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Resumo

Esse trabalho teve por objetivo estudar a compéeent®s profissionais do
Programa de Implante Coclear do Hospital Univerisitde Brasilia sobre os critérios
de acesso ao Implante Coclear presentes na po&wiaMS n° 1.278/1999, do
Ministério da Saude, que regulamenta esse tipordee@imento. A experiéncia de
estagio supervisionado em Servico Social no progredm Implante Coclear do HUB
suscitou questionamentos sobre a existéncia dergmmag de assisténcia social
direcionados aos usuarios de Implante Coclear. HEsteum estudo qualitativo
exploratério e busca contribuir com o maior escianento das normativas que
regulamentam o Implante Coclear, para o aperfeieatordos critérios de elegibilidade
ao procedimento oferecido pelo HUB e para o dedeimvento de acles e servicos que
possam melhorar o atendimento dos usuarios de mieplaoclear. Foram realizadas
entrevistas semidirigidas com os sete profissiot@iBrograma de Implante Coclear do
HUB para explorar a sua compreensao da atualqeotie atendimento a esse segmento
e tendo em vista que eles sé@o responsaveis pelgisalos candidatos e lidam com os
problemas apresentados por estes para a contieudtatratamento. Os profissionais
identificaram uma série de lacunas na portariaimpedem o0 acesso dos deficientes
auditivos ao direito ao Implante Coclear: a reétrigla indicacdo somente aos surdos
profundos, excluindo surdos severos; aos que posswedez profunda nos dois
ouvidos, excluindo aqueles em que a surdez profwedananifesta em apenas um
ouvido; aos que tenham até 30% de discriminacdalveim testes com sentencas,
excluindo aqueles que possuem até 40% de discigaonau mais (em que a surdez
ainda impossibilita uma vida independente); e apugue sejam surdos pos-linguais
(que ja desenvolveram a fala), excluindo os supdédinguais (que ndo desenvolveram

a fala).

Palavras-chave: Implante Coclear, Surdez, Deficiéncia, Sistemacbnide Salde,

Servigo Social da Saude.



Abstract

This work had as its purpose to study the undedstgnof the “Programa de
Implante Coclear do Hospital Universitario de BiiasiCochlear Implant Program of
the Brasilia University Hospital) by the professatsabout the admittance criteria to
the Cochlear Implant Program estabilished by thaistry of health’s ordinance
“‘GM/MS n° 1.278/1999” that regulates this sort afbgedure. The Social Work
supervised internship experience on the progranthef HUB (Brasilia University
Hospital) Cochlear Implant raised questions regaydihe existence of a social
assistance program focusing on the cochlear implaats. This was an exploratory
gualitative study aiming to contribute with morelightenment on the norms that
regulate the Cochlear Implant for improving theesgbn criteria to the procedures
offered by the HUB and for the development of atidg and services that can enhance
the treatment of the Cochlear Implant users. Seracdinterviews were conducted
with seven professionals of the Cochlear ImplamgRam of the HUB to explore their
understanding on the current treatment policy i® segment, keeping in mind that they
are responsible for the selection of candidatesadsml deal with the problems that are
presented by them regarding the continuity of theattment. The professionals
identified a number of flaws on the ordinance thet¢vent the hearing impaired to
directly access the Cochlear Implant: the restniof the preferences to the deep deaf,
excluding the severe deaf; preference to the deap @h both ears, excluding those in
which the deep deafness manifests only in oneteathose who present up to 30%
vocal recognition in tests with phrases, excludimgse who have up to 40% recognition
or more (in which deafness still prevents one flaawing a independent life); and those
who are post-lingual deaf (those who have alreasheldped speech), excluding the

pre-lingual deaf (those who haven’t developed Spget).

Key words: Cochlear Implant, Deafness, Deficiency, Unifiedalth System, Health's

Social Service.
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Introducao

O Implante Coclear (IC)é um tratamento relativamente recente, que sungiu
década de 1970, nos Estados Unidos. No Brasiteaxiapenas 17 Centros de Implante
Coclear. Por ser um tratamento recente, poucaaieeen sido dada a ele pelo poder
publico no Brasil.

O IC é considerado uma grande inovacdo tecnolégioa campo da
otorrinolaringologia por permitir que surdos delwgsavero a profundpou seja, que até
entdo eram considerados sem qualquer possibildiadecuperacdo da sua audigédo pela
medicina, possam ouvir e se comunicar. Com o dispmsque € inserido na parte
interna do ouvido, o individuo pode ter reconhecitoede fala quase igual ao de um
ouvinte (Frederigue; Belivacqua, 2003).

A legislacéo que trata do IC, no Brasil, é a ptat&M/MS n° 1.278/1999. Essa
portaria estabelece os critérios para que hospEsn credenciados para a realizacao
da cirurgia e para a selecéo dos pacientes caondidatimplante.

O credenciamento de um hospital junto a Secreteri&alude do seu Estado é
um processo dificil, 0 que explica a existéncigpaogcos hospitais que possuem Centros
de IC no Brasil. O Hospital Universitario de BrasilHUB) obteve o credenciamento
do seu Centro de IC em 2008, apds um longo pededequisicdo junto a Secretaria de
Saude do Distrito Federal.

O HUB é o unico hospital do Centro-Oeste queizaa cirurgia de Implante
Coclear, atendendo pessoas de outras regides sldgpaibem. Os critérios adotados

pelo HUB para a selecdo dos candidatos ao IC s&eatlas na portaria GM/MS n°

1 O Implante Coclear é um dispositivo eletrénico geémula as fibras nervosas remanescentes naacécle
(parte interna do ouvido) que, por sua vez, tratesmio sinal elétrico ao nervo auditivo para que est
sinal possa ser decodificado pelo cortex cereBiblget al, 2007; Araujo, 2008). Ele é composto de uma
antena interna com um im&, um receptor e um calpo eetrodos, que sdo inseridos por meio de
intervencao cirdrgica no ouvido interno. O compdeerxterno € composto por um processador de fala,
microfone, antena e cabos de transmisséo (8fled 2007; Araujo, 2008).

2 A medicina estabelece quatro graus de surdez; tewderada, severa e profunda (Aradjo, 2088).
pessoas com surdez de grau severo a profundo possuecomprometimento maior da audicdo, que as
impossibilita de reconhecer sons de sirenes e afgrmmque dificulta uma vida independente. Parasess
pessoas, a prétese convencional ndo permite gaiehasdicdo, somente o Implante Coclear (Magalhdes
et al, 2010).



1.278/1999.

A portaria estabelece que seja considerado caoda@tiC o individuo que
possuir perda auditiva neurossensoripiofunda bilaterdl com cédigo lingtiistico
estabelecido, que tenha menos de 30% de discridonairal em testes com sentenca e
tenha “adequacao psicoldogica e motivacao para da$G” (Brasil, 1999), em casos de
adultos.

No caso de criangas, € exigido como requisitowrgiat de IC possuir centro de
reabilitacdo na cidade de origem, ndo reconheckviaa em conjunto fechado e
possuir “familia adequada e motivada para o usoindplante” (Brasil, 1999).
Adolescentes pré-linguais e adultos ndo habilitgude método oral sdo excluidos do
procedimento.

A portaria estabelece limites ao acesso ao IC, goma série de critérios tanto
meédicos, como sociais (“familia adequada e motif)adpie serdo analisados nesse
estudo.

Este trabalho teve por objetivo identificar a coegmsao dos profissionais que
trabalham no setor de Implante Coclear do HUB salpertaria no que diz respeito ao
acesso dos surdos ao direito ao Implante Cocleatou3se por entrevistar 0s
profissionais, pois eles sdo 0s responsaveis Egd dos candidatos ao IC, pela
realizagdo do procedimento e pelo acompanhamentsufiio.

O impedimentd que caracteriza a deficiéncia auditiva acarreta wérie de
restricbes a vida independente. Os surdos convis@m a discriminagcdo, enfrentam
barreiras sociais e econémicas para o exercicimple sua cidadania e em sua maioria
séo excluidos do mundo do trabalho (Francatial, 2010).

O IC possibilita que o impacto da lesdo que caraetex deficiéncia auditiva

seja minimizado, possibilitando a recuperacdo ddicaa pelos surdos severos e

* A surdez neurossensorial é causada por problemasaiea (parte interna do ouvido) ou no nervo
auditivo, o que impede a transmissdo dos estimaloltivos ao cérebro. Existem também as perdas
auditivas condutivas, quando o som nao é devidarteamismitido para o ouvido interno e as mistas, em
gue se manifestam as duas caracteristicas dogpsrda acima citados (Araujo, 2008).

* A surdez bilateral é quando a lesdo que leva &idefiia auditiva se manifesta nos dois ouvidos.

® A utilizacdo do termo impedimento é defendida geaquisadora Débora Diniz em substituicdo ao
termo lesdo. No inicio dos debates em portuguéee saldeficiéncia, Débora Diniz traduziu o termo
“impairment” por lesdo, como é possivel notar n@oli“O que é deficiéncia” (Diniz, 2007). Apls a
traducao oficial do termo por impedimento, na Cowwé@® Internacional sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, a autora passou a utiliza-lo derda com esta traducdo. Em suas publicacdes a parti
de 2009 é possivel identificar a utilizacdo do megBarbosa; Diniz; Santos, 2009; Diniz; Barbosa;
Santos, 2009; Diniz; Barbosa; Medeiros, 2010; DiSantos, 2010).
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profundos, no entanto, além de lidarem com a exé&é&le poucos centros de implante
coclear no pais, eles devem atingir uma série dérios estabelecidos na portaria
GM/MS n° 1.278/1999 para ter acesso a cirurgia.

Os profissionais que trabalham nos Centros de IQue selecionam o0s
candidatos ao procedimento lidam diariamente com resricdes e critérios
estabelecidos na portaria.

O tema desta pesquisa foi pensado a partir dav@gsger de campo durante a
disciplina estagio supervisionado em Servico Sauaketor de Implante Coclear do
HUB. Foi possivel constatar que os profissionalgain varios critérios para a selecéo
dos candidatos ao IC. Eles analisam, entre outu@st@es, se o individuo possui
condi¢des para arcar com a manutencao do apasiisceccirurgia.

Essas condicfes variam desde uma renda minimapatesiilidade de acionar
familiares e garantir o custeio dos componentesreas do implante (um processador
de fala, um microfone, uma antena e cabos de tiag&a) e as visitas ao setor para
sessOes de reabilitacdo e mapeamento.

Observou-se também que eles encontram uma selimitiegcdes para conceder
o IC, entre elas, poucos aparelhos disponibilizadds Estado, auséncia de programas
que atendam ao usuario de IC e possibilitem a reag&b do dispositivo e auséncia de
centros de reabilitagdo no pais.

A monografia se divide em quatro partes. No primeapitulo, é apresentada a
metodologia da pesquisa, que foi um estudo exginoat qualitativo. O método de
coleta de dados utilizado na pesquisa foi a ersti@giemi-dirigida.

O capitulo descreve o campo onde a pesquisa fdizada, o Hospital
Universitario de Brasilia (HUB); os participantea thesma; a coleta dos dados por
meio de gravacdo das entrevistas; a analise dassdad qual as entrevistas foram
transcritas e analisadas utilizando o método daoaudlise, analise transversal e a
revisdo de literatura; e os cuidados éticos adstado

O segundo capitulo apresenta os conceitos existangrca da deficiéncia. S&o
apresentados os dois modelos teoricos utilizad@squanceituar a deficiéncia: o0 modelo
meédico e o0 modelo social. O primeiro define a d@ficia pela lesdo ou pelas alteracdes
bioldgicas do corpo, enquanto o segundo definefiai@ecia pelo impedimento que a
caracteriza associada a fatores externos, comdtaada adaptacdo do ambiente ao
corpo deficiente.

Em seguida, o capitulo aborda as duas concepcOsterdg®s acerca da
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deficiéncia auditiva: uma que a enxerga como unestgo de cultura e estilo de vida e
a outra pelo ponto de vista da necessidade donteata terapéutico. O capitulo

apresenta a relagéo existente entre a deficiénaiawnerabilidade, mostrando que os
surdos sao considerados parte da populacdo vuklenderque experimentam um

determinado impedimento que pode coloca-los em sitnacdo de desvantagem em
relacdo as pessoas que ndo o experimentam.

O terceiro capitulo aborda as causas da deficiémaifitiva, a sua incidéncia
entre a populacao brasileira e os métodos de arieéo terapéutica: o Implante Coclear
e o AASP. O capitulo aborda também a legislacédo acercaeflei&hcia auditiva no
Brasil e como se da o0 acesso ao Implante Coclepaiso

O quarto capitulo compreende a andlise dos dadosst&lou-se que 0s
profissionais identificam uma série de lacunas ordapa que regulamenta o Implante
Coclear que impedem o acesso ao procedimento. Tanibie possivel verificar a
predominéncia entre os profissionais da no¢do dporsabilidade da familia pelo
tratamento do individuo e da auséncia de mecanistaqwojetos por parte do poder
publico para oferecer suporte ao usuario de IC arautencao do dispositivo.

Por fim, as consideracfes finais apresentam aslusdies da pesquisa e a
defesa da necessidade de politicas publicas gquéasteas necessidades dos usuarios de

Implante Coclear para garantir um maior acessa@edimento.

® Aparelho de Amplificacdo Sonora Individual. E atese tradicional, utilizada pelos surdos de geaa |
a moderado.
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Capitulo 1:Metodologia

1.1. Apresentacao

A pesquisa realizada teve por objetivo analisaretetos dos profissionais do
Programa de Implante Coclear do HUB a fim de idieati a compreensao deles acerca
da portaria GM/MS n° 1.278/1999 que regulamentadnte.

A pergunta de pesquisa foi “Qual o significado partaria GM/MS n°
1.278/1999 para o acesso ao direito do Implantde@gcsegundo os profissionais do
HUB?” e a hipbtese € de que os profissionais ifleaitn varias lacunas na portaria, que
impedem o acesso dos surdos ao direito de realizanrgia.

A pesquisa teve carater qualitativo e exploratéBegundo a literatura, a
pesquisa qualitativa tem por objetivo compreendgreecepcao de problemas pelos
sujeitos conferindo novas fungcbes a pesquisa sdeidbrma produzir novo discurso
sobre o social pautado em uma visdo democraticaugr2008).

A pesquisa qualitativa também revela uma divergdael situacbes e de atores
que se adaptam a situagOes diferentes o que ofemezelimensao variada de recursos,
ela substitui a pesquisa dos fatores e determingraia compreensao dos significados
por parte dos sujeitos (Grouxl, 2008).

A técnica de pesquisa utilizada foi de entrevistaidirigida. Esse método busca
explorar o significado de um fendmeno do pontoideawdos participantes e oferece ao
entrevistado a liberdade de tratar das questdegstnao, sem precisar se limitar a
responder a perguntas prontas, na medida em gasquipador anuncia de anteméao o
tema e dispbe de um guia de entrevista (Combe3ial). Essa técnica permite que
informagdes importantes, que ndo haviam sido cermihs anteriormente pelo
pesquisador, surjam no decorrer da entrevista saposser incorporadas ao estudo

analitico.

1.2. O campo da pesquisa

A coleta de dados foi realizada no Hospital Unikér® de Brasilia (HUB), no
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setor de Implante Coclear. O HUB é atualmente @aimospital credenciado pela
Secretaria de Saude do Distrito Federal e Enfa@rue possui capacitacéo e instalacdo
para realizar a cirurgia de Implante Coclear. Esgarizacdo foi concedida em outubro
de 2008 e desde entéo a equipe ja realizou vidt&g cirurgias.

O Implante Coclear se enquadra no quadro das ea$ipades de alta
complexidade que envolve tecnologia de ponta ecalto. Os pacientes sdo atendidos
pela equipe multidisciplinar formada pelos probssis de Otorrinolaringologia,
Fonoaudiologia, Servico Social e Psicologia, qualiavos possiveis candidatos a
realizacdo da cirurgia.

O HUB foi escolhido para a realizacado desta peaqois ser 0 pioneiro nesse
tipo de cirurgia no Distrito Federal e entorno. Qupe que atualmente avalia os
pacientes e realiza a cirurgia € a mesma que coinsegcredenciamento do hospital
com Centro de Implante Coclear pela Secretaria algdé&s do DF, com pequenas
alteragcbes no quadro de profissionais. Por constgupor terem trabalhado no
processo de credenciamento tiveram que estudagislagio e os procedimentos
necessarios para o credenciamento de um hospitatgrlizacao desse tipo de cirurgia.

Parte integrante da equipe multidisciplinar, osséastes sociais tém por funcéo
orientar 0s usuarios sobre a cirurgia de Implardeléar, solicitar o acompanhamento
da familia dos pacientes durante todo o processavaéacdo e analisar as suas
condicbes socioecondmicas. As assistentes so@amém sao responsaveis por
viabilizar as condi¢cGes para que 0 usuario consigaparecer as consultas, observar se
0 mesmo conseguird manter o aparelho de IC apdsir@ia e oferecer suporte em
parceria com outras instituicbes para que ele gargalizar a reabilitacao.

Uma dessas instituicdes € a Associat@® Deficientes Auditivos, Pais, Amigos
e Usuarios de Implante Coclear (ADAP), organizaga@o governamental de apoio aos
usuarios de IC. A reabilitagdo consiste em consuttam o fonoaudiologo, apds a
cirurgia, nas quais 0 usuario aprendera a pronupsiaons que passa a ouvir com o
aparelho.

Quando chega a instituicdo, o usuario € avaliado gada profissional em

separado, em seguida a equipe analisa 0 caso gomimo®e da o parecer sobre a

" Segundo a Companhia de Planejamento do Distritierié (Codeplan), o Entorno do DF é composto
pelos seguintes municipios: Abadiania, Alexaniabdgcairas, Corumba de Goias, Cristalina, Formosa,
Luziania, Mimoso de Goias, Padre Bernardo, Pireligp®lanaltina de Goias e Santo Antdnio do
Desobertolfittp://www.codeplan.df.gov.lpr
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possibilidade dele ser um candidato ao IC. O p&ei@necisa atender aos critérios
estabelecidos pelo programa e que estdo baseadomtasaa GM/MS n° 1.278/1999.
Caso contrério, o paciente é informado que naalateaos critérios.

A avaliacdo socioecon6mica do usuario, realizada pssistente social, é
considerada fundamental pela equipe para a clessid deste como candidato a
cirurgia de Implante Coclear. Essa avaliagao ctmsia identificacdo de uma rede que
dé suporte ao usuario durante e apos a cirurgimplante. Essa rede é, geralmente, a
familia. Verifica-se se o usuario com o apoio daifa possui condi¢cdes financeiras,

psicoldgicas e de saude para manter o implants, apiurgia.

1.3.  Os participantes e as entrevistas

A pesquisa foi realizada com os profissionais daipsg do Programa de
Implante Coclear do HUB. Optou-se por entrevistar ppofissionais ao invés dos
usuarios do IC tendo em vista que o foco é a anabibre a portaria que regulamenta e
estabelece as regras do implante. Os usuarios,am@iandas vezes, desconhecem a
legislacdo que diz respeito ao tratamento médice procuram e confiam no
conhecimento do profissional. Os profissionais, @manto, devem conhecer a
legislacdo no campo da saude para atuarem.

Também os profissionais sdo os responsaveis delgisedos candidatos ao IC,
pela realizacdo do procedimento e pelo acompanhantenusuéario. A compreensao
acerca da regulamentacdo do IC daqueles que spons@seis pela realizacdo do
mesmo é fundamental para identificar lacunas e;8ekitendo em vista contribuir para
o melhor atendimento dos deficientes auditivosreasr acessibilidade a cirurgia.

Participaram da pesquisa os sete profissionaigalgrédna de Implante Coclear
do HUB. As entrevistas ocorreram nas salas ddsspmanais do programa de forma a
preservar o sigilo das informacdes.

A Assistente Social do setor foi a informante-cialeepesquisa, que aproximou
a pesquisadora dos demais profissionais. A pestprsaapresentou o objetivo da
pesquisa e marcou um horario e data com cada giofed para a realizacdo da

entrevista.

8 O informante-chave é uma pessoa que faz parteupo gue se deseja pesquisar e age como facilitador
para a aproximacao do pesquisador aos demais mgahrigrupo.
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O guia de entrevista (Anexo 1) foi redigido anteriente e continha os
principais temas a serem abordados durante a estérg@ara evitar que nao se perdesse
o foco da mesma. Os temas foram divididos em t@&sob de perguntas. O primeiro
bloco teve como objetivo identificar o conhecimedts profissionais sobre a portaria
GM/MS n° 1278/1999 e de outras legislacdes que atiwaom 0S servicos de Saude
Auditiva.

No segundo bloco, foi introduzido o assunto dogKds existentes na portaria
para a implantacdo dos pacientes. Teve como objséilser quais 0s pontos positivos e
negativos da portaria para os profissionais e ifileat se eles apontam lacunas na
mesma.

No terceiro bloco, a pesquisadora buscou exploracompreensdo dos
profissionais sobre o critério de renda e acessbmatante Coclear e verificar quais
sugestdes eles teriam de alteracfes na portargurReu-se se eles consideravam que o
critério de renda poderia ser um fator impeditivargpo acesso ao IC de forma a
explorar a compreenséo dos profissionais sobrestagoL

1.4. Analise de dados

Um dos objetivos dos métodos de coleta de dadogrédaicdo de informacdes
homogéneas, elas devem ser comparaveis entre @i qgem submetidas a um
tratamento sistematico (Combessie, 2004). A peddircoleta de dados, o pesquisador
pode tratar as informacdes obtidas, compara-laslesar o seu contetdo.

A andlise do conteudo foi feita primeiramente isdta unidades significantes,
classificadas por palavras-chaves, abstraidasudoms#exto e realizando comparacdes
termo a termo. Pretendia-se explorar como os giofiais compreendem a portaria que
regulamenta o implante, as questdes de acessocoeedpnento e como o critério de
renda incide na selecdo dos candidatos. A anédisdivddiu em quatro etapas: 1.
Transcricdo das entrevistas e organizacdo dos dadoMlicroanalise; 3. Analise
Transversal e 4. Revisédo de Literatura.

Primeiramente, as entrevistas foram gravadas caso@e um computador com
gravador de &udio, em seguida elas foram transatiéaforma precisa e literal para
evitar a perda de informagdes e a distor¢édo dossdadnecidos.

Em segundo lugar, foi realizada uma analise dedalhbnha por linha

denominada “microandlise”, que tem como objetiviiageategorias iniciais e descobrir
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as relacbes entre conceitos (Strauss, Corbin, 2@38e tipo de analise foi feita em
palavras individuais, frases e paragrafos. Comeeopela analise dos trechos curtos,
separando-os do restante em um primeiro momentgegoida foram feitas perguntas
e comparacdes entre os dados, que foram classifiGad temas e subtemas.

No terceiro momento, realizou-se uma analise temssy, que consiste em uma
analise comparativa dos temas e subtemas (Compex¥id). Os trechos foram
reunidos em cada eixo de analise ou palavra-chava pbservar semelhancas e
diferencas (Combessie, 2004).

Por fim, a revisdo de literatura contribuiu paracanstrucdo dos conceitos
extraidos dos dados coletados. Os dados foram i@ssi®@m conceitos e, em conjunto
com trechos selecionados, desenvolvidos permitm@onstrucéo teorica do trabalho

em desenvolvimento.

1.5. Cuidados éticos

A resolucdo CNS 196/1996 estabelece exigénciamsetic cientificas para
pesquisas envolvendo seres humanos sob os prisci@iautonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia e justica; e visa assegurar os diretaleveres dos pesquisadores, dos
sujeitos de pesquisa e do Estado (Brasil, 1996n Eesolucéo estabelece os Comités de
Etica em Pesquisa (CEP), criados para defendemesesses dos sujeitos de pesquisa
no que se refere a sua integridade e dignidadei(Bt296).

O projeto de pesquisa foi submetido e aprovado @dmité de Etica em
Pesquisa do Instituto de Ciéncias Humanas da Widlaate de Brasilia e as entrevistas
s6 se realizaram apods essa aprovacao. O CEP empanecer acerca do cumprimento
da pesquisa quanto aos cuidados éticos e exercpapel consultivo e educativo
fundamental para os pesquisadores, 0s sujeitosstpiisa e a instituicao.

O convite aos profissionais para a participacdopeaquisa foi feito por
intermédio da assistente social que compde a egAipe profissionais, junto com o
convite, foi apresentado o tema, os principiosjetimos gerais norteadores da pesquisa
e solicitada a sua participacdo. Em caso de cansamb do profissional, as entrevistas
foram agendadas com cada um em separado.

Cada participante da pesquisa recebeu um Termoodee@Gtimento Livre e
Esclarecido com as informacdes sobre a pesquisagual esta esclarecido que: i) a

participacdo na pesquisa € voluntaria, podendai@iguo se retirar da mesma quando
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desejar, sem qualquer penalidade ou prejuizo comiversidade de Brasilia ou com a
pesquisadora; ii) as identidades dos participasge®o mantidas em sigilo absoluto; iii)

a pesquisadora disponibiliza seus contatos estandigposicdo para davidas.

18



Capitulo 2:0 conceito de deficiéncia e de vulnerabilidade

2.1. Conceituando a deficiéncia

O conceito de deficiéncia sofreu varias mudancas tilimas décadas. O
modelo biomédico, que era dominante até a décadddeompreendia a deficiéncia
como uma consequéncia natural do impedimento ernanpo e defendia que a pessoa
deficiente deveria ser objeto de cuidados biomédibiniz, 2007).

Nos anos 70, no Reino Unido, surgiram estudos siéfieiéncia em oposi¢cao
ao modelo biomédico. Esses estudos tinham outradapem do conceito de
deficiéncia. Esta era vista ndo mais como um impedio de um corpo anormal, mas
“uma simples expressdo de um impedimento que imggidcdes a participacdo social
de uma pessoa” (Diniz, 2007, p. 10).

Dessa forma, a deficiéncia passou a ser abordada om problema néo apenas
restrito ao individuo com impedimento, mas a esteusocial que oprime o deficiente,
gue nado estd adaptada as necessidades dos individeocompdem a sociedade e
imp0e restricdo as pessoas deficientes (Diniz, 2007

Os estudos criticos sobre a deficiéncia abandonasamwategorias pejorativas
como “pessoa portadora de deficiéncia” ou “portader necessidades especiais” e
passaram a utilizar os conceitos “pessoa com @afi@” ou “deficiente” e 0s conceitos
de “pessoa nao deficiente” ou “nao deficiente” pegaeferir aquelas pessoas que nao
experimentavam a deficiéncia (Diniz, 2007).

A deficiéncia passou a ser abordada como identjdadkeira e estilo de vida em
oposi¢cao ao modelo médico que tratava a defici@wmiago uma anomalia (Diniz, 2007).

Para os tedricos do modelo social, a deficiéncefinida pela opressdo ao
corpo deficiente, e deveria ser alvo de politicasdtado, ndo apenas de tratamentos
médicos (Diniz, 2007).

Esses teoricos separam o impedimento do corpo ficiédeia. Enquanto o
impedimento de um corpo seria alvo de cuidados coédia deficiéncia seria alvo de
politicas publicas do Estado para garantir diregagualdade em relacdo aqueles que

nao possuem nenhum impedimento (Diniz, 2007).

O termo “pessoa deficiente” foi adotado pelos te&ido modelo social e da
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primeira organizacdo politica formada por um grugm deficientes, a “Liga dos
Lesados Fisicos Contra a Segregacdo” (Upias), cowbjetivo de identificar a
deficiéncia como parte da identidade das pessaag(R007).

A primeira geracao de tedricos do modelo sociatlefeciéncia defendia que o
capitalismo era responsavel pela segregacdo doiateé, por este ndo atender as
necessidades do mercado e ndo ser util para dhogiedutivo (Diniz, 2007).

Para o modelo biomédico, o impedimento era a cdasdeficiéncia, enquanto
para o0 modelo social a opressdo exercida pelosefaExternos aos individuos com
impedimento é que consistia na deficiéncia (DiB)7). Esses tedricos aproximaram a
deficiéncia ao envelhecimento para mostrar questaiiavam sujeitos a ter algum
impedimento, e dessa forma conseguir reconhecinpar® as suas demandas (Diniz,
2007).

Em 2001, uma revisdo do modelo médico da deficéfaii realizada e como
resultado desse processo foi criada a “Classifacdgéernacional de Funcionalidade,
Deficiéncia e Saude” (CIF), em substituicdo a Glasgao Internacional de Lesao,
Deficiéncia e Handicap (ICIDH), de 1980.

A elaboracédo da ICIDH baseou-se no modelo biomédeaaleficiéncia e foi
responsavel por elaborar a triparticdo conceitesad-deficiéncidandicap que
durante vinte anos se contrapds ao modelo sociéfiiziéncia (Diniz, 2007)Hadicap
era um conceito entendido como a desvantagem ¢hdili resultante de um
impedimento ou deficiéncia, que dificulta a reajéza de atividades de maneira
considerada normal (Diniz, 2007).

Essa conceituacdo da OMS entendia a deficiénciao coeaultado de um
impedimento em um corpo considerado anormal (Dig)7). Para os tedricos do
modelo social da deficiéncia essa classificacdo wma retorno a abordagem da
deficiéncia no campo das doencas (Diniz, 2007).

A CIF foi uma revisao da ICIDH, motivo de vinte ande estudo e criticas a
classificacdo anterior (Diniz, 2007). Com a CIF,cosceitos de leséo, deficiéncia e
handicapséo considerados inadequados (Diniz, 2007).

A CIF passou a tratar a deficiéncia no campo peeigie aos dominios da saude
descritos com base no corpo, no individuo e naedade. (Diniz, 2007). Ela foi, em
certa medida, um reconhecimento da Organizacao Mdiuda Saude (OMS) acerca das
abordagens tedricas do modelo social (Diniz, 2007).

Essa nova classificacdo define a deficiéncia coesultado de uma relacao
complexa entre as condi¢cdes de saude de um indieidis fatores pessoais e externos,
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um conceito que engloba lesdes, limitacbes dedatiMds e restricdo de participacao
(Diniz, 2007).

A segunda geracdo de tedricos do modelo socialefiai&hcia foi formada
pelas tedricas feministas, que contestaram 0s pasBAOS seguintes pressupostos: de
gue as desvantagens experimentadas pelo corpted&icesultavam mais diretamente
das barreiras sociais que das lesdes; e de qua cetnada das barreiras do meio social
os deficientes seriam independentes (Diniz, 2007).

A critica feminista abordava a diversidade de eRperas da deficiéncia e
valorizava a questdo da interdependéncia. Elasutd®a a questdo da dor, do
sofrimento, dos limites corporais e a constatagdoqde alguns deficientes nunca
poderiam experimentar a independéncia por comfatoz, 2007).

Os primeiros tedricos eram homens, em sua maiaréa experimentavam o
impedimento medular e eram deficientes fisicos, rgjgitavam o modelo biomédico
curativo da deficiéncia e os aspectos do cuidadm gam o deficiente (Diniz, 2007).

A defesa dos teoricos do modelo social de que mdindo as barreiras os
deficientes poderiam demonstrar sua capacidadaifiwvadoara o trabalho foi criticada
pelas tedricas feministas que defendiam aquelesxperimentavam uma deficiéncia
gue jamais os deixaria independente ou capacitagoqtrabalho (Diniz, 2007).

As tedricas feministas defenderam o conceito daldue na interdependéncia
e introduziram a questao do cuidado e das cuidadmmn@ o0 argumento de que todas as
pessoas sao dependentes em determinado momenttadaeja na infancia, na velhice
ou na experiéncia de doencas (Diniz, 2007). Elmma¥am que para um determinado
grupo, a garantia do cuidado era uma questao degusocial e de sobrevivéncia
(Diniz, 2007).

Segundo Diniz (2007), atualmente “os deficientesarsgnciam sob o signo da
pluralidade e da diversidade de estilos de vidaeg&se novo marco teérico e politico
que a deficiéncia assumira a centralidade da aggmsloliticas sociais e de protecao
social nas proximas décadas” (Diniz, 2007, p. 73).

2.1.1 Um debate ndo consensual sobre a defici@nauditiva

O debate que acompanhou a evolucdo do conceiteefil@édcia do modelo
médico para a ultima geracdo dos teoricos do modetal ainda € motivo de
controvérsias. No campo da deficiéncia auditivadbas concepgdes, uma concepgao
que se baseia no desenvolvimento dos métodos deveantdo terapéutica para o
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tratamento da surdez e outra que nega qualquevenigio médica e defende a surdez
como uma cultura e estilo de vida.

Para compreender melhor essas duas abordagenso®ante conhecer a forma
como a surdez foi entendida durante varios se@iss dias atuais e quais alternativas
foram utilizadas para a comunicacao dos surdos eftdgs e com 0s ouvintes.

Nos séculos XV e XVI, a surdez era relacionada fici@acia mental ou
“deméncia”. As pessoas surdas eram vistas comouigdosas de um nivel de
inteligéncia abaixo do que era considerado “normpEla sociedade e eram
abandonadas ao relento até a morte (Lodi, 200®rtdac1998).

Na ldade Média, a filosofia cristd propugnava qyessoa com deficiéncia nao
tinha alma e a deficiéncia era interpretada oraocalesignios divinos ora como
possessao do demonio (lanni; Pereira, 2009).

Com a formacdo dos Estados Modernos, as pessosasnpasser vistas como
forca de trabalho, mas os deficientes permaneceistos como improdutivos (lanni;
Pereira, 2009).

As primeiras formas de “tratamento” dos deficienpes parte da Medicina
constituiram no confinamento em hospitais psiqu@s; dispensatorios, também

chamados de instituicdes totais (lanni; Pereir@920

A educacdo dos surdos teve inicio no século XVI epmmonge beneditino
Pedro Ponce de Ledn, que procurava ensinar a faldirguagem escrita aos surdos
filhos de nobres (Lodi, 2005; Lacerda, 1998).

Os monges do monastério ao qual Ponce Ledn patedc se comunicavam
pela fala, mas por um sistema de comunicagdo manuahtado por eles proprios
(Lodi, 2005). Varias pessoas tentaram utilizar doeh& de Ponce Ledn para levar os
surdos & oralizac8pmas sem sucesso, uma vez que nio sabiam a ecessaldz.

No século XVIII, em 1760, foi criado o Institutcabional de Surdos-Mudos de
Paris, primeira escola publica para surdos na Euilupdada pelo abade Charles Michel
de L'Epée, que criou a lingua de sinais francesdi(l2005; Abreu, 2009).

Houve, entdo, uma expansao do ensino da lingumals para outros paises da
Europa como também para os Estados Unidos por dasocomunidades de surdos
desses paises. A Franca e os Estados Unidos fargraiges nos quais a comunidade

° Consiste no método de ensinar a linguagem oras@m®s. Alguns autores (Lodi, 2005; Gesser, 2008;
Lacerda, 1998) que sdo contrarios a esse métodnaafi que a sua imposicdo desrespeita a lingua de
sinais como lingua prépria da cultura surda.
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surda e seus educadores lutaram com mais inteespads direitos dos surdos a uma
educacao especializada (Lodi, 2005).

No Brasil, a primeira escola de surdos, o antiggiitito Nacional de Surdos-
Mudos (INSM), foi criada em 1857 (Klein, 2006).

Atualmente, a maioria dos surdos desconhece ouecenmuito pouco da
Lingua Brasileira de Sinais (Libras) (Lodi, 200B)uns autores (Lodi, 2005; Lacerda,
1998) apontam as dificuldades que muitos possueraprendizado em escolas para
ouvintes devido a auséncia de um acompanhameraoifisp desses alunos.

Alguns teoricos (Lodi, 2005; Gesser, 2008; Lacel®98) defendem a surdez
como cultura e identidade de uma comunidade espeecids surdos, e também se
opdem ao modelo médico da deficiéncia.

Esses tedricos sustentam que a ideologia dominemwsiruida nos moldes do
oralismo, coloca a surdez em termos das dimens®esih e da normalizacdo. Eles
contrapbem a visdo da surdez baseada na falta dlgdauao reconhecimento da
dimensao cultural desta, com sua propria lingukeetidade.

Eles defendem a difusdo da Libras, que se tornmialbdpenas em 2002, por
meio da Lei n® 10.436. A lingua de sinais é comaitke como a linguagem e a forma de
comunicacao dos surdos.

Lodi (2005) afirma que, durante quase um sécul®@q18 1960), o discurso
hegemonico em relacéo a surdez enfatizou a qudataadicao, da fala e da linguagem
defendendo abordagens e praticas que levassenpagefaento” da surdez por meio de
proteses auditivas e ao desenvolvimento da lingnageal. Atitudes que sé&o
interpretadas pela autora como preconceituosase&nao a lingua de sinais (Lodi,
2005).

Gesser (2008) critica a utilizacdo dos termos tilefite auditivo”, “surdo-
mudo” e “mudo” e defende a desconstrucao das cobesanegativas que esses nomes
implicam na representacao social e na identidatleraldos individuos surdos. Abreu
(2009) afirma que a medicalizacdo da surdez € flatbistoria de luta entre surdos e
ouvintes que buscam definir um problema e locdbzém um determinado dominio
social.

Segundo Bisol e Sperb (2010), dois grandes modsl@s facilmente
reconhecidos na literatura acerca da surdez, unaséado na perspectiva clinico-
terapéutica, na qual a nocdo de deficiéncia é aleltro outro € baseado na concepcgao
socioantropologica, na qual a no¢ao de difererg@@ominante.

O modelo clinico-médico-terapéutico da surdez éelequue se centra na
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reabilitacdo, na cura ou minimizacado do impedimelt@orpo (por meio de implantes
cocleares e préteses auditivas) e na correcdo di¥emas na fala por meio da
aprendizagem da lingua oral (Bisol; Sperb, 2010).

A concepcao socioantropoldgica € formada na dédad@0, que abrangeu a
criacdo de uma é&rea de estudos charbad StudiegEstudos Surdos), que tem como
objetivo refletir acerca dos conceitos de identedamlltura, poder e linguagem (Bisol;
Sperb, 2010). Esse modelo surge concomitantemerg@aecimento dos movimentos
de deficientes no Reino Unido que dao origem accaitm de modelo social da
deficiéncia.

As autoras defendem que os dois modelos servirarhade para diferentes
abordagens terapéuticas, de reabilitacdo e de g@lucs surdos, mas que nao devem
ser tomados como absolutos (Bisol; Sperb, 2010).

Elas enfatizam que existem ainda outras perspectwhre a surdez, no campo
da psicologia. Uma perspectiva é a da psicanaliset@m buscado interpretar o lugar
que a surdez ocupa na estruturacéo da personatidagigeito (Bisol; Sperb, 2010).

Essa perspectiva procura nao reduzir o surdo acedimento que ele
experimenta e que caracteriza a deficiéncia, taoc@agoossui uma preocupacao
excessiva com a cura, caracteristico do modelacotierapéutico. Ela tem como
objetivo central observar como o sujeito surdo tdnsos sentidos, com maior
investimento das regibes do corpo com a linguairtiasse como se da sua relacao
psicolégica com os familiares ou entes préximos nfi@ sdo surdos e destes com ele
(Bisol; Sperb, 2010).

Essa ultima abordagem é fundamental uma vez qumpfatatado que entre as
criancas surdas, 90% possuem pais ouvintes (®iival, 2007). Silva et al (2007)
destacam que cabe aos pais a opcao pela linguageseq filho utilizara, se optaram
por uma instituicdo que priorize a linguagem faladmo forma de comunicagéo dos e
com o0s surdos ou uma instituicdo que adota a Linigu&inais. Ha4 os dois tipos de
instituicoes e profissionais e cabe aos pais exsdl®.

Essa pesquisa se baseia na compreensdo da dédia@scmoldes propostos
pelo modelo social e defende o reconhecimento ripudi de sinais e a sua difuséo.
Também defende o ensino da lingua oral aos usudgosmplantes cocleares ou
proteses auditivas e 0 acesso universal a essesedarsos, de forma que a escolha por

um ou pelo outro método caiba aos préprios defieea seus familiares.
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2.3. Arelacéo entre deficiéncia e vulnerabdade

A deficiéncia esta associada ao conceito de vubiletade. A vulnerabilidade é
definida pela capacidade reduzida de determinadds/iduos ou populacdes de
proteger seus interesses (Rogers; Ballantyne, 2008)

Ha duas dimensdes desse conceito. A vulnerabilidediinseca e a
vulnerabilidade intrinseca. A vulnerabilidade exddca esta associada a questdes
externas ao individuo, como pobreza, baixa escdalde e auséncia de renda. A
vulnerabilidade extrinseca ocorre quando sao negaldoforma injusta, direitos sociais
e politicos a certas camadas da populacdo. Essgocat de vulnerabilidade é
referenciada como “falta de poder” (Rogers; Ballaat 2008, p.126).

A vulnerabilidade intrinseca esta associada a tfsticas que tem a ver com
0s proprios individuos, como um determinado impeditn, uma doenca grave, ou
mental ou de idade (criancas e idosos) (Rogerdarghe, 2008). A vulnerabilidade
pode estar associada a individuos ou populacéege(RdBallantyne, 2008).

Uma populacéo € vulneravel quando a pobreza, adaltacesso a cuidados de
saude geram desigualdades de poder em sua relagdooutras populagbes ou
determinados individuos.

Certos grupos podem ser sujeitados a discriminaxsdiducionalizada em razao
de género, raca, idade, sexo ou deficiéncia, opgde empurrd-los para uma posicao
subalterna na hierarquia social (Rogers; Ballant206868).

Os surdos, assim como todas as pessoas deficis@i@gyrupos vulneraveis,
porque experimentam um determinado impedimentopgde de certa forma deixa-los
sob uma situacdo de inferioridade de poder em &elagos demais que ndo a
experimentam.

No estagio atual das politicas publicas voltadas ps deficientes auditivos, o
impedimento que caracteriza a falta da audicdo ptmiea-los vulneraveis e
dependentes de pessoas que escutam para conseguinicar com 0s ouvintes.

N&o obstante existam mecanismos como a leituraljabiutilizacdo de prétese
auditiva e a intervencdao cirurgica (IC) que podextueir os fatores de vulnerabilidade
intrinseca dos surdos, fatores externos podemmeagpecto de vulnerabilidade, um
exemplo desses fatores é a pobreza. Conforme afiffiatoet al (2011), a pobreza se
expressa de muitas formas e expde individuos aigeslde vida que estdo abaixo da
dignidade humana.
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Griz et al (2010), ao analisarem o perfil socioecondmico ud@es de recém-
nascidos atendidos no servico de Triagem Auditiearital (TANJ® do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Pernambuctaackes que a baixa escolaridade, a
dependéncia financeira e uma renda familiar ingirfte sdo indicadores que incidem
negativamente sobre o retorno das maes aos sedecBalde Auditiva, mesmo depois
de constatada possivel perda auditiva no recéniduasc

As autoras ressaltam que atualmente os rendim&artokares ainda sdo um fator
preponderante para garantir o acesso aos cuidademide no Brasil. Existe atualmente
a compreensdo de que a saude do individuo ndonasapeauséncia da doenca, mas
boas condi¢cdes econdmicas, sociais, politicas, eartéds, emocionais, que estdo além
do campo da medicina (Grét al, 2010). As condigbes demograficas, socioecondmicas
e culturais interferem de forma decisiva na sa@depgssoas (Grét al, 2010).

Outro fator que esté relacionado com a situacgumotieeza é que geralmente os
deficientes auditivos possuem uma trajetoria déus&o do mercado de trabalho e da
vida social, o que faz com que muitas vezes sejgymestidos aos menores salarios e
condi¢cdes de trabalho desfavoraveis (Carneiro; §R2007).

Os surdos convivem com a discriminacdo e enfrenbameiras sociais e
econbmicas para o exercicio pleno de sua cidadBhga.séo excluidos do mundo do
trabalho, espacgo de predominio da lingua oral (fedaret al, 2010).

Conforme constata Carneiro e Souza (2007) “embatafigiéncia ndo seja um
atributo da pobreza, é por ela influenciada” (Camoneésouza, 2007, p.77). A presenca
da pessoa com deficiéncia pode colocar a rendarddid em um patamar inferior a
média do conjunto de familias do mesmo estrato asodevido aos gastos
extraordinarios que o impedimento pode requerem@a; Souza, 2007).

Em pesquisa realizada no municipio de Betim, iotede Minas Gerais, 0s
autores constataram que a desigualdade de reneke1sf na incidéncia da deficiéncia
e que esta também se reflete naquela. A prec&eci#io da pessoa deficiente no
mercado de trabalho € apontada como um dos priadgtares para a reducédo da renda
familiar em decorréncia dos gastos com a deficg&nci

Os dados recentes da Organizacdo Mundial de Sawdéam a relacdo entre
deficiéncia e pobreza. Segundo a OMS (2010), enb,266rca de 278 milhdes de
pessoas no mundo foram identificadas com defi@éaaditiva, de grau moderado a
profundo, sendo que 80% delas vivem em paisesnde tmixa a média.

As consequéncias da deficiéncia podem agravar endépcia, a vulnerabilidade

19 A Triagem Auditiva Neonatal (TAN) é o procedimentilizado para a deteccdo da deficiéncia auditiva
precoce. O procedimento € seguro na deteccdo da paditiva (Hanna; Maia, 2010).
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e exclusdo social e poucas acdes estatais apmesemtagrau alto de cobertura as
necessidades das pessoas deficientes (Carneimg,007).

Nesse sentido, surge a necessidade de estudos palffieas no campo da
assisténcia social destinadas as pessoas comédefiauditiva que tenham como
objetivo contornar a situacdo de vulnerabilidadegei® se encontram e atender as suas
necessidades.
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Capitulo 3:0 Implante Coclear no Brasil

3.1. Ascausas da surdez e os métodos de imdeicao terapéutica

Segundo o Censo Demografico de 2000, 14,5% da pofal brasileira €
considerada deficiente, 0 que equivale a 24,6 rdlte pessoas. Destas, cinco milhdes
possui perda auditiva de graus variados, o quesepta 3,3% da populacéo brasileira.
Esses dados demonstram como € expressivo 0 canténge pessoas surdas, estando a
deficiéncia auditiva em terceiro lugar entre asaifericias existentes no pais (Miranda
et al, 2006).

A surdez ou deficiéncia auditiVaé a auséncia total ou parcial da audic&o.
Entres as causas da surdez estdo doencas adqpeldande durante a gravidez como
rubéola, sifilis, toxoplasmose, citomegalovirus,rppe e caxumba, intoxicacdes
intrauterinas e exposicdo a raios-X e doencas difeas, bacterianas (meningites,
otites) e virais adquiridas pelo bebé apds o nastion(Franceliret al, 2010).

Essas doencas se apresentam com maior incidéncigaéses pobres ou
considerados “em desenvolvimento”, sendo a pobwezalos fatores que contribuem
para a incidéncia da deficiéncia.

Bernadest al (2006) afirmam que, aproximadamente, 60% dos a@scsirdez
pré-lingualsdo em decorréncia de fatores genéticos e os al@féspor outras doencas.
No Brasil, os fatores ambientais estdo entre asipais causas da surdez (67%), com
prevaléncia dos casos de rubéola e anoxia neo(@8#6%), seguido de doencas
desconhecidas (18,5%) e de heranca autossomicssinex€15,5%) (Bernarde=t al,
2006).

No decorrer da vida de todas as pessoas, algunagak podem afetar a
audicdo, como a sindrome de Cogan (Gomes-Machkadd 2009) e acidentes que
causem dano ao ouvido.

A detecgcdo precoce da surdez até os trés mesesddeeva intervencdo
terapéutica iniciada até os seis meses garantena gu@nca que nasceu com surdez

tenha o0 mesmo desenvolvimento da expressao daatiegu que criangas ouvintes da

1 Existe um debate ndo consensual sobre a utilizéggiconceitos: deficiéncia auditiva e surdez. dless
estudo, optou-se por utilizar os dois conceitagjdeem vista que um dos objetivos é discutir o etac
de deficiéncia no modelo social, que se opde aegmd® biomédica de deficiéncia, tratada como uma
anomalia do corpo deficiente.

28



mesma idade (Francoeob al,2010).

A Triagem Auditiva Neonatal (TAN) € a forma maigcat de deteccdo da
surdez em recém-nascidos. Os métodos utilizadoFAMN consistem nas Emissdes
Otoacusticas (EOA) e no Potencial Evocado AuditeoTronco Encefalico (PEATE),
eles possibilitam o diagnéstico de criangas cordesiantes dos trés meses de vida de
forma né&o evasiva (Limat a,2010). Sem os exames, a deteccdo da surdez é&bhasea
em manifestacées da crianca que ocorrem em geralghta do terceiro ano de vida
(Mattoset al, 2009).

Estima-se que aproximadamente 62 milhdes de pesscagdade inferior a 16
anos, no mundo, tém perda auditiva permanente (Ghbichetto, 2007), ou seja, sao
surdos profundos.

A perda auditiva € a deficiéncia congénita maiswondetectada em programas
preventivos de saude (Gatto; Tochetto, 2007), naném, uma das principais barreiras
para a deteccdo precoce da surdez sdo os altasednde evasdo. Os pais nao
comparecem aos retornos das consultas devidoaad@linformacdo quanto as causas,
sintomas e impactos da deficiéncia auditiva; aaid@mum de que seus filhos nao
possuem a perda auditiva; e a ansiedade de sulveed® exame (Tochettet all,
2008).

A surdez também pode ser adquirida por pessoasaddade elevada. Estudos
demonstram que 65% das perdas auditivas sao athpigique 50% poderiam ter sido
evitadas (Franceliat al, 2010; OMS, 2010).

Ha também os casos de surdez subita, que sdoaef@@ss por surdez de tipo
neurossensorial de aparecimento abrupto e sem caundegcida. Segundo Maia e
Cahali (2004), a surdez subita € um dos temas nwstroversos da
otorrinolaringologia, devido ao desconhecimentsukes causas.

A deficiéncia auditiva é uma das lesfes que maigen os idosos e causa
dificuldades de comunicacdo, depressdo e isolamentmal. A perda auditiva
provocada pelo envelhecimento tem inicio ante6@anos. Nos homens, ela comeca a
se manifestar por volta dos 30 anos e sua evokigaais rapida em relacdo as mulheres
(Teixeiraet al, 2008).

Estima-se que o Brasil tera cerca de 32 milhdgsedsoas com mais de 60 anos
e sera a sexta maior populacéao de idosos do mund®80 (IBGE, 2009). Observa-se
também um envelhecimento dentro da propria popolagdsa. Enquanto 17% dos
idosos tém 80 ou mais anos atualmente, em 205 sef@o 28% (Nasri, 2008). Esses

dados reforcam a perspectiva do modelo social tlei&ecia, de que qualquer pessoa
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esta sujeita a ter alguma deficiéncia ao longoida & apontam para a necessidade de
estudos e politicas que possam facilitar as cordidé vida das pessoas com surdez.

Os avancos tecnoldgicos na area médica tém coittoilpara o atendimento as
necessidades das pessoas surdas. O desenvolviaentecnologia no campo da
medicina possibilitou o surgimento do Aparelho depAficagdo Sonora Individual
(AASI), por meio do qual, surdos de grau leve a enado podem escutar e se
comunicar oralmente.

O AASI é a protese auditiva convencional. Ele éiefite na maioria dos casos
de surdez, no entanto, para uma parcela das pessovadeficiéncia auditiva, o AASI
nao possibilita a discriminagéo de palavras e seat sendo o Implante Coclear uma
alternativa (Bentet al, 2004).

No campo da otorrinolaringologia, uma grande iné&eag¢ecnologica foi o
surgimento do Implante Coclear em 1970. O Impladtelear foi aprovado para
utilizacdo em pacientes em 1977, nos Estados Unpeds Instituto Nacional de Saude.

A partir dai, foram iniciadas pesquisas no Bragitiados centros de Implante Coclear
(Yamaguchi; Goffi-Gomez; 2009).

Fortunatoet al (2009) apresentam o Implante Coclear como o migsize
recurso tecnologico para garantir que a pessoaasatgta ndo apenas 0S SONs
ambientais, mas também os sons da fala. O IC pewomié o surdo de grau severo a
profundo ou pré-lingud possa compreender e expressar com funcionalidade a
linguagem oral (Fortunatet al, 2009).

O Implante Coclear possibilita a recuperacdo dacaada pessoas com perda
auditiva neurossensorial, severa a profunda bahater que, por conseguinte, nao
possuem nenhum ganho de audicdo com o Aparelhambdifcacdo Sonora (AASI). O
implante é considerado uma alternativa de grane&ecia para o acesso da pessoa
surda ao mundo sonoro e para a expressao funalanihguagem oral (Melet al,
2010; Benteet al,2004; Fortunatet al,2009).

A perda auditiva severa a profunda bilateral fonstderada durante muito
tempo incapacitante para a comunicacao de songtampes para a vida social, como
alarmes e sirenes, o que dificultava a vida satmal individuos surdos e excluia-os da
sociabilidade (Magalhaes al, 2010).

O Implante Coclear ndo se trata apenas de umagieyué um processo que
envolve trés fases distintas: a avaliagdo prégitar o ato cirdrgico e o

12 As pessoas surdas classificadas em grau pré-lisgoaquelas que ndo desenvolveram a fala.
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acompanhamento. Neste Ultimo, é realizado o mamiento do dispositivo e a
reabilitacdo do individuo (StughNascimentos; Belivacqua; Net2007).

Pesquisas em relacdo a avaliacao da percepcatadm$ausuarios de implantes
cocleares vém sendo desenvolvidas, bem como o maetkato do dispositivo e da
prétese convencional. A maioria dos centros de ¢Crmiindo busca maximizar o
reconhecimento de fala dos usuarios (Frederigutya®gua, 2003), o que contribui
para que eles tenham uma audicdo quase semelhdesteira individuo com audigéo
(Frederigue; Belivacqua, 2003).

Essas inovagfes tecnolégicas e o acompanhamentosutrio de IC sao
importantes porque permitem o acesso ao mundo c@us surdos que desejam isso,
sem prejuizo a sua saude.

As melhorias recentes na tecnologia do Implanteléaodém expandido os
critérios de selecdo de candidatos ao procedimeinfiogico, tanto em relagcdo ao
critério audiolégico, quanto a idade cirtrgica (Raret al, 2004). Estudos apontam
também que a idade do paciente ndo € um fatordeae na selecdo do candidato ao
implante (Oyangureat al,2010).

Os critérios para a implantacdo de pacientes vadiamcordo com cada Centro
de Salde Auditivd. Alguns Centros, por exemplo, realizam a cirurd& IC em
pacientes com neuropatia e meningite. Estudos amstjue esses pacientes podem
adquirir um reconhecimento de fala de 50% ou atié (Bevilacquaet al, 2006; Melo
et al 2008; Silva; Araujo, 2007), no entanto, ha maialbs Centros que realizam o IC,
casos como os acima citados ainda sao impeditam@sgimplantacdo dos pacientes.

A diferenca dos critérios utilizados por cada Gerte IC para a selecdo dos
candidatos depende da experiéncia dos profissiomai® quantidade de cirurgias

realizadas.

3.2. Alegislagéo brasileira e o acesso ao Impta Coclear

No Brasil, a legislacdo sobre deficiéncia auditeasiste nas seguintes normas:
i) a portaria GM/MS 2.073/2004, que institui a Boéi Nacional de Atencédo a Saude
Auditiva e define as atribuicbes dos servicos denglio basica, média e alta
complexidade (Brasil, 2004a); ii) a portaria SAS/NB87/2004 que determina a

13 0s Centros de Saude Auditiva fazem parte da PoMacional de Atencédo a Saude Auditiva e
existem nos hospitais da rede publica em todo ® (Baasil, 2004).
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organizacdo e implantacdo de redes Estaduais decddea Saude Auditiva, o
fornecimento de proteses auditivas e a reabilitalgBopacientes (Brasil, 2004b); iii) a
portaria SAS/MS n° 589/2004, que define o cadasindm dos servicos de saude
auditiva e a operacionalizacdo desses procedimant8sstema Unico de Satde;

Ha também as portarias: i) GM/MS n° 626/2006, gefind os limites fisicos e
financeiros dos estados, Distrito Federal e muitsigom relacdo aos servigcos de
atencdo a saude auditiva; ii) n°® 432, de 14 de mbwe de 2000, que determina a
ampliacdo do universo de concessdo de AASI aosmasi em tratamento no SUS;

Também ha um Decreto (SAJ/CC/PR n° 6.215, de Z&tnbro de 2007) que
estabelece o compromisso do Estado pela inclusipedsoas com deficiéncia.

No que se refere a educacao de surdos, a legistag@oto recente. O Decreto
n°® 6.571/2008 estabelece apoio da Unido aos EstaaodDistrito Federal e aos
Municios na ampliacdo da oferta de atendimento amiocal especializado aos
estudantes surdos com utilizacdo de material dmé&im braile e 0 uso de Libras
(Brasil, 2008).

Abreu (2009) ressalta que apesar das politicagcgagbpostularem que para a
educacéo inclusiva ocorrer precisa de formacapactiacao de professores, na pratica,
estes ndo estdo preparados para receber os aludos, é dificil eles terem dominio
da Libras (Abreu, 2009).

Os surdos ainda lutam pelo cumprimento da lei deiatizacdo da Libras
(Abreu, 2009). Manifestacdes foram realizadas mdrdeste ano contra a desativacao
das escolas especializadas para surdos em tods.o pa

A producdo de AASI também € insuficiente e atendenom de 10% da
necessidade global (OMS, 2010). Nos paises chamadodesenvolvimento”, no qual
o Brasil se inclui, menos de 1 em cada 40 pesamapr@cisam de uma protese auditiva
possuem uma (OMS, 2010). O que sugere que os shrds#eiros ndo estdo sendo
atendidos nem pelo ensino de Libras, nem estao @cesso as proteses auditivas.

No que diz respeito ao Implante Coclear, a port&M/MS n° 1278/1999
estabelece os critérios para a realizacdo da @ryglo Sistema Unico de Salde
(Brasil, 1999). Esta portaria também estabelecaecamas para o cadastramento de

Centros de Saude Auditiva para realizacdo da ¢arurg

No Brasil, os critérios aplicados para a selec&opdmientes sdo muito rigorosos
e existem em funcionamento poucos centros creddggara a realizacao do Implante
Coclear. Ademais, 0s centros para a reabilitac®o pdeientes, fundamentais para o
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sucesso do implante também sdo em numero redu2glcritérios para realizagdo de
Implante Coclear, definidos pela portaria GM/MS1878/1999, serdo explicitados no
Capitulo 4, de analise das entrevistas aos profias do HUB.

Atualmente, existem 143 centros de Saude Auditivgpais, sendo que apenas
83 s&o de alta complexiddde, destes, apenas 17 realizam o Implante Cdtl€&zses
dados demonstram que o Implante Coclear ainda dratammento novo no Brasil e
novos experimentos tém sido realizados para tarraéssivel a um nimero maior de
pessoas.

No contexto do Distrito Federal, aproximadamentéolda populacdo possui
algum tipo de deficiéncia, sendo que destes 3,5% déficiéncia auditiva (IBGE,
2000). Estima-se que no Distrito Federal haja dpragamente 85.000 surdos (IBGE,
2000).

O Hospital Universitario de Brasilia € o Unico htalp credenciado pela
Secretaria de Saude do DF e pelo Ministério da &aqata realizar a cirurgia de
Implante Coclear é na regido Centro-Oeste. Tendovieta isso, pessoas de varios
Estados e por vezes da regido Norte procuram anteatto de Implante Coclear no
HUB (Aradjo, 2010).

O Programa de Implante Coclear do HUB foi credmihwipela Secretaria de
Saude do DF e pelo Ministério Publico em 22 de lmatude 2008, no entanto, a
primeira cirurgia de IC foi realizada em 25 de male 2008. Desde o seu
credenciamento, o0 programa ja realizou vinte eccoirgias de Implante Coclear. A
equipe do programa €é multiprofissional e €& formgua dois meédicos, trés
fonoaudidlogos, um assistente social e um psicélogo

As condic¢des financeiras da familia sdo um do<raog utilizados no HUB,
tendo como referéncia o estabelecido na portaridM@Vin® 1278/1990, no quesito
“familia adequada e motivada para o uso do Impl@uelear” (Brasil, 1999), para a
selecéo de candidatos ao procedimento.

Os profissionais consideram que os candidatos Caaldvem ter condi¢des

14 Os Centros de alta complexidade envolvem tecnolagiaponta e de alto custo. Alguns dos
procedimentos e cirurgias realizados por essesoserfio: assisténcia ao paciente portador de doenca
renal cronica (por meio de dialise); assisténcia paziente oncolégico; realizacdo de cirurgia
cardiovascular; assisténcia traumato-ortopediayrgim de implante coclear; assisténcia em otologia;
cirurgia das vias aéreas superiores e da regidcakrcirurgia da face e da calota craniana; t&sisa

aos pacientes com queimaduras; e cirurgia baaaifievw.portalsaude.gov.pr

5 Nao existem dados oficiais acerca da quantidadeed¢ros de Implante Coclear no Pais. Essas
informacdes foram obtidas por meio de contato @héto com assistentes sociais de varios centros de
Implante Coclear como parte da disciplina de Est&gipervisionado em Servico Social no HUB.
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minimas de arcar com 0s seus custos de manutddeésa forma, além da avaliacao
dos critérios médicos exigidos pela portaria, diada se o paciente possui condi¢cdes
OuU meios para arcar com a manutencdo do IC, erewitaomprometimento do
procedimento.

A manutencdo dos componentes externos do IC, geeispm ser trocados
regularmente, € em torno de US$ 600,00 a 800,0repor ano (R$ 1.020,00 a R$
1.360,00), aproximadamente R$ 85,00 a R$ 113,00n@st® Esses valores podem ser
considerados altos para pessoas cuja renda fammfiar ultrapassa dois salarios
minimos.

Estudos demonstram que o material do Implante @océe de alto custo
(Hamerschmidt et all, 2010), no entanto, existenucps estudos que analisam o
impacto dos custos de manutencdo do implante mesuseIarios.

A auséncia de rendimentos pode comprometer 0 adesspacientes surdos ao
Implante Coclear tendo em vista 0s custos de suntgrRCa0, por iISSO SA0 necessarios
estudos sobre o perfil socioeconbmico dos paciedtes Programas de Implante
Coclear tendo em vista a satisfacdo da necessaksde usuario para o pleno sucesso
do procedimento.

Os profissionais de Servigco Social tém buscadailizabo acesso de usuéarios ao
SUS solucionando as demandas destes em relacagpimie Coclear, no entanto, no
que se refere a manutengdo dos componentes donte@aclear ndo hé ainda projetos
de custeio por parte do poder publico.

Uma pesquisa realizada como parte da disciplinaestégio supervisionado
identificou que 33% dos pacientes da Saude Auditi&a possuem renda propria,
dependendo de familiares e que 36% possuem atésdt@igos minimos (Gontijo,
2010).

A pesquisa utilizou uma amostra de 100 fichas ddiagéo social do Servico
Social em um universo de 500. Constatou-se, com as®stra, que a maioria dos
usuarios atendidos pelo programa ndo possui rarfadeste para arcar com 0s custos
de manutencao de um IC, caso viessem a se tomadidatos ao procedimento.

Além da constatacdo da pesquisa documental no HBjmentos sociais ja

6 Essa informacdo foi cedida pela ADAP (Associacls Deficientes Auditivos, Pais, Amigos e
Usuarios de Implante Coclear) a pesquisadora pao o contato eletronico. A funcdo da ADAP é
intermediar a relacdo do usuario com as empredagcdates do IC. A ADAP negocia prazos de
pagamento do conserto dos aparelhos e encomemdanp®nentes externos do IC que 0 usuario precise.
Essa €& uma estimativa média dos valores das trésresas de IC que atuam no Brasil
(http://www.adap.org.by/
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sinalizavam para a insuficiéncia da renda dos imude IC para a sua manutencdo. A
Associacao dos Deficientes Auditivos, Pais, Amigoblsuarios de Implante Coclear
(ADAP) é uma organizacdo da sociedade civil cripdea atender a demanda dos
usuarios de IC que ndo conseguem arcar com o0s @li€t®s de manutencdo do
componente externo do dispositivo.

O usuario de implante se associa a ADAP e paga tara anual de
aproximadamente R$ 100/00 A associacdo vende os componentes externos que
compra das empresas de implante aos filiados efedecfacilidades de pagamento,
opcao que as empresas nao oferecem e barateandowalsr aqueles que ndo possuem
renda para o pagamento do equipaménto

Conforme se constatou acima, a manutencao do campoexterno do implante

acarreta varios gastos aos seus usuarios. Os gasgtos impedimento que caracteriza a
deficiéncia podem comprometer a renda familiarnAbtisso, o impedimento do corpo
pode ser um fator de desvantagem para o individuealizacdo de varios campos de
atividade, tendo em vista a ndo adaptacéo do roeials deficiéncia.

A portaria GM/MS n° 1278/1999, que regulamenta @lémte Coclear nao
menciona e nem considera os custos de manutenc@cesimo pelo usuario apos a
realizacdo da cirurgia, apesar de considerar iraptato tratamento (Brasil, 1999). Essa
lacuna na portaria pode ser considerada uma lmanpaira 0 acesso das pessoas ao
tratamento, uma vez que na selecdo do usuariosidenado se ele possui condicdes de
manter o equipamento do IC e comparecer as sededesoaudiologia e mapeamento.

Uma das alternativas que poderiam ser acionadas gieander ao usuario de
Implante Coclear seria 0 acesso ao BPC. A Lei Ocgéaha Assisténcia Social — LOAS
(Lei n. 8.742 de 07/12/1993) prevé o Beneficio desfa¢cdo Continuada (BPC) as
pessoas com deficiéncia incapacitante para o tralmpara a vida independente e que
comprovem renda familigrer capitainferior a ¥ de salario minimo (Bittencoett al,
2011), no entanto, o deficiente auditivo usuéridrdplante Coclear ndo atende a esses
critérios, pois € considerado reabilitado, ou sejamplante minimiza o impacto do
impedimento e permite que este seja consideradixitago para o trabalho.

Conforme Bittencouret al (2011), as familias das criancas deficientes magit
usuarias de AASI contam com redes de recursosisdaiaigos, vizinhos, colegas de

7 Informagao fornecida a pesquisadora por uma iofial que integra o Programa de Satde Auditiva
do HUB.

18 |dem
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trabalho, clientes), que também aparecem como wmsafamas de suporte social,
fornecendo apoio no cuidado das criancas.

Conforme relata uma das mées entrevistadas panBdtrtet al, “A médica
falou que o aparelho era muito caro. Ai eu faleitittncaro o que? Se eu vender a
minha casa dé para comprar?” (Bittencarél, 2011, p.774) sinalizando a disposi¢ao
dos pais para com o tratamento dos filhos.

Atitudes como essa da mae relatada por Bitten@iwat se enquadra no quesito
“familia motivada”, que € um dos critérios da pogaGM/MS n° 1278/1999 para a
indicacdo de usuarios a cirurgia de Implante Cocleso sinaliza que a portaria
GM/MS n° 1278/1999 e os profissionais de saudetaposesse tipo de protecao social
e amparo de familiares e comunidades para a cdawess|C, tendo em vista 0s seus
custos de manutencao.

Embora exista essa rede de recursos sociais désatm que é uma fonte de
protecdo social, os autores afirmam que esta n@ma forma ampla e universal e
depende do esforco individual e familiar (Bitteritaet al, 2011). E uma rede que se
forma para substituir a intervencéo do Estado, peigpoia mais frequentemente nas
relacdes sociais que na rede de recursos sociblieqs) seja pela falta de informagéo
ou pela dificuldade na sua obtencéo, o que € peic@elos pais com uma sensacao de
descrédito nas politicas publicas (Bittencatral, 2011).

O perfil dos pais também demonstra que o cuidada gam as criancas
deficientes auditivas recai sobre as maes. Bittet@h al (2011) apontam que o perfil
da maioria de seus entrevistados foram maes danamsh, que acompanhavam 0s
filhos na reabilitacdo, uma vez que os pais eraspamsaveis pelo provimento dos
recursos do lar.

Carvalho e Almeida (2003) afirmam que em sociedagesndo dispdéem de um
sistema de politicas sociais efetivo e abrangetiejo o Brasil, as condi¢cbes de
subsisténcia das familias sdo determinadas parigeude rendimentos.

Os autores assinalam que as mudancas no mercailabdého e na economia
brasileira a partir dos anos 90, com avanco d&itezacdo e destruicdo de empregos,
tém fortes impactos sobre a condicdo de vidas atafliés brasileiras que afetam sua
capacidade de propiciar efetiva protecdo socialsaas membros (Carvalho; Almeida,
2003).

Proni (2011) afirma que os problemas enfrentadossegmentos expressivos da
populacao brasileira no mercado de trabalho s&uaw®, atingem parcelas expressivas
dos trabalhadores e se manifestam em diferentesfode insergéao.
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A dificuldade das familias em propiciar protecagialoefetiva a seus membros
pode ser observada em algumas das familias degsesmadidatas ao Implante Coclear.

As familias estdo sendo chamadas cada vez mais cespmnsaveis pelos
mecanismos de protecdo social. E a organizaciomsdpel pela existéncia de seus
membros e satisfacdo de suas necessidades bésigaanto o Estado vem buscando a
racionalizacdo dos gastos, com énfase na focatizde&centralizacdo e busca de novas
parcerias com o mercado e a sociedade (Carvalinaeidh, 2003).

A familia tem importancia vital para o cuidado ergéa fonte de protecao social
fundamental aos individuos, complementando a agd&siado, mas ndo podendo,
portanto, ser seu substituto.

Os autores afirmam que os programas de assistéocial tém enfatizado cada
vez mais a necessidade da “responsabilidasi@bpulacdo pauperizada para com seus
problemas, exaltando a “participagédo”, a “soliddade” e a “autogestdo” (Carvalho;
Almeida, 2003).

Segundo os autores, a familia vem perdendo grasa¢inte sua capacidade de
funcionar como mecanismo de protecdo de seus campem devido as condicoes
atuais da economia, 0 que leva a deterioracdo aladigdes de vida da maioria da
populacao (Carvalho; Almeida, 2003).

O Sistema Unico de Saude é um programa nacioralaisob os principios de
Universalidade, Equidade e Integralidade (Bragi0®. Bravo (2010) ressalta que a
constituicdo do SUS foi uma conquista do movimestmitario e de demais
movimentos sociais organizados nos anos 70 em tomojeto de Reforma Sanitaria
e representou um grande avanc¢o na politica de saésdieira.

Antes do SUS, durante varias décadas, para sedes@a salde era necessario
possuir um contrato de trabalho formal e aqueles m@p possuiam recorriam aos
poucos servi¢os estaduais e municipais ou as S@atsess de Misericordia, destinadas
aos “indigentes”, como eram chamados (Pontes, 2011)

Bravo (2010) afirma que a politica de saude noiBsafreu a partir dos anos 90,
contencdo de gastos, estimulo ao segmento privadestnanciamento. Sob essa
l6gica, prevalece a nocao de que ao Estado cabatgar minimo aos que ndo podem
pagar, ficando o mercado responsavel por atendecidaddos consumidores (Bravo,
2010). Como principais caracteristicas destacam-sarater focalizado das politicas
sociais, a privatizacdo dos servicos e o questientonda universalidade do acesso
(Bravo, 2010).

O SUS passa por uma fase historica de impassemuséacia de financiamento
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vem dificultando a efetivacdo dos principios do Stk&no a universalidade (Mendes,
Marques, 2009). O cumprimento das metas de inflagd® superavit primario resultou
na diminuicdo dos gastos publicos, especialmente aosaude (Mendes, Marques,
2009).

Assiset al (2003) afirmam que o principio da universalidagirantido em lei, é
reinterpretado na pratica social ndo como um usalsmo inclusivo, como direito de
cidadania, mas como um universalismo excludentpresgado na oferta de servigos
limitantes e de baixa resolubilidade.

Demo (20003) analisa que as propostas marcadasapshaimento universal
passaram a ser colocadas em xeque, como a educacsaide publicas e gratuitas. A
focalizacdo que visava poupar recursos em favanelwado se tornou predominante e

0 atendimento universal se degenerou na “coisaefudna o pobre”.

Jesus e Assis (2010) definem acesso como 0 aceitonde usuario no momento
em gue expressa sua necessidade e os caminhosrijesc@ara a resolucao desta.
Segundo o autor, 0 acesso vai além da conexaceminples ao conceito de “porta de
entrada”, mas possui um carater transformador alalaele, sob a Gtica da cidadania na
producao dos servigos de saude.

Pontes (2011afirma que a universalidade do atendimento cordigeg@ como o
principio que mais caracteriza 0 SUS em sua prapestencial, dessa forma todos os
cidadaos devem ter suas necessidades atendidagupasa possa assegurar a efetivacao
do acesso em qualquer nivel de atencdo, ou sejameoneos servicos de alta
complexidade, que sdo de alto custo e que ante®na&o acessiveis ao conjunto da
populacao.

Griz et al (2010) afirma que os aspectos econdmicos dos osuanidem incidir
negativamente no tratamento ou no acesso ao sedacsaude. Segundo Travasebs
al (2006) o acesso aos servicos de saude no pais é fortenméiotenciado pela
condicéo social das pessoas.

Em um estudo acerca do acesso e a utilizacdo dososede salude no Brasil por
diferentes grupos sociais, Travassbsl (2006) identificaram que de 1998 até 2003 as
desigualdades sociais no acesso permanecem peese@teaenda influencia mais o
acesso que a escolaridade.

A portaria GM/MS n° 1278/1999, objeto deste estuwlogiu na década de 90,
contexto de forte pressdo pelo desfinanciamentsad@e publica e o estimulo aos
servicos privados de saude.

A focalizacéo dos servicos do Estado aos maisdes#cidos se traduz no limite
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de acesso pleno dos deficientes auditivos ao Irtgl@oclear, dada a limitacdo da
portaria em nao propiciar 0s custos para a sua teRgan.

N&o estabelecendo condigbes para a manutencdoodgmeentes externos do
aparelho, a portaria faz com que os profissionaissdide se vejam obrigados a
selecionar entre os candidatos a cirurgia aquealesterdo condicdes financeiras ou
familiares para arcar com a manutencéo do IC.

No préximo capitulo, apresentaremos como 0s piofiass de Saude que
trabalham com o Implante Coclear enxergam alguesdtgrios exigidos na portaria.

O acesso ao Implante Coclear no Brasil ndo € amjpiestrito, ha uma série de
requisitos que o individuo deve ter para podelizaaa cirurgia. Ha4 poucos Centros de
Implante Coclear no Pais, naqueles que existem,stad& disponibiliza poucos
aparelhos para implantacédo dos usuarios.

Em decorréncia dessa auséncia de aparelhos emidagentsuficiente, os
profissionais tém receio de “desperdicar” essegelipss, ou seja, coloca-los em
pacientes que nao os utilizara, seja por ndo &ssaca um centro de reabilitacdo na
cidade de origem ou por néo ter condi¢Oes finaaseaile arcar com seus custos de
manutencgao.

A falta de investimento do Estado no SUS permite sglcompreenda a portaria
gue regulamenta o IC. Os profissionais identificaémias lacunas na portaria que
impedem o acesso pleno ao Implante Coclear. A giot@o surdo € oferecida pela
metade, o Estado fornece o aparelho de IC e ag@yumas néo as condi¢cdes para a
reabilitagdo e manutencédo do mesmao.

39



Capitulo 4: A compreenséao dos profissionais sobre a portani@ iegulamenta o

Implante Coclear

4.1. O protocolo de atendimento dos pacientes

No Programa de Implante Coclear do Hospital Unitais de Brasilia, os
pacientes que possuem perda auditiva realizam wmsulta com cada um dos sete
profissionais. A demanda é espontanea ou indicadaoptro profissional, seja do

proprio HUB ou de outra unidade de saude.

Se 0 paciente possuir perda auditiva profunda efodasuario de AASI, os
profissionais recomendam a ele a utilizacdo do AB&Ium determinado periodo de
tempo. Se ele ndo possuir nenhum ganho de audigA@@rétese convencional, ele é

considerado um possivel candidato ao Implante @ncle

Para ser considerado um candidato ao Implante &odeaciente deve atender a
alguns critérios, que sdo em sua maior parte detatbes pela portaria, alguns sao

estabelecidos pelo proprio programa.

Segundo a portaria que regulamenta o IC, além deassuir nenhum ganho de
audicdo com o AASI, o usuario adulto deve ter pautiitiva bilateral e possuir cédigo
linguistico estabelecido, ter menos de 30% de idistacdo vocal em teste com
sentengas e possuir “adequacdo psicolégica e matvaara o uso de implante”
(Brasil, 1999).

Uma crianga deve cumprir 0s seguintes requisiersexperiéncia com a prétese
auditiva por no minimo trés meses, ndo conseguonfeecer falas em conjunto
fechado, possuir “familia adequada e motivada patso de Implante Coclear’e

possuir condicbes adequadas de reabilitacdo ndecataorigem (Brasil, 1999).

N&o sédo candidatos ao Implante Coclear surdos jperda severa; que possuam a

perda auditiva mesmo que profunda em apenas urdauyie tenham mais de 30% de

19 Esse critério é citado na portaria, mas ndo éieaqn. Os profissionais compreendem como o
comprometimento da familia com a implantacdo danca. E avaliado se as expectativas dos pais
correspondem ao que é de fato proporcionado petod@anca surda e se eles seguirdo todas as €@pas
implante, incluindo o pds-cirargico, com comparesimo as sessées de fonoaudiologia e mapeamento.
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discriminacdo vocal em teste com sentencas; queuposagenesia da coclea e outras
contraindicacbes médicas; e adolescentes surdebngué@is ndo reabilitados pelo
método oral. Em resumo, apenas aquele que possia @eiditiva neurossensorial
profunda nos dois ouvidos e esteja reabilitado [petpiagem oral € um candidato ao

implante.

Alguns desses critérios foram contestados pelodispianais entrevistados.
Alguns profissionais afirmaram que o paciente que&spi perda severa também poderia
ter acesso ao implante e que a porcentagem dé%téas testes de discriminacdo de
sentencas é muito baixa e exclui uma parcela cerdsidl de surdos que se

beneficiariam do IC.

Estudos (Oyangureet al, 2010; Bevilacquat al, 2006; Meloet al, 2008; Silva;
Araujo, 2007) também demonstram que esses critéstabelecidos na portaria estao
defasados. A idade do paciente ndo é mais um fatoludente na selecdo dos
candidatos ao implante (Oyangurenal, 2010) e quanto a porcentagem de 30% nos
testes de discriminacdo de sentencas, variososedt# Implante Coclear trabalham
com a porcentagem de 40% (como € o caso do prbijp®), pois a determinada pela

portaria promove uma exclusdo dos candidatos azegimento.

Os profissionais relataram também que a portanarge contemplar o implante
bilateral, ou seja, a possibilidade do pacienteig@lantado nos dois ouvidos, pois

possibilitaria um ganho de audicéo ainda maior:

“O implante bilateral é uma coisa que comprovaddenéar muita diferenca e a
portaria ndo contempla (...). E um fator que ewamle precisa ser mudado, porque o

beneficio que o paciente tem € enorme” (Profissidha

Os critérios “motivacédo para o uso de Implante €| em casos de adultos e
“familia adequada e motivada para o uso de Impl@otdear”, em casos de crianca, sdo
controversos e subjetivos. A portaria deixa parprofissionais a responsabilidade de

avaliar se 0s pacientes possuem esses Ccritéerios.

Segundo os profissionais, é avaliado se a famdizrdinca ou o paciente tera
condicbes de comparecer em todas as sessfOes damespe e reabilitacdo, condicéo
fundamental para o funcionamento do implante, @sseguira arcar com 0s custos de

manutencgado dos seus componentes externos.
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Essas condicbes ndo sado necessariamente um cde&renda, observa-se se a
familia buscara apoio de redes sociais, como aclesso dos Deficientes Auditivos,
Pais, Amigos e Usuarios de Implante Coclear (ADAIR)de outros programas sociais,

como o Passe Livre, para arcar com essas despasasua renda seja muito baixa.

A analise socioecondmica elaborada pelo Assisteédteial € um dos

instrumentos avaliados para que o paciente segdsrado um candidato ao implante.

Essas condi¢des sao estabelecidas porque os jprdissafirmam que o Implante
Coclear é um procedimento de alto custo e compezerglie ele envolve as fases de
avaliacdo pré-cirargica, a cirurgia, o acompanhdmen a reabilitacdo. (Stuchi;
Nascimentos; Belivacqua; Neto, 2007).

Os profissionais acreditam que é preciso avaliar gaciente conseguira cumprir

todas as etapas do implante e se possui condicéeéraicas e sociais para isso.

A concepcao presente nessa avaliagdo das condgrigais, familiares e
econdmicas dos usuarios é bastante influenciadagsebssez de recursos, baseada na
idéia de que é preciso implantar somente aquelesmias que dardo seguimento ao
tratamento, porque €é um procedimento caro e acaba gonferir grande

responsabilidade a familia pelo tratamento do ildio.

Bittencourt et all (2011) analisam que a rede de recursos sociaisggam
comunidades, colegas de trabalho) acionada petalida das criancas deficientes
auditivas substitui o Estado por uma fonte de gémiesocial que depende do esforco

individual e familiar.

A auséncia de politicas sociais e o chamado dod&gpara a intervencdo da
familia acabam por responsabilizar a populacdo er@mgura (Carvalho; Almeida,
2003).

Segundo Carvalho e Almeida (2003), o Estado pronmsvecionalizacdo dos
gastos, a focalizacdo das politicas sociais e @anas familias para intervir como
mecanismo de protecdo social dos individuos. Aaid@& importancia da familia como
mecanismo de protecdo social € determinante na reemgfo dos profissionais

conforme veremos a seguir e consta na prépriaregae regulamenta o IC.
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4.2. A compreensdao dos profissionais

Os profissionais entrevistados, que trabalham nar sk Implante Coclear do
HUB possuem diferentes visdes sobre a portaricegidamenta o procedimento, mas
a maioria compreende que seria necessario um rapmo do Estado ao individuo

implantado, sobretudo no que diz respeito a magéatedo IC.

Quando foi pedido para que os profissionais fatassen pouco sobre a portaria,
cinco dos sete entrevistados relataram as resdrigbe ela possui. Dois profissionais
manifestaram concordancia com a portaria, trésodidoicia, dois ndo manifestaram

nem acordo nem desacordo e um afirmou ndo se leisaegras da portaria.

O relato do profissional R abaixo permite uma compreensdo da visdo dos
profissionais entrevistados que concordam com stsig@es presentes na portaria que

regulamenta o IC:

“E uma portaria que a gente considera muito rignrosque é muito bom,
porque ela limita muito as indicacdes, porque $Bg00s pacientes que
tivessem indicacdo de colocar implante, o SUS E&gasdo conseguiria
pagar. Eu acho coerente, ela ndo vai atingir a todmdo que precisa,
realmente ndo vai conseguir, mas ela é muito cteréProfissional A).

Nesse relato é possivel identificar a predominadeiadéia de dificuldade do
sistema publico de salde em atender a todos quésare devido a auséncia de

recursos.

Segundo Bravo (2010), um dos resultados da prggdaa@ontencéo de gastos, do
desfinanciamento do SUS e do estimulo ao setoagwide Saude no Brasil nas dltimas

décadas é o questionamento da universalidade deaace

Alguns profissionais passam a acreditar que nada pessivel atingir a todos que
precisam. Alguns questionam a universalidade dssacepor isso afirmam, em
determinados momentos nas entrevistas, que o SU&rsegue atender ao surdo
profundo e que é preciso observar se os pacierdsesupm formas de manter o

dispositivo e o tratamento apés a cirurgia.

% Optou-se nessa pesquisa por utilizar letras paraeferir aos profissionais entrevistados, com o
objetivo de preservar-lhes o0 anonimato.
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Bravo (2010) enfatiza que a proposi¢cdo do SUSdmasstituir como um sistema
publico universal ndo se efetivou e a defesa doasendimento aos segmentos mais
pobres o distancia cada vez mais da sua perspectiversalista. Assim, o principio da
universalidade é reinterpretado na pratica soc@o um universalismo excludente,

com servicos limitantes e de baixa resolubilidaksiset al 2003).

No caso do Programa de Implante Coclear, € possdesitificar que os
profissionais promovem uma selecdo dos candidagda puséncia de implantes
cocleares suficientes e pelo receio que os pacsiemie tenham condicdes de dar

seguimento ao tratamento pos-cirdrgico.

Na primeira pergunta da entrevista na qual se poocudentificar as
caracteristicas da portaria, segundo os profissipaEm da maioria deles relatarem as
restricbes que ela possui, quatro falaram sobdéiasldades de acesso ao implante:

“A gente se guia por ela (a portaria) para gerereiarganizar quem sao 0s
candidatos, como selecionar, como priorizar, poente sabe que é um

trabalho que tem que ter escolha. O trabalho do 8UBnitado, € um
procedimento caro” (Profissional C).

Os profissionais identificam que a portaria possuitas restricbes que dificultam

0 acesso. A maioria dos profissionais relata agsedade de escolha e de limitagao.

Acerca da finalidade da portaria, trés profissismaiormaram que a portaria tem
o papel de criar critérios e consiste em priorizaaurdo profundo; dois profissionais
identificaram que o objetivo da portaria é estad®mlguem vai receber o beneficio e um
profissional relatou que a portaria pode ser “pmeeduosa, excludente e limitante”,
mas possui razdes que justificam isso, ou sejaseqi@dos os profissionais, com
excecdo de um, de alguma maneira identificam didade da portaria em como
promover a selecdo dos pacientes. Um profissigmahas identificou a finalidade da

portaria como promover o acesso das pessoas agoserv

Sobre a atuacdo do Estado com relacdo as pesdioasnties auditivas, cinco
profissionais responderam que ha um empenho pte pas programas do sistema
publico de salde em melhorar o atendimento a eggeento populacional, enfatizando
o0 setor em que trabalham e um profissional desareeeno omissa, insuficiente e
negligente. Alguns enfatizaram o fato de que portosalanos a deficiéncia auditiva foi

desconsiderada pelo Estado.
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Quando perguntado aos profissionais sobre osiost@resentes na portaria que
eles consideravam imprescindiveis para a implaotdo8 pacientes, trés responderam
o suporte da familia e a estrutura financeira, antfudois responderam a auséncia de
ganho de audicdo por parte do paciente com o us@A®i. Sendo que um citou o
critério de o paciente ser surdo profundo e umtérar de contraindicagcado para crianca

com comprometimento neurolégico.

Barbosaet al (2010) ao analisarem os critérios definidos peléslioos peritos
para a concessao do BPC identificam uma tensa® emntmodelo biomédico e social da
deficiéncia na prética da pericia médica. “Ha umspuda pela autoridade discursiva: se
€ a classificacdo médica dos impedimentos corporaise € a avaliacdo das barreiras
sociais 0 que determinara a definicdo de deficipata acesso ao beneficio” (Barbosa
et al, 2010, p. 52).

O mesmo acontece com os profissionais do HUB, haindefinicdo sobre quais
critérios seriam imprescindiveis para a implantad@® pacientes. Alguns profissionais
identificam o suporte da familia e a condicdo doeiautros aspectos estritamente
médicos, como a auséncia de ganho de audicdo daASb E possivel sugerir que ha
uma disputa entre quais aspectos seriam mais nésvpara a selecdo do candidato: os

aspectos sociais ou 0os médicos.

A familia é citada em varios trechos da entreyp&ia maioria dos profissionais,
que consideram que 0 seu comprometimento com anteatto do paciente é um dos
critérios imprescindiveis para ele ser considetadacandidato ao implante. A familia é
entendida como o ponto de apoio e suporte do ihgivitanto psicoldgico, como
econdmico e social.

“E imprescindivel que a familia tenha bom supodeja resistente a
frustracdo, dedicada, que a crianga tenha um cdamento ajustavel,
porque a gente encontra as vezes criangas seBntéb, as vezes a crianga
precisa ser trabalhada para néo jogar o implamée eem que ter o minimo
de estrutura tanto financeira, pelo menos minirna, gpssa comprar pilha,
gue possa vir ao setor (...) entdo que tenha unimwmirde estrutura
financeira, de familia que corre atras, que daisepporque sendo a crianga

pode ser implantada, mas pode nem fazer o usdaseika nao cobra, ndo é
atenciosa” (Profissional G).

O trecho acima citado denota certa moralidade ptese concepcdo de alguns
dos profissionais na selecdo dos candidatos adS#0. esperadas certas qualidades

como “comportamento ajustavel” e “estrutura finar&’eo que pode supor que ha um
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julgamento moral pelo qual alguns profissionaiski@m se pautam para decidir quem
sera candidato ao Implante Coclear, ou seja, eafatios aspectos sociais como
relevantes para a concesséao do IC.

A familia precisa ter algumas qualidades, como“segistente a frustacdo” e
“dedicada” e “atenciosa” e da crianca a ser impldaté esperado um “comportamento
ajustavel”. Alguns profissionais afirmam que o ¢bje é garantir que a crianca néo
quebre o aparelho “desperdicando-o0” e a familischdesomprometimento com o

tratamento.

Consideramos nesse estudo que esses aspectosvaéardeser importantes para
a selecao dos candidatos, apesar de compreendgua@s profissionais se pautam na
portaria e ela propria pressupde isso, quando st como critério: “familia

adequada e motivada para o uso do IC”.

Quando perguntado se a portaria abrange as nem#ssicdos usuarios de
Implante Coclear, seis profissionais responderare qu portaria ndo atende as
necessidades dos usuérios. Eles citaram o cuswadelede manutencdo dos
componentes do implante como um dos principaisach&is. Um profissional apenas
afirmou ndo se recordar dos critérios estabelecidosnesma, apenas dos critérios

exigidos pelo programa de IC do HUB.

Eles citaram o fato dos pacientes serem em suarimale baixa renda, nao
possuirem condi¢cdes de manter os componentes extelm IC e a necessidade de
reformulacdo da portaria:

“A legislacdo é falha, porque ela s6 coloca atéomt@ que vocé vai
implantar. Implantou, ai vem a parte mais difioigs que nédo é contemplada,

gue sdo os custos com a manutencéo do apareth@ oeabilitacdo, com os
retornos para mapeamento, isso ndo esta previsd' fRrofissional E).

“Depois do implante, simplesmente, o Ministério Salde diz assim: ‘a
gente te deu o aparelho agora € seu e se virajeht@ sabe que o paciente,
as vezes, precisa de dinheiro para trocar a bapreaisa de manutencédo do
implante, as vezes é roubado, entdo existe uma déracdes que a portaria
nao contempla” (Profissional D).

Os profissionais identificam essas lacunas da part@mo um impedimento ao
acesso dos surdos ao direito de realizar a cirupgia ndo tendo condicbes de manter o

implante, o paciente néo é considerado um bom datalao procedimento.
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A portaria é falha, porque focaliza o Implante @aclapenas na fase da cirurgia,
0 pos-cirurgico, que é considerado fundamental paacesso do implante, é deixado
sob a responsabilidade das familias.

Segundo Carvalho e Almeida (2003) os programas sls#&ncia Social tem
enfatizado muito a responsabilidade da familia miegdo social de seus individuos.
Bravo (2010) ressalta que o0 mesmo ocorreu com gidaotle Saude. A Politica de
Saude passou a adquirir um carater cada vez ma@iz@do nas populacdes

vulneraveis.

Demo (2003) afirma que a baixa efetividade da ipalisocial brasileira advém,
sobretudo, da falta de recursos. Os profissionamslizam para isso, quando
compreendem que o Estado focaliza o atendimentosa@®s profundos apenas na
concessao da cirurgia de IC, mas ndo oferece nemhtondicdo para ele dar

continuidade ao tratamento pés-cirdrgico.

Quando guestionados sobre que aspectos eles aansidegativos na portaria,
cinco profissionais responderam a auséncia de supara a manutencéo do implante
apos a cirurgia, um citou a impossibilidade de apersurdo severo e a rigorosidade
dos critérios para selecdo dos candidatos, deixaled@ontemplar pessoas que se

beneficiariam®.

Acerca do critério de renda como um fator impedifpara 0 acesso ao implante,
cinco profissionais responderam que consideram smoampeditivo e dois que nao.
Os dois profissionais que responderam “ndo” erdedin que a familia precisa estar
motivada para viabilizar todas as condi¢cdes pasacesso do implante, ndo tendo
necessariamente que possuir uma determinada faéxaredda. Eles citaram a
necessidade de empenho e esfor¢co da familia pasegair viabilizar as condi¢des ao
usuario do IC.

“A gente imagina assim: como eu coloco um implate uma crianca que
depois ndo conseguira manter as pilhas, ndo condegaer a troca de um
fio quebrado? Entdo, ele vai ter um implante, gaif¢ito a cirurgia e ele vai

ta com um dispositivo que ndo esta sendo usadd Esgo ndo é viavel.
Entéo hoje a renda é um fator impeditivo sim” (Bsbnal C).

! Quando o paciente é considerado um bom candida® a@aealizacdo da cirurgia, seu acesso é
garantido. O problema é que as restricbes paraigupaciente seja considerado um bom candidato sao
muitas e muitas vezes excluem pessoas que podsegideneficiar do implante.
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Compreende-se que os profissionais se sentem B8 pelo sucesso ou nao
do implante. Segundo os profissionais, a sele¢c&gpdoientes deve ser criteriosa para

garantir que ele mantenha aquele equipamento ibze ut

Os profissionais enfatizaram muito a questdo deéqum procedimento caro (0
componente interno do implante custa em média R#)0 Em grande medida, os
profissionais agem dessa maneira porque observiattaade recursos que existem no

Hospital para a compra dos equipamentos do imp&deoutros equipamentos.

“O governo investiu nele, mas investiu pela metashebém, porque tem a
parte do governo, investiu, mas ndo deu suporte pactidaddo manter o
equipamento, ai ndo adianta, infelizmente. Ele o woisa tdo cara, tdo
preciosa, mas ele também ndo da condi¢cdes parasagpeuidar daquilo”
(Profissional E).

“Se ndo fosse a ADAP o que seria dessas pessoashomaildes? SO seria

implantado quem tem dinheiro, muito dinheiro e geag Deus essa néo é a
realidade tem muita gente humilde que tem acesigoo®nta porque existem

associacfes para dar o suporte para ele, fazeaballio que deveria ser do

Estado” (profissional E).

Eles enfatizam muito o trabalho da associacaadeegramigos de usuarios de IC
e do papel da familia como os dois principais sggdinanceiros para a manutencéo do
equipamento em substituicdo ao Estado, que naauippssgrama ou politicas que

atendam as necessidades dos usuarios de ImplarieaCo

O terceiro setor surge como parte de estratégiasvigam promover a parceria
publico-privada na oferta de servigos sociais, aldesma, as tendéncias de cunho
neoliberal tem predominado com a defesa da refalonAstado (um Estado minimo) e
da parceria deste com o terceiro setor (Peeinil, 2009). As associacbes ou
organizacdes nao governamentais sem fins lucrati®os exercido cada vez mais

fungbes que sdo do Estado.

A Politica de Saude deve estar associada a outthScgs no campo da
assisténcia social para que as pessoas sejamdaendi sua integralidade. Como os
profissionais relataram: ndo adianta o Estado oéera cirurgia de IC se o paciente nédo
tem condicbes de manter os seus componentes exemdratamento. Sao necessarias
politicas no campo da assisténcia social que asseguenda suficiente ao pleno
atendimento das pessoas que precisam do ImplacteaCo

48



Quanto a questdo do acesso, ha duas interpretagdasmeira diz respeito a
nocao de atendimento, ou seja, ndo € negado atentdia ninguém, todos que chegam
séo atendidos. A outra nogdo, que é a que seltebhaksa pesquisa, compreende que o
acesso sO se efetivou quando o usuario conseguausiga necessidade atendida (seja
uma cirurgia, consulta ou tratamento). Nas enttavide cinco profissionais é possivel

identificar que na visao deles a portaria limit@cesso ao implante.

“Qual é o problema dessas normas? Que elas difioub acesso, essas
normas antigas ja dificultavam, as novas entdacuiim mais ainda o

acesso. O acesso ao implante, a saude auditiva dicalndo restrito, mas

dificil, porque ndo é todo mundo que esta dentaueles critérios criados.

Entéo fica sendo o SUS para alguns e nao para.tédss é o problema”

(Profissional E).

“Tem pessoas que se beneficiariam, mas como el@m@mche os critérios
de limitacdo que a portaria estabelece ele vaiadeile ser beneficiado”
(Profissional A).

Segundo os outros dois profissionais, a portar@lindita o acesso ao implante,
apesar de, em alguns momentos da entrevista, wes (flofissional B) mencionar as

restricbes desta:

“O acesso ao IC o paciente tem, mas o problemarmdai@ manutencao do
IC” (Profissional B).

“Eles dizem que todos teriam acesso, s6 que tenmalg prioridades dentro
da portaria, geralmente, no caso de adulto seriaiores de 18 anos que
teriam acesso ao IC e criangas com surdez prédih@rofissional B).

“Eu acho que de acesso sim. Acho que tem totabatéBrofissional G).

A hip6tese desse estudo de que os profissionaittifidam varias lacunas na
portaria que impedem o0 acesso dos surdos ao diddtaealizar a cirurgia se

comprovou.

Quanto as propostas de sugestdes de alteracaatdeagydrés responderam que
esta deveria dar condi¢cdes ao implantado para mardparelho, dois responderam a
necessidade de normatizar a questdo do poés-opeyragre ndo € mencionada na

portaria e rever os critérios de selecao e indwaca

Um dos entrevistados citou a necessidade do Egjacimtir que as criangas
sejam implantadas mais novas, outro citou a pdsiile de acesso aos surdos severos
e outro a possibilidade da portaria oferecer o ami@ bilateral, ou seja, nos dois

ouvidos.
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Os profissionais apresentaram uma série de mudangasa portaria deveria
sofrer para se adequar melhor a realidade dosiasud® IC e atender as necessidades
destes, 0 que pode ser considerado como um ackguksduisa.

Entre as propostas de mudanca da portaria, ossgmiais citaram: i) A
necessidade de promover o implante bilateral; iipoSsibilidade de oferecer suporte
para o paciente arcar com 0s gastos anuais de emgdot do IC; iii) A revisdo dos
critérios de indicacdo e selecdo; iv) A modificacks regras para a habilitagcdo dos
novos Centros de Implante Coclear; v) A necessidig@roporcionar o acesso ao
implante o mais cedo possivel; vi) A abertura doatfs surdos pos-linguais, que séo

excluidos do procedimento, segundo a portaria.

A oferta do implante bilateral significaria maiarajidade de vida aos pacientes e
0 acesso a um atendimento integral, uma vez gueselgam implantados nos dois

ouvidos, ndo apenas em um como é hoje.

Os profissionais ressaltaram também a necessidadsuporte do Estado na
manutencdo do IC para garantir que os pacientesapos as sessdes de reabilitacdo e
mapeamento e possam arcar com a troca dos compsnexiernos. Eles também
defenderam a possibilidade de oferecer o IC aoslosuiseveros, assim como
empreender estratégias para que as criancas s@jalantadas o mais cedo possivel,
possibilitando um ganho ainda maior de audigé&o.

Todas as sugestdes dos profissionais contribueagpatendimento dos pacientes
na sua integralidade e para o0 acesso ao implasteusdos severos, que sao excluidos

do acesso atualmente.

Os profissionais também defenderam a reformulacéopadrtaria, o que é
fundamental, pois ela que orienta as acbes dosrd@Sede IC no pais. Alguns deles
defenderam a sua completa reformulacdo, desdetésos para sele¢cdo dos pacientes
até os critérios para a habilitacdo dos Centro$CdeD que demonstra a defesa do
aumento no numero de Centros de IC no pais e o@gdraento dos critérios exigidos

para a implantacdo dos pacientes, permitindo ussaa@aior ao tratamento.
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Consideracoes Finais

O Implante Coclear € um tratamento de dificil asgpela auséncia de Centros de
Implante Coclear suficientes no Pais, pela quamidiasuficiente de dispositivos de IC
disponibilizados aos Centros, pela caréncia de@ie reabilitacdo e pela auséncia de

politicas que deem condi¢des aos usuarios de ECrpanter o dispositivo.

A presséao existente pela contencao de gastos @esfimanciamento do SUS nas
tltimas décadas tem proporcionado o atendiment@ cax mais focalizado e o
questionamento da universalidade do acesso (Bra@d0). Dessa forma, os
profissionais muitas vezes passam a aderir a uigénte de que o Sistema Publico de

Saude é limitado, pela insuficiéncia de recursos.

Os profissionais compreendem que a portaria qgelamenta o IC estabelece
uma seérie de critérios que excluem uma parcelafisigiva de pessoas que poderiam
ter acesso a cirurgia. A maioria deles defendecassédade de o Estado oferecer um

apoio ao usuario de IC para a manutencao dos saysooentes externos.

Devido a auséncia do Estado no que diz respeitbaautencdo do IC, os
profissionais enfatizam a importancia da familidoeterceiro setor no tratamento do
individuo. A familia e as associa¢fes sdo champalias oferecer a prote¢do social que

€ de responsabilidade do Estado.

A caréncia de politicas publicas, programas e foejdestinados aos usuarios de

Implante Coclear contribuem para a dificuldade @issso ao mesmo.

A portaria que regulamenta o implante demonstrobastante ultrapassada. Os
profissionais sugeriram uma série de modificacdais, como a inclusdo do surdo
severo, a revisdo dos critérios de indicacdo eraiowlicacdo e dos critérios de
habilitacdo dos Centros de Implante Coclear.

Por fim, foi possivel concluir que é preciso umbomaulacdo da portaria que
regulamenta o IC e que a Politica de Saude dewe &ssociada a outras politicas no
campo da Assisténcia Social para atender os pasient sua integralidade e garantir
gue todos que desejem realizar a cirurgia de IQaten acesso e possam dar

continuidade ao tratamento pés-cirargico.
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Anexos

Anexo 1: Notificacdo de aprovacédo do CEP/IH

Com_ite de EtiEa em Pequisa Universidade de Brasilia
Instituto de Ciencias Humanas Instituto de Ciéncias Humanas
Universidade de Brasilia Campus Universitario Darcy Ribeiro

ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Titulo do Projeto: A COMPREENSAO DOS PROFISSIONAIS SOBRE A PORTARIA GM/MS N¢
1278/1999 QUE REGULAMENTA O IMPLANTE COCLEAR: UM ESTUDO NO HOSPITAL
UNIVERSITARIO DE BRASILIA

Pesquisador (a): LAURA VALLE GONTIJO

Orientador (a): PROF. CRISTIANO GUEDES DE SOUZA

Com base nas Resolugbes 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética da pesquisa em
seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto de Ciéncias
Humanas da Universidade de Brasilia, apds analise dos aspectos éticos, resolveu APROVAR
o projeto intitulado “A COMPREENSAO DOS PROFISSIONAIS SOBRE A PORTARIA GM/MS N2
1278/1999 QUE REGULAMENTA O IMPLANTE COCLEAR: UM ESTUDO NO HOSPITAL
UNIVERSITARIO DE BRASILIA”.

O pesquisador responsavel fica notificado da obrigatoriedade da apresentagdo de um
relatério final sucinto e objetivo sobre o desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um)
ano a contar da presente data (itens VII.13 letra “d” e IX.2 letra “c” da Resolugdo CNS
196/96).

Brasilia, 02 de maio de 2011.

Ow 0)
Debora Diniz

Coordenadora Geral - CEP/IH
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Anexo 2: Instrumental

Roteiro de entrevista semidirigida

l. Apresentacao da pesquisadora e do objetivo daisasqu
[l. Leitura do TCLE.

1. Identificar o conhecimento do profissional acerca @ portaria GM/MS

n® 1278/1999 e de outras legislacbes acerca do lengk Coclear.

Vocé poderia falar um pouco sobre a portaria GMAN3278/1999, que regulamenta o
IC?

Qual a finalidade desta portaria e das outras pastgue normatizam os servigos de
Saude Auditiva?

Em sua opinido, como tem sido a atuagdo do Estado relacdo a pessoas com
deficiéncia auditiva?

2. Introduzir o assunto dos critérios existentes na ptaria para a
implantacdo de pacientes; saber quais sdo 0s pontgmositivos e
negativos para os profissionais em relacdo a essarfaria; e identificar

se apontam lacunas na mesma.

Vocé saberia me dizer quais critérios existentes postaria vocé considera

imprescindiveis para a implantacdo dos pacientes?
Vocé considera que as acdes previstas na portaaagem as necessidades dos
usuérios de IC?

Vocé considera que existem aspectos negativosnaripade 1C?
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3. Conhecer a compreensao dos profissionais acerca datério de renda e
acessibilidade ao IC. Verificar quais sugestdes dalteracdes o0s
profissionais tém em relacdo a portaria GM/MS n° 128/1999.

Vocé considera que o critério de renda pode seiderado um fator impeditivo ao IC?

Vocé teria alguma sugestéo de alteracdo na pogaeiaegulamenta o IC?

lll. Checar a possibilidade de uma nova entrevista, sSgjamecessario.
I\V. Agradecimento por parte da pesquisadora.
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Anexo 3

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O senhor (a) esta sendo convidado (a) a participgresquis#® compreensao
dos profissionais sobre a portaria GM/MS n° 12784.9ue regulamenta o Implante
Coclear: um estudo no Hospital Universitario de St realizada pela estudante de

Servigo Social Laura Valle Gontijo.

7

O objetivo da pesquisa € identificar a compreendés profissionais do
Programa de Implante Coclear do Hospital Univeiisitde Brasilia sobre a portaria
GM/MS n° 1278/1999, que regulamenta o Implante €xocl

Para participar da pesquisa o senhor (a) ndo préaciessinar um termo de
consentimento escrito, basta o seu consentimenab aue sera solicitado pela

pesquisadora apos a apresentacao da pesquisa.

O senhor (a) recebera todos os esclarecimentoss@&es antes e no decorrer
da pesquisa e lhe asseguramos que sera mantidmpleto sigilo da sua identidade,
por meio da omissdo do seu nome, profissdo e quaaisqformacdes que possam
identifica-lo (a) no conteudo do trabalho. Os pésaflores se dispdem a fornecer outros
esclarecimentos ou elucidar duvidas que eventua#émermjam demandados pelos

participantes.

A sua participacdo sera por meio de uma esteeque acontecera no Setor de
Implante Coclear do HUB. As entrevistas ser&o indiais, gravadas e se realizardo no
local do programa de Implante Coclear. Elas sem@tstritas e analisadas. Apenas 0s
pesquisadores responsaveis pela pesquisa terdm asesntrevistas. Informamos que o
senhor (a) pode se recusar a responder qualqustdqugue |he traga constrangimento,
podendo desistir de participar da pesquisa em gealspjomento sem prejuizo para o
senhor (a).

N&o ha beneficios explicitos da pesquisa aos sawicipantes, ela visa
contribuir com o maior esclarecimento das normatigae regulamentam o implante
coclear, para o aperfeicoamento dos critérios dmildlidade ao procedimento

oferecido pelo HUB e para o desenvolvimento de @i¢d&ervicos que possam melhorar
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o atendimento aos usuarios. A pesquisa ndo prevéune forma de remuneracéo aos

participantes.

Os resultados serdo disponibilizados ao sef@)@o término da pesquisa e uma
copia do Trabalho Final sera disponibilizada aagRmma de Implante Coclear do HUB.

Se o senhor (@) tiver qualquer davida em relagdesguisa, por favor, entre em
contato com os pesquisadores pelos telefones3@D)-7389 e (61) 8546-8219, pelo e-

mail: laura.gontijo@yahoo.com.bou entre em contato com o Comité de Etica em

Pesquisa do Instituto de Ciéncias Humanas da \iidae de Brasilia pelo e-mail

cep_ih@unb.brEste projeto foi aprovado pelo referido comité.

Este documento foi elaborado em duas vias, uragdficom a pesquisadora e a
outra com o senhor (a), participante da pesquisa.

Entrevistado (a)

Pesquisador (a)

Brasilia, de de 2011.
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