo social dessa crianca e, contudo, melhores serdo suas oportunidades
para se desenvolver (Pacheco; Alves, 2007).

A presenca do preconceito sempre esteve presente na vida dos
individuos, ndo s6 sobre a cor da pele de alguns, mas como nas deficiéncias dos
outros. Os habitos de julgamentos, ou uma ideia um conceito pré-estabelecido
sem fundamento pode causar sentimentos negativos, de baixa auto-estima
sobre a pessoa com deficiéncia, o sujeito tera dificuldades em lidar com pessoas,
ter um bom relacionamento afetivo e social, prejudicando assim a qualidade de
vida delas. (Pacheco & Alves, 2007)

Segundo Quadros (2008) a inclusdo da pessoa surda no mercado de

trabalho continua a ser um desafio, apesar do esforco das legislacdes para a
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inclusdo da pessoa com deficiéncia e da sociedade que atualmente esta um
pouco mais atenta a diversidade humana. Muitas vezes ao tentar incluir a
pessoa com deficiéncia nas mais diferentes esferas da sociedade, vemos as
segregacdes e 0s preconceitos surgirem. Podemos entender que a inclusdo é o
convivio dos individuos diferentes de maneira igualitaria, € poder receber
oportunidades iguais de acesso a bens e servicos.

A inclusdo da crianca deficiente na educacdo de ensino regular ainda é
um assunto controverso, visto que ainda podemos encontrar individuos que
acreditam que se incluir deficientes na mesma sala de uma da criangca sem
deficiéncia podera ocorrer atrasos no desenvolvimento desta sem deficiéncia.
Entretanto, em alguns paises mais avancados em relacdo a este processo,
demonstram que ao incluir uma crianga deficiente no seu cotidiano, contribui ndo
somente com a evolucdo das demais criancas, entretanto permite também a
idealizacdo de valores sociais de convivéncia com a discriminacédo (Trenche &
Pupo, 2019). “O desenvolvimento pedagogico nessas condigdes € muito maior
do que quando a crianca é educada em classes especiais, compostas apenas
por portadores de deficiéncias”, diz a psicopedagoga Leny Magalhaes,
professora da PUC-SP, numa entrevista ao jornal: Diario do grande ABC
(09/06/2002).

Podemos encontrar ainda obstaculos em relagdo a inclusdo, tanto no
contexto familiar, escolar, profissional, como em diversos outros campos, 0S
principais fatores de resisténcia a inclusdo possuem como origem 0s
preconceitos, a falta de conhecimento e a dificuldade de se adotar modelos
diversificados, o receio de algo novo (Jesus, 2005).

Para conseguir a inclusdo de todas as pessoas na sociedade, ela mesma
deve se transformar: modificar os ambientes fisicos tornando os acessiveis, 0s
culturais, os meios de transportes, os de salude, as oportunidades educacionais
e profissionais e os de lazer, para que assim obtenham sucesso no
desenvolvimento educativo geral, ndo se reduzindo em ajudar apenas o
individuo com deficiéncia, mas auxiliar a todos ao seu redor (Trenche; Pupo,

2019).
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VI. CONCLUSAO

Foi apresentado o quadro clinico de um jovem com deficiéncia auditiva
progressiva e profunda de etiologia da Sindrome do Alargamento do Aqueduto
Vestibular.

Apos os relatos de sua familia e de H, a analise de sua historia, de seus
exames médicos, audiolégicos, de imagem e dos questionarios e dos resultados
dos instrumentos aplicados neste estudo, observou-se que houve uma
mobilizacdo de sua familia em busca de servigos diagndsticos, de reabilitacéo,
de incluséo social, e com isso, H teve mais chances de desenvolver suas
potencialidades.

Observou-se também que H teve acesso a muitas oportunidades ao longo
de sua vida, terapia fonoaudiolégica, acesso as instituicdes de referéncia,
escolas regulares e professores que o acolheram e souberam lidar com sua
diferenca, acesso ao desenvolvimento tecnoldgico para a adaptacao de AASI e
cirurgia do IC, e além disso uma familia presente desde o momento do
diagnostico.  Esses fatores favoreceram a reducdo de barreiras e sua
participacéo social, qualidade de vida e sua inclusdo social.

Podemos dizer que as alteracdes nas funcdes das orelhas internas (leséo
das células ciliadas) levaram H a ter uma limitagdo nas atividades de ouvir e
reconhecer os sons ambientais e da fala e de desenvolver a linguagem oral.
Essas dificuldades auditivas e de linguagem também lhe causaram restrices
em participar em atividade escolares, conversas em grupo, falar ao telefone,
ouvir musica, entre outras. Tendo como fatores ambientais a oportunidade de
receber atendimento médico, fonoaudiologico, numa abordagem oralista, com
uso de amplificacédo e IC a partir de 12 anos, junto aos fatores pessoais, com
boas respostas a amplificacdo no inicio e depois ao IC, observada na figura 3,
com um aumento da audibilidade dos sons da fala, tanto com AASI como IC,
com a possibilidade de ser exposto a duas linguas (Portugués e Mandarim), de
receber atendimento em Taiwan e numa instituicdo referéncia em SP, Brasil,

com boa disponibilidade de H para os atendimentos e as tarefas escolares,
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concluimos que houve um processo e desenvolvimento de H, que diminuiu seu
impedimento auditivo e aumentou sua possibilidade de desenvolver a linguagem
oral e a0 mesmo tempo as barreiras ambientais foram sendo reduzidas, o que

foi permitindo que H foi melhorando sua qualidade de vida e sua inclus&o social.
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VIIILANEXOS

ANEXO 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, Sophia Yu Ching Chen, aluna do Curso de Fonoaudiologia da PUC-SP,
portador do CPF 473.601.058-46, RG 50.782.801-X, estabelecida na Avenida Interlagos
No. 4455, 1-258, CEP: 04661-300, na cidade de Sdo Paulo, cujo telefone de contato é (11)
99882-2268 ,vou desenvolver uma pesquisa cujo titulo é: “Perda auditiva sensorioneural
progressiva bilateral e uso de implante coclear: Estudo de caso™ com a supervisio da
Profa. Dra. Altair Pupo, portadora do CPF 759.051.838-72, RG 5.403.206, estabelecida
na Rua Grauna, No.180, CEP: 04514-000, cujo telefone de contato é: (11) 5044-0685.

Vocé esta convidado como voluntirio a participar desse estudo, que objetiva
relatar sua historia referente a perda auditiva sensorioneural progressiva bilateral, com etiologia
da Sindrome do Aqueduto Vestibular Alargado, na qual a partir da abordagem oralista, a
participagdo de sua familia e a realizagdio do implante coclear se tornou um caso exitoso.

Neste estudo, serdo realizados levantamentos de dados do prontudrio para
verificar os resultados de exames médicos, audiolégicos e exames de imagens
(tomografias, ressondncias magnéticas da orelha interna) realizados ao longo desses anos.
Serdo abordados, também, relatos da pesquisadora que ¢é integrante da familia,
depoimentos seus e de sua familia, condutas terapéuticas utilizadas e aplicagdo de
protocolos para levantamento de caracteristicas auditivas e linguisticas atuais.

As informagdes obtidas por meio desta pesquisa serdo confidenciais e asseguro o
sigilo sobre a sua participagdo. Os resultados obtidos deste estudo poderdo ser publicados

em jornais e revistas profissionais ou apresentados em congressos.

paa: 11/ 06, (9 &ﬁl‘\‘p Olen

Assinatura do Pesquisador
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Eu, CLU\ 10\«\ SLAUWV compreendo meus

T
direitos ¢ voluntariamente aceito participar deste estudo. Compreendo sobre o que, como
¢ porque este estudo esta sendo feito. Receberei uma copia assinada deste formulério de

consentimento.
Nome: Ckijb Chavon
Enderego: A‘W\\M’A Iu\-u\lO-PS 4“9
RG. 34.&’(1).8’80—1,

Fone: (1) "n? ((' g?q (g

(lon fos) S
V)

Assinatura do Participante

ANEXO 2 — Audiometria de Tronco Cerebral (BERA)

PARAMETROS DO EXAME

ANESTESIA: GERAL

JANELA: 10 ms. NUMERO DE ESTIMULOS: 1024
ELETRODO ATIVO: VERTEX / REFERENCIA: LOBULO
ESTIMULO- TIPO: CLIQUE ALTERNADO ( FONES )
DURACAO: 100 us. No. DE ESTIMULOS: 20/ SEG.

RELATORIO:

Realizado BERA (Audiometria de Tronco Cerebral), em condigdes
satisfatorias, que mostrou:

- Respostas em ambos ouvidos com morfologia pobre, porém laténcias e
intervalos interpicos aceitaveis.

- Limiares em ambas as orelhas em 90 dB (H.L).

Conclusio: BERA compativel com hipoacusia severa bilateral.
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ANEXO 3 - Ressonancia magnética de cranio/orelha interna. Tomografia

Computadorizada dos Ossos Temporais

Exame: Ressonincia Magnética de Crénio (com estudo para Ouvido Interno)
Contraste: Injecdo IV de Contraste
Relatério

Exame realizado com seqiiéncia SE (spin eco) ponderada em T1 nos planos sagital e
axial. Sequéncias TSE (turbo spin eco) e FLAIR ponderadas em T2 no plano axial e -
FFE (gradiente eco) em T2 no plano axial.

Obtidas também seqiiéncias ponderadas em TI apés a administragio de contraste
paramagnético endovenoso (gadolinio).

Realizadas seqiiéncias volumétricas com 1 mm de espessura (T2-3D-DRIVE) para o
estudo da orelha interna, com imagens ponderadas em T2 e T2 pos contraste.

Realizadas reconstrugdes em 3-D.

Sistema ventricular supra-tentorial de forma e dimensdes conservadas.
IV ventriculo centrado de aspecto conservado.

Sulcos e ﬁssuras encefélicas sem alteragdes.

Parénquima encefélico de morfologia e sinal nonna‘l.

Apos a administragao de contraste paramagnético ndo se evidenciaram zonas de realce
andmalas.

Estruturas medianas centradas, sem desvios significativos,
Sinal “flow void™ (fluxo) preservado nas principais artérias intra-cranianas.

O estudo com técnica de difusdo niio evidencia dreas de restricdo a difusdo de dgua.
€ >, vl
Observa-se alargamento simétrico do saco endolinfatico bilateralmente e do' ducto’
endolinfatico bilateralmente (aqueduto vestibular) que medée aproximadamente 3,5 m'}n'._ g
(milimetros). Nota-se discreta diferenca a intensidade; de '\Q"mal_ entre o conteidodo;"’
saco endolinfitico ¢ do ducto endolinfatico, observado sorbente nas Seqiiéncias’

ponderadas em T2 (contetido com algum componente'proteico no saco enddlinfatico ?).
‘ Bl e X .
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VeStlb}l!O, canais semi-circulares e coclea com aspecto normal a Ressonancia
Magnética.

Os. .condutos auFiitivos internos estdo simétricos, medindo aproximadamente 5 mm
(milimetros) de didmetro.

Complexo 'VI.I-_VIII pares cranianos de aspecto normal, sem evidéncia de realce
andmalo apos injegdo 1V de contraste.

Conclusio:

" A' R_essor}incia Magnética de Cranio/orelha interna, demonstra sinais de dilatagdo
simétrica bilateral do saco endolinfatico e aqueduto vestibular,

Exame: Tomografia Computadorizada dos Ossos Temporais
Contraste: Sem Injegdo IV de Contraste
Relatorio

Exame realizado em projegdo axial e coronal com cortes de 1,0 mm de espessura e
1,5 mm de incremento e técnica de alta resolugiio, sem administragdo IV de meio de
contraste.

As mastoides estio bem pneumatizadas e tém morfologia normal. Auséncia de
cavidades patoldgicas.

As estruturas da orelha média: cadeia ossicular, muro lateral do ético, espordo de
Chaussé, septo de Koerner estdo presentes e tém configuragdo anatémica. O antro da
mastoide e cavidade epitimpanica estdo bem aerados.

Aspecto amplo dos aquedutos vestibulares bilateralmente, apresentando-se simétricos e
medindo aproximadamente 0,6 x 0,4 cm (T x AP).

Nota-se em associagdo alargamento simétrico dos condutos auditivos internos.

Coclea, vestibulo e canais semicirculares de aspecto normal.
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Conclusao:

A Tomografia Computadorizada dos Ossos Temporais demonstra alargamento bilateral
e simétricos dos aquedutos vestibulares e dos condutos auditivos internos.

ANEXO 4 - Audiometrias

oD

sSDT SRT
Idade 250Hz 500Hz 1000Hz 2000Hz 3000Hz 4000Hz 6000Hz 8000Hz dBNA dBNA
4a3m

W 75 85 90 95 95 90

4allm 80 95 100 95 95 90 110 1004, 90

5adm 70 85 a0 a0 a0 20 a0 95 70

5a4m

TW 80 90 a0 95 90 100

5allm 75 80 a0 85 80 20 80 85 75

6a2m 70 85 95 85 70 85 70 70 70 85
6al10m 70 85 100 95 95 90 a0 85 70 95
7al0Om 80 90 105 110 105 105 110 1004, 90

8a9m 70 85 100 95 100 100 110 1004, 70 95
9allm 70 85 95 100 95 105 95 85 70 90
11a2m 80 95 105 110 110 120 120 1004, 100
12alm 75 85 95 100 95 115 110 1004, 75 95
12a9m 70 85 95 100 105 105 110 95 70 95
14a3m 80 95 105 105 110 1204 1204 100, 95
17a3m 80 95 105 105 115 120 120} 1004 95
17a10m 75 90 105 105 115 115 1204 1004, 90
18a9m 75 85 105 105 110 115 1204 1004, 90
20a3m 75 85 105 105 110 1204 1204 1004, 90
23alm 80 85 110 105 115 120 115 105 85 100
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OE

SDT SRT
Idade 250Hz 500Hz 1000Hz 2000Hz 3000Hz 4000Hz 6000Hz 8000Hz dBNA dBNA
4a3m
TW 75 75 20 85 85 a0
4allm 85 90 95 a0 80 80 85 a0 90
5ad4m 65 85 95 100 105 110 115 100 J. 70
5ad4m
TW 80 90 95 90 30 85
5allm 70 80 90 a0 85 85 80 75 70
6al0m 65 75 95 a0 90 a0 85 75 65 95
7al0m 70 90 105 105 105 110 115 100 75
8a9m 65 80 95 100 95 105 115 100 65 95
9allm 70 80 95 100 95 105 100 a0 70 90
11a2m 90 100 105 100 105 110 120 1004,
12alm 70 85 95 100 105 115 115 1004 70 90
12a9m 75 90 105 100 105 115 110 1004, 75 100
23alm 75 90 110 110 115 120 115 105 80 100

TW = realizado em Taiwan
reallzado gm

Idade = em ano e meses
| WREE T SR AR € INESSR
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ANEXO 5 - Hearing Handicap Inventory for Adults (HHIA)
Anexo 1. THE HEARING HANDICAP INVENTORY FOR ADULTS {HHIA)

KNewman, Weinstein, Jacobson e Hug 1990)
(Adaptagao para o portugués - Aimeida, 1998)

Nome: Data:

Instrugdes: O questionario a seguir contém 25 perguntas. Vocé devera escolher apenas uma resposta para cada pergunta, colocando um (X)
naquela que julgar adequada. Algumas perguntas sao parecidas, mas na realidade tém pequenas diferengas que permitem uma melhor ava-
liagao das respostas. Nao ha resposta certa ou errada. Vocé devera marcar aquela que julgar ser a mais adequada ao seu caso ou situagao.

Sim | Asvezes | Nao
@ | @ | o

S-1 | Adificuldade em ouvir faz vocé usar o telefone menos vezes do que gostaria? .

E-2 | Adificuldade em ouvir faz vocé se sentir constrangido ou sem jeito quando é apresentado a pessoas
desconhecidas?

S-3 | Adificuldade em ouvir faz vocé evitar grupos de pessoas?
E-4 | Adificuldade em ouvir faz vocé ficar irritado?
E-5 | Adificuldade em ouvir faz vocé se sentir frustrado ou insatisfeito quando conversa com pessoas da sua

familia?
S-6 | Adiminuigao da audigao causa outras dificuldades quando vocé vai a uma festa ou reuniao social? ,
E-7 | Adificuldade em ouvir faz vocé se sentir frustrado ao conversar com os colegas de trabalho?
S-8 | Vocé sente dificuldade em ouvir quando vai ao cinema ou teatro? ‘
E-9 | Voceé se sente prejudicado ou diminuido devido a sua dificuldade em ouvir? .

S-10 | A diminuigao da audigao causa dificuldades quando visita amigos, parentes ou vizinhos?

S-11 | A dificuldade em ouvir faz com que vocé tenha problemas para ouvir/ entender os colegas de trabalho?
E-12 | A dificuldade em ouvir faz vocé ficar nervoso?

S-13 | A dificuldade em ouvir faz voca visitar amigos, parentes ou vizinhos menos do que gostaria?

E-14 | A dificuldade em ouvir faz vocé ter discussoes ou brigas com a sua familia?
S-15 | A diminuigao da audigao causa dificuldades para assistir TV ou ouvir radic? ,
S-16 | A dificuldade em ouvir faz com que vocé saia para fazer compras menos vezes do que gostaria?
E-17 | A dificuldade em ouvir deixa vocé de alguma maneira chateado ou aborrecido?

E-18 | A dificuldade em ouvir faz vocé preferir ficar sozinho?

S-19 | A dificuldade em ouvir faz vocé querer conversar menos com as pessoas de sua familia?

E-20 | Vocé acha que a dificuldade em ouvir diminui ou limita de alguma forma sua vida pessoal ou social?
§-21 | A diminuigao da audig2o lhe causa dificuldades quando vocé esta em um restaurante com familiares ou

o [opoplel Plofistel [ [* ele

amigos? .
E-22 | A dificuldade em ouvir faz vocé se sentir triste ou deprimido?
S-23 | A dificuldade em ouvir faz vocé assistir TV ou ouvir radio menos que gostaria? ‘
E-24 | A dificuldade em ouvir faz vocé se sentir constrangido ou menos a vontade quando conversa com ami- ‘
gos?

E-25 | A dificuldade em ouvir faz vocé se sentir isolado ou deixado de lado num grupo de pessoas?

|®

PARA USO DO CLINICO: Pontuagao Total: Subtotal E: S:
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ANEXO 6 - Abbreviated profile of hearing aid benefit - APHAB

ABBREVIATED PROFILE OF HEARING AID BENEFIT-A.P.HAB*
(Escala para avaliar o beneficio do AASI)

Data de nasc.: /

Examinador.

Data: /

INSTRUGOES: Por favor circule as respostas que mais se aproximam
de seu dia-a-dia. Note que cada escolha Inclul uma porcentagem.

Vocé pode usar isto para decidir suas

Por exempio,

se um item for verdadeiro por volta de 75% das vezes, circule

8 letra C. Se vocé ndo tiver experienciado a situagdo
tente pensar em uma situagdo similar a esta. Se vocé ndo

tiver idéia, deixe o item em branco. G- Nunca (1%)
Sem aparetho | Com aparetho
1- Quando estou no supermercado, conversando com o caixa, eu consigo | ABCODEFG ANC
| seguir a rsa ot
zEummmmmmm.mw@ ABCDEFG ABCD[FO
3- Sons inesperados como alarme de um carro sdo desconfortdvels ABCDEFG ABCDEFZ
@ - Eu tenho dificuldade em OUVIr & CONversa com um dos meus familiares | ABCOEFG ABCDEFr
em casa
5 7m¢mmm.mumonom«m{w ABCDEFG ABJOE FG
6~ Qdo estou ouvindo as naticias no radio do carro @ os membros da famila | ABCDEFG ABCDJFG
estio falando, tenho dificuidade para entender as nolicias
7- Quando estou numa mesa de jantar com varias pessoas e estou tentando | ABCDEFG ABJDEFG
conversar com uma delas, é dificil compreender a fala
8- Os sons do trdnsfo s&o mutto intensos ABCDEFG ABCDEF;
9- Quando estou conversando com alguém numa sala ampla vazia, eu ABCDEFG ABCDEFG
compreendo as palavras
10-Oumooulwmummm mem ABCODEFG ABCOEFS
tenho dificuldade
- memhm«ammnmﬁ!mwmu ABCOEFG | ABCOEFG
mpﬂmnmmmmwmmamw
| ik ar 08
12- Quando estou conversando em voz baixa com um amigo tenho ABCDEFG ABCDEJG
| dificuldade de compreensdo
13- Os sons da dgua comente, como na pia da cozinha, no banheioouno | ABCDEFG ABCODEF
chuveiro so d fotavelmente intensos
"74- Quando um falante se dirige & UM PeqUEND Grupo @ todos estdo ouvindo | ABGDEFG | AEEU"FG
sllenciosamente, tenho que me
15- Quando estou conversando com meu na sola de exame édilicl | ABCDEFG ABCDEFZ
nhar & conversa
16- Eu posso entender a conversa mesmo quando ygrias pessoas estio ABCODEFG ABC’!FG
falando 80 tempo
17- Os barulhos de uma construgdo sdo desconfortavelmente intensos ABCDEFG ABCDEFZ
18- £ dificll para eu entender o que & dito em palesiras ou em igrejas ABCDEFG | ABCPEFG |
10- EU posso me comunicar com 08 Outros quando estou na MULdAo ABCDEFG | ABCHEFG
720~ O som de uma sirene proxima & tho Intenso que preciso cobrr minhas ABCDEF G AOCD“?
oreihas
21- Eu posso seguir 88 palavias de uUm sermdo em Uma missa ou culto ABCDEF G | ABCOERg |
22- O som de uma brecada de cammo é desconfortavelmente intenso ABCDEFG ABCDEF’
[Z3- Conversando com outra pessoa em ambiente SIENCIOSO, 6U Preciso ABCDEFG | ABCOEFg |
ela ) fol dito
Para compreender © que o8 oulros dizem quandooar | ABCDEFG | ABCDEFZ
Mwmmm

descrita,

* COX, R. M. & ALEXANDER G. C. (1995)
The abbreviated profile of hearing ald benefit, Ear and Hearing, 16:176- 188, 1995,
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ANEXO 7 - Escala Gencat de qualidade de vida.

ESCALA GENCAT DE QUALIDADE DE VIDA

Nome do usuério:

Data Avaliaggo: A Entrevistador:

Instrugdes: .
A seguir, apresentam-se uma série de afirmagdes relativas qualidade de vida da pessoa que
se esta a avaliar. Por favor, selecione a opgdo de resposta que melhor descreva essa mesma

pessoa e nio deixe nenhuma questdo em branco.
Al Nunca ou

Bem-estar emocional A [ veres | auase
nunca

Mostra-se satisfeito com a sua vida atual.

Apresenta sintomas de depressio,

BlW N -

Mostra sentimentos de incapacidade ou de

inseguranga.
Apresenta sintomas de ansiedade.

Mostra-se satisfeito consigo mesmo.

3 2 1
2 3 i
3 2 1
2 A 4
2 A 4

g 2 1
2 3 B
3 2 1

Tem problemas de comportamento.

sempre
4
1
“Estd alegre e de bom humor. L A
1
1
4
7

Lol B L )

Mostra-se motivado no momento de
realizar alguma atividade.

Pontuacdo direta TOTAL:

Relagdes interpessoais

it
H
g

9 Realiza atividades do seu agrado com outras |

pessoas.
10 Mantém, com a sua familia, a relacdo que

deseja.

11 Queixa-se de falta de amigos permanentes

Wiwl NN

12 Vé, de forma negativa, as suas relacdes de
amizade

13 | Demonstra que se sente desvalorizado pela
: sua famflia.

14 | Tem dificuldades em iniciar uma relacdo a
dois.

Nl W W

15 Mantém uma boa relagdo com os seus
colegas de trabalho.

16 | Demonstra que se sente querido pelas
pessoas que s3o importantes para si.

17 | A maioria das pessoas com quem interage
tem uma condi¢do semelhante a sua.

““"““':Hwo—-\a

k\ ”\\‘\ ) S BN (9 w\

18 | Temuma vida sexual satisfatéria.
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Pontuag@o direta TOTAL:

Bem‘estal' mate I'i al Sempre ou Frequentemente Algumas Nunca ou
quase vezes quase
sempre nunca

19 | Olocal onde vive impede-o de ter um estilo | 1 2 3 /
de vida saudavel

20 0 local onde trabalha cumpre as normas de 4 / 2 1
seguranca.

21 | Dispde dos bens materiais de que necessita. | o 3 2 1

22 | Mostra-se descontente com o local onde 1 2 3 /
vive

23 | Olocal onde vive estd limpo. A 3 2 1

24 Dispde dos recursos econdmicos suficientes /4’ 3 2 1
para as suas necessidades bdsicas

25 Os seus rendimentos n3o lhe permitem 1 2 3 /
_gastos supérfluos. :

26 | O local onde vive estd adaptado as suas / 3 2 1
necessidades.

Pontuagao direta TOTAL:
DesenVOIVimentO pessoa| Sempre ou fFrequentemente Algumas Nunca ou
quase vezes quase
sempre nunca

27 Mostra dificuldade em adaptar-se as 1 2 /3} 4
situacdes apresentadas.

28 | Tem acesso as novas tecnologias (internet, /4/ 3 2 1
telemdvel, etc.)

29 O trabalho que realiza permite-lhe fazer //' 3 2 1
novas aprendizagens.

30 Mostra dificuldades em resolver com T 2 /( 4
eficacia os problemas que lhe surgem

31 Desenvolve o seu trabalho de maneira 4 /3/ 2 1
competente e responsdvel.

32 A instituicdo a que recorre (CAO, CERCI, 4 3 // 1
etc) toma em consideragdio o seu
desenvolvimento  pessoal e  novas
aprendizagens. 25

33 Participa na elaboracdo do seu Programa 4 3 /{
Individual.

34 Mostra-se desmotivado no seu trabalho 1 2 3 /

Pontuagdo direta TOTAL:
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42 | Tem dificuldade em aceder a cuidados
médicos (ao domicllio, hospitalares, de
prevengdo, etc.)

Bem-estar fisico | R | e
sempre nunca
35 | Tem problemas de sono. S | ey KA 3 /4)-
36 DispSe de ajudas técnicas, se delas 4 2 1
necessitar. /
37 | Osseus habitos alimentares s¥o sauddveis. | g~ U T by 1 1
38 | O seu estado de satide permite-lhe levar )/ 3 2 1
uma vida ativa normal.
39 | Tem boa higiene pessoal. s ) e  Apy) [L Vs
40 A instituicdo a que recorre supervisiona a 4 2 1
medica¢3o que toma. /
41 | Os seus problemas desaadeproduzem dor [ s RSit iy JERECrg MENRAS SRR i /
i e mal-estar. i i MR o G
1 2 3 /

Pontuacgdo direta TOTAL:

Item 36: Se ndo necessita de ajudas técnicas, considere se poderia dispor delas, caso necessitasse.
i Item 39: Ndo importa se a pessoa faz a higiene pessoal autonomamente ou com apolio.
| Item 40: Se a pessoa nio toma medicaciio, marque a opglo que considere mais adequada, caso tomasse.
A questio refere-se & revis#o periédica da medicaciio para avaliar a sua adequagdo.’
Item 41: Se a pessoa niotunprobhr_npsdonydo,s'ohd_om'ﬂqmouqq-u nunca”.

4
\

Autodeterminagdo ’ Eryy L, e “:":;"
sempre nunca
43 | Tem metas, objetivos e interesses pessoais. - /( T P o R P
44 Escolhe como passa o seu tempo livre. /( 2 1
45 A instituicdo a que recorre tememoonta asf S G BRI Tt T N P
suas preferéncias. S e BN e
46 Defende as suas ideias e oplmﬁes 4 / 2 1
47 | Outras pessoas decidem sobte a sua vnda_ e ey ka1 R FEas s /4/
48 | Outras pessoas decidem como gastar o seu 1 2 3 /4’
dinheiro :
49 | Outras pessoas decidem a horaaquese{ 1. | 2 TR / |
50 | Organiza a sua prépria vida. /4/ 3 2 1
51 Decide com quem querviver. .~ . /4/ R | s 1

Pontuaco direta TOTAL:
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Inclusdo social = ccinl i sl Rl
sempre nunca
52 | Utiliza servicos comunitdrios  (piscina // 3 2 1
publica, dinema, biblioteca, teatro, museu,
etc.)
53 | Asuafamilia apoia-o quando necessita. A 3 2 1
54 Existem barreiras fisicas, culturais ou sociais 1 2 3 //
que dificultem a sua inclusdo social.
55 Necessita de apoios para participar 1 2 3 /4/
ativamente na vida da sua comunidade.
56 |Os seus amigos apoiam-no quando| 4 / 2 1
necessitam. : - N
57 A instituicdo a que recorre fomenta a sua 4 2 1
participagdo em diversas atividades da
comunidade,
S8 | Os seus amigos limitamse aos que 1 ) 3 /
recorrem & mesma instituic3o. o
59 | Erejeitado ou discriminado pelos outros. 1 2 3 A
Pontuacdo direta TOTAL:
H m Fr nt Al Nunca ou
Direitos "mf.';"“ 9 .70 prcs
sempre nunca
60 | A sua famflia ndo respeita a sua intimidade | 1 2 3 /4/
(Ié a sua correspondéncia, entra sem bater a
porta, etc.) § Y £
61 No ambiente que o rodeia, é tratado com / 3 2 1
respeito.
62 Dispde de informacdo sobre os seds direitos | © 4~ | “ 3 e Ran 1
fundamentais como cidaddo. T PR N
63 Mostra dificuldades em defender os seus 1 2 3 /
direitos quando estes sdo violados.
64 Na instituicdo a que recorre, respeita-se a /. VRRTA [aimss ek T b o 1
sua intimidade. : : Y
65 Na instituicdo a que recorre, respeitam-se 4 /3’ 2 1
0s seus bens e o direito 3 propriedade.
66 | Tem algum direito legal limitado (cidadania, | ~ 1~ | ©= 2 3
voto, processos legais, respecto por crengas, :
valores, etc.) frldn A
67 Na instituigdo a que recorre, defendem-se e 4 3 2 1
respeitam-se 0s seus direitos /
(confidencialidade, informagdo sobre os
seus direitos como utente).
68 A instituicdo respeua a pnvaddade da‘ 2 // 3 2 1
informacdo i -
69 Sofre situagBes de exploragdo, violéncia ou 1 2 3 }/
abusos,
Pontuacao direta TOTAL:
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