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Resumo

A audi¢do e a visdo tratam de duas entradas sensoriais importantes para o desenvolvimento e a
conservacdo de uma plenitude na comunicac¢do. Hd enfermidades em que, além da observagdo clinica e
aplicagdo de testes empiricos, a avaliacdo qualitativa é imprescindivel, como nas sindromes ou doencas
que acometem os sistemas auditivo e visual, simultaneamente. A surdocegueira na Sindrome de Cogan é
caracterizada por disacusia neurossensorial, alteracdes vestibulares e oftalmoldgicas, além de
complicagoes sistémicas, é rara e de causa desconhecida, acometendo predominantemente individuos
adultos jovens, da raca branca e sem preponderdncia de sexo. Neste estudo de caso, avaliamos de forma
qualitativa um individuo com diagnostico de Sindrome de Cogan, incluindo questoes relativas aos aspectos
de vida pessoal, social e profissional, nos periodos pré e pos-diagndstico, enfatizando as dimensées da
funcionalidade da sua comunicagdo. Discutimos critérios a serem estabelecidos pela equipe
multidisciplinar para tais casos particulares, quanto as condutas na avaliacdo e orientagdo familiar, e
apontamos diretrizes do processo de reabilitacdo, especialmente a terapia fonoaudiologica e a realizacdo
da cirurgia de implante coclear.
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Abstract

Hearing and Vision are two important inputs for an individual to develop and keep full
communication. There are illnesses, whose treatment, besides the clinical observations, need the
application of qualitative assessment, such as illnesses and syndromes that affect hearing and vision
simultaneously. The Cogan Syndrome, a sort of deafblindeness, is characterized by sensorineural
hearing impairment, vestibular and ophthalmological alterations, in addition to systemic alterations.
It is a rare syndrome triggered by an unknown factor that affects white young-adults, irrespective of
gender. In this case study of a subject with Cogan Syndrome, we analysed qualitatively, social, personal
and professional aspects, with emphasis on the communication effectiveness, before and after diagnosis.
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We propose criteria of assessment and family orientation to be establish by a multi-disciplinary team
in similar cases and suggest guidelines for rehabilitation, specially speech therapy intervention and
cochlear implant.

Key-words: deaf; blind; Cogan syndrome; cochlear implant; communication; comunication.

Resumen

La audicion y la vision son de dos entradas sensoriales importantes para el desarollo y conservacion
de una plenitud en la comunicacion. Hay enfermedades donde, ademds de la observacion clinica y
aplicacion de examenes empiricos , la evaluacion cualitativa es imprescindible, como en las sindromes
o enfermedades que acometen los sistemas auditivo y visual, simultdneamente. La sordoceguera en la
sindrome de Cogan es caracterizada por disacusia neurosensorial, alteraciones en el vestibulo y
oftalmolégicas, ademds de complicaciones sistémicas; es raray de origen desconocida, acometiendo,
principalmente individuos adultos jovenes, de etnia blanca y sin preponderancia de sexo. En este
estudio de caso evaluamos de manera cualitativa un individuo con diagndéstico de Sindrome de Cogan,
incluyendo cuestiones relativas a los aspectos de vida personal, social y profesional, en los periodos
antes y después del diagndstico, enfatizando las dimensiones de la funcionalidad de su
comunicacion.Discutimos criterios que serdn establecidos por el equipo multidisciplinar para tales
casos particulares, cuanto a conductas en la evaluacion y orientacion familiar, y apuntamos directrices
del proceso de rehabilitacion, especialmente la terapia fonoaudiologica y la realizacion de la cirugia
de implante coclear.

Palabras claves: sordera; ceguera; sindrome de Cogan; implante coclear; comunicacion.

Introducao

O desempenho comunicativo eficaz é depen-
dente da integridade das fungdes sensoriais, essas,
por sua vez, o portal de nossa percepgdo. Bruner
propds que

[...] toda percep¢do € um processo ativo, inerente-
mente complexo de classificar informagdes novas
em categorias conhecidas, sendo um evento inti-
mamente ligado as funcdes de abstragdo e genera-
liza¢do da linguagem. (Giacaglia, 1990)

A surdez e a cegueira prejudicam duas im-
portantes modalidades sensoriais. Ha vérias
doengas e sindromes cujas manifestagdes acome-
tem o individuo com as deficiéncias visual e au-
ditiva, simultaneamente. Profissionais de diver-
sas dreas postulam que tais individuos nao devem
ser considerados como portadores de deficiéncia
multipla e sim de “surdocegos”, por se tratar nao
apenas da somatdria de perdas, mas de um fator
multiplicador, em que a combinagdo da privacio
de sentidos resulta em severos problemas na co-

municag¢do, desenvolvimento e educagao, neces-
sitando de programas exclusivos para atendimen-
to em suas especificidades.

Na I Conferéncia Mundial Helen Keller, reali-
zada em 1977, foi aprovada a defini¢do

Sao surdocegos os individuos que tém uma perda
substancial da visdo e audi¢do, de tal modo que a
combinacdo de suas deficiéncias causa extrema di-
ficuldade na conquista de habilidades educacionais,
vocacionais, de lazer e sociais.

O Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao
Miiltiplo Deficiente Sensorial define:

E uma deficiéncia tinica, com graves perdas visual
e auditiva combinadas. Essa combinacéo leva a
pessoa surdacega a ter necessidade de formas espe-
cificas de comunicacdo, para ter acesso a educa-
¢do, lazer, trabalho, vida social etc.

Da mesma forma, o termo surdocego ja se
encontra definido nos Pardmetros Curriculares
Nacionais/MEC, sob o conceito:
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A crian¢a surdocega ndo é uma crianga surda que
ndo pode ver e nem um cego que ndo pode ouvir.
Naio se trata de simples somatério de surdez e ce-
gueira, nem € s6 um problema de comunicacio e
percepg¢do, ainda que englobe todos esses fatores e
alguns mais.

A surdocegueira € classificada quanto ao tipo
em: cegueira congénita e surdez adquirida; surdez
congénita e cegueira adquirida; cegueira e surdez
congénita; cegueira e surdez adquirida; baixa vi-
sdo com surdez congénita; baixa visdo com surdez
adquirida. O surdocego pode ser pré-lingiiistico ou
pos-lingiiistico. As causas podem ser pré, peri ou
pds-natais.

Ha mais de 70 enfermidades conhecidas cau-
sadoras da surdocegueira, entre sindromes e doen-
cas. Dentre estas, encontra-se a Sindrome de
Cogan, rara e de causa desconhecida, que acomete
predominantemente individuos adultos jovens, por
volta dos 25 anos, da raga branca e sem preponde-
rancia de sexo.

Na Sindrome de Cogan, ha alteragdes otoneu-
rolégicas, com crises de vertigem, zumbidos,
desequilibrio, nduseas e vomitos. A disacusia é
do tipo neurossensorial, na maioria bilateral. A per-
da auditiva pode ser flutuante e evoluir para sur-
dez profunda e irreversivel na maioria dos casos.
As alteracdes oftalmolégicas se evidenciam por
ceratite intersticial, caracterizada por dor, hipere-
mia ocular, fotofobia, visdo turva e lacrimejamen-
to. Outras manifestacdes sistémicas incluem
febre, cefaléia e alteracdes musculo-esqueléticas,
gastrointestinais, cutineas, cardiovasculares, gé-
nito-urindrias, vasculares e pulmonares (Grasland,
Pouchot, Hachulla, Blétry, Papo, Vinceneux,
2004).

A pritica clinica tem demonstrado que, nos
processos de diagnéstico e intervengio referentes
a sindromes e distirbios da comunicago, ha uma
integracdo das Ciéncias da Genética e Fonoaudio-
logia; enquanto esta estuda a comunicag¢do huma-
na e seus distirbios, aquela estuda a transmissio
de caracteristicas bioldgicas, as quais podem ser
fisicas, quimicas, citolégicas ou funcionais. Den-
tro de uma equipe multidisciplinar, a Genética atua
com os aspectos de diagnéstico, nosologia, acon-
selhamento, prevencao, progndstico, detec¢do de
portadores, tratamento, entre outros. J4 a Fonoau-
diologia tem como objetivo caracterizar dentre o
espectro clinico geral, as manifestacdes que envol-
vem a linguagem em suas modalidades oral e

escrita, a audi¢do e as fungdes motoras orais/
degluti¢do (Giacheti, 2004). Ao mesmo tempo,
outras ciéncias que atuam na prevengao, diagnds-
tico e tratamento das sindromes, como, por exem-
plo, a Otorrinolaringologia, Oftalmologia, Psico-
logia, Fisioterapia, Neurologia e Psiquiatria, tam-
bém possuem uma relagdo com a Fonoaudiologia
no trato desses e de outros diversos tipos de pato-
logia. Assim, as intercorréncias genéticas se confi-
guram como exemplo claro da oportunidade e
necessidade da atuacido de uma equipe transdisci-
plinar no caminho para a efetividade e eficiéncia
clinica e terapéutica.

Desta forma, a Fonoaudiologia pode colabo-
rar na importante identificacdo junto aos pacien-
tes de suas necessidades de comunicagio e priori-
dades, estabelecendo metas realistas que efetiva-
mente reduzam seus handicapes e, conseqiiente-
mente, proporcionem uma melhor qualidade de
vida.

Objetivo

Auvaliar qualitativamente o desempenho comu-
nicativo de um individuo com diagndstico de Sin-
drome de Cogan, bem como contribuir para o es-
clarecimento de como € a sua vida e de como ¢
constituida a compreensio de sua prépria doenga,
sugerindo a partir dai formas de avaliagdo e reabi-
litacdo.

Material e método

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Federal de Sao
Paulo, sob o CEP n° 01458/05.

Sujeito

Trata-se de individuo do sexo feminino, 28
anos de idade, da raga branca e procedente de Sdo
Paulo, SP. E casada, tem uma filha de 3 anos de
idade, cursou até a terceira série do ensino médio e
exercia o cargo de auxiliar administrativo, em uma
empresa privada, até o ano de 2002.

Compareceu ao ambulatério de oftalmologia
do Hospital Sao Paulo, em agosto de 2002, com
a queixa de hiperemia ocular; desde entdo, refere
piora progressiva da visdo. Na mesma época, sur-
giram sintomas vestibulares: zumbido, tontura e
vertigem; na seqiiéncia, apresentou queixa auditiva.
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O diagnéstico da Sindrome de Cogan foi fechado
em conjunto pelos setores de genética e oftalmolo-
gia. Apresentou também um quadro de depresséo,
com antecedentes familiares.

Concomitantemente ao déficit auditivo, houve
aumento do zumbido e da vertigem, e o resultado
do exame otoneurolégico foi sugestivo de sindro-
me vestibular periférica. O comprometimento da

audicdo da paciente se apresentou de forma pro-
gressiva e flutuante; em 2002, havia uma perda
auditiva neurossensorial de grau leve apenas na fre-
qiiéncia de 8000 Hz, na orelha direita; num prazo
de 12 meses, evoluiu para uma perda profunda
bilateral. Os resumos dos limiares auditivos, no pe-
riodo de agosto de 2002 a julho de 2005, encon-
tram-se descritos abaixo:

Resumos dos limiares auditivos no periodo de agosto de 2002 a julho de 2005

Data Orelha Direita
250Hz 500Hz 1000Hz 2000Hz 3000Hz 4000Hz 6000Hz 8000Hz

01/08/02 | v. aérea 10 15 10 15 15 20 20 30
v. Ossea 15 10 15 15 20

17/06/03 | v. aérea 100! 110l 1200 1200 120l 120l 110! 100!
v. dssea 60J 700 704 70l 700

08/07/03 | v. aérea 100! 110l 1200 1200 120l 120l 110! 100!
v. 6ssea 60) 700 704 70! 70l

22/07/03 | v. aérea 100! 110l 1200 1200 120l 120l 110! 100!
v. 6ssea 60) 700 704 70! 700

12/08/03 | v. aérea 100! 110l 1200 1200 120l 120l 110l 100!
v. Gssea 60l 704 700 700 704

25/11/03 | v. aérea 1004 1104 105 110 1204 1204 110l 1004
v. Gssea 60l 700 70l 700 701

15/03/05 | v. aérea 1004 1104 1204 1204 1204 1204 110l 1004
v. Gssea 60l 701 70l 700 701

19/07/05 | v. aérea 100! 110d 1200 1200 1200 1200 110l 100)
v. Gssea 60l 701 70l 700 701

Data Orelha Esquerda
250Hz 500Hz 1000Hz 2000Hz 3000Hz 4000Hz 6000Hz 8000Hz

01/08/02 | v. aérea 10 5 10 15 15 10 10 10
v. dssea 5 10 15 15 10

17/06/03 | v. aérea 85 90 85 70 100 110 110l 100!
v. 6ssea 60 70! 704 70! 70l

08/07/03 | v. aérea 100) 95 95 85 95 110 110l 100!
v. 6ssea 60 700 700 700 70l

22/07/03 | v. aérea 85 90 85 75 95 105 110! 100)
v. Gssea 60l 70l 70l 700 70l

12/08/03 | v. aérea 100! 100 95 90 105 110 110! 100l
v. G6ssea 60J 70l 704 70l 70l

25/11/03 | v. aérea 85 85 80 75 85 100 110! 100)
v. Gssea 60J 70l 704 70l 70l

15/03/05 | v. aérea 1004 105 95 100 1204 1204 110l 100!
v. dssea 60J 70l 704 70l 700

19/07/05 | v. aérea 100! 110l 1200 1200 1200 1200 110l 100)
v. 6ssea 60l 704 700 700 704

Faz uso de medicamentos corticosterdides e
antidepressivos. Estd em processo de selecdo e
adaptacdo de prétese auditiva e inserida no grupo
de candidatos a cirurgia de implante coclear. Nao

faz uso de lentes corretivas nem foram encontra-
das outras referéncias sobre a avalia¢do funcional
da vis@o. Atualmente, ¢ acompanhada pelos Am-
bulatérios de Reumatologia (Setor de vasculite),
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Oftalmologia (Setor da cérnea), Otorrinolaringo-
logia (Setor de implante coclear), Fonoaudiologia
(Setor de prétese auditiva) e Psiquiatria do Hospi-
tal Sdo Paulo. Também estd sendo encaminhada
para freqiientar uma institui¢do de apoio aos indi-
viduos portadores de surdocegueira.

Procedimento

Para a descrigdo da experiéncia selecionada,
o método de investigacdo empirica adotado foi o
estudo de caso. De acordo com Gil (1999), o es-
tudo de caso

[...] se fundamenta na idéia de que a andlise de uma
unidade de determinado universo possibilita a com-
preensdo da generalidade do mesmo ou, pelo me-
nos, o estabelecimento de bases para uma investi-
gacdo posterior, mais sistemdtica e precisa.

A pesquisa de campo foi conduzida sob a for-
ma de entrevista, permitindo que o sujeito fosse
indagado tanto sobre os fatos quanto sobre a sua
opinido a respeito deles, corroborando possiveis
fontes de evidéncias. Godoy (1995) argumenta que
a pesquisa qualitativa

[...] envolve a obten¢do de dados descritivos sobre
pessoas, lugares e processos interativos pelo conta-
to direto do pesquisador com a situagdo estudada,
procurando entender o fendmeno segundo a pers-
pectiva dos sujeitos.

O roteiro adotado na entrevista foi o semies-
truturado, contendo 28 questdes relativas aos as-
pectos de vida pessoal, social e profissional pré e
p6s- diagnéstico, enfatizando as dimensdes da fun-
cionalidade da comunicac@o (Anexo 1).

A entrevista foi realizada no Ambulatério de
Avaliag@o e Diagnéstico dos Distirbios da Comu-
nicacdo Humana do Hospital Sao Paulo — Univer-
sidade Federal de Sao Paulo, sem estabelecimento
de limite de tempo para sua conclusdo. Foi feita
gravacdo magnética da entrevista. O sujeito se
colocou prontamente disponivel a participar do tra-
balho, nao havendo dificuldade em realiza-lo; as
perguntas foram lidas em uma velocidade mais
reduzida e/ou repetidas, devido a surdocegueira do
entrevistado. A entrevista durou 46 minutos.

Toda a entrevista foi transcrita literalmente.
Para andlise das informagdes obtidas nas respos-
tas, foi utilizada uma modalidade de analise do dis-

curso, que € o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC),
proposto por Lefévre e Leféevre (2000). Conforme
os autores, o DSC é

[...] uma proposta de organizacdo e tabulagio de da-
dos qualitativos de natureza verbal, obtidos de depo-
imentos, artigos de jornais, matérias de revistas se-
manais, cartas, papers de revistas especializadas, etc.

A proposta do DSC consiste basicamente em
analisar o material verbal coletado, extraindo-se de
cada um dos depoimentos, as Idéias Centrais e as
suas correspondentes expressdes-chave. A partir
disso, pode-se encontrar uma ancoragem que seria
o discurso-sintese do sujeito coletivo.

No presente trabalho, utilizamos o DSC na
forma de “estudo de caso”, aplicando-o em apenas
um sujeito, visando a verifica¢do de sua exeqiiibi-
lidade no que tange a avaliacio qualitativa do de-
sempenho comunicativo do portador da Sindrome
de Cogan. Na perspectiva de que o resultado seja
satisfatdrio, pretende-se a ampliacdo da amostra,
com a inclusdo de outros sujeitos portadores da
mesma sindrome. Espera-se com isso auxiliar no
desenvolvimento de estratégias terapéuticas que
possam ser aplicadas, viabilizadas tanto na forma
de terapia individual como na terapia em grupo.

Resultados

Segundo relato do individuo, a comunicagio
no dia a dia é limitante, privativa e isoladora; a
adaptacdo as limitacdes decorrentes da sindrome
impde uma mudanca radical quanto a forma e uso
da linguagem. A sindrome acomete a audi¢io de
forma stbita e aguda e a visdo de forma insidiosa;
as duas de forma cronica.

[...] comunicagdo, conversa, eu ndo tenho muito
ndo porque é dificil, é s6 o necessdrio, eu fico ima-
ginando as coisas...

[...] fico conversando comigo mesma so de pensa-
mento. As vezes, vejo as pessoas conversando, fico
querendo saber... coisas que eu fazia antes quando
eu escutava, conversar, ouvir, quero dar opinido,
reclamar, achar o que gosta e o que ndo gosta...
E, o pior dos piores...

Ah, é uma vida nova, uma experiéncia, uma expe-
riéncia nova...

A sindrome limita as atividades de lazer, pro-
vocando o afastamento do convivio social; inca-
pacita a independéncia locomotora do individuo.
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Televisdo, eu vejo as pessoas conversando. As ve-
zes eu ndo assisto muito televisdo que minha vista
doi, entdo eu deito, cada trés horas eu deito porque
eu sinto fraqueza, tontura, minha vista doi. Fico
olhando pra televisdo pra querer entender o que a
pessoa fala quando ela ta mexendo a boca...
“Sozinha ndo saio ndo que eu tenho tontura...

Ah, sair! Nossa! Pelo menos eu pegava a minha
filha e pegava o onibus. Eu nunca fui de ficar den-
tro de casa, hoje eu to mais em casa... e fulano vai
me levar, fico dependendo... “Ah, hoje eu ndo pos-
so sair com vocé”... “Vocé quer sair? Vocé quer
sair?”... “Pode ser outro dia?”... “Af eu falo pode,
claro!”... (risos)...Vocé abre mdo das coisas que
vocé quer na hora. E porque, como se chama aque-
la pessoa que quer as coisas na hora? Ndo é fdcil,
se eu tivesse normal af eu ia sair, ninguém impedia
de eu sair, eu era pau pra toda obra, fazia tudo
sozinha, ia em banco, loja, eu trabalhava, fazia tudo.
Hoje eu vejo que eu tenho que pedir, é horrivel.

Ap6s o diagnoéstico da sindrome hd um pre-
juizo na dindmica familiar, tornando o portador im-
produtivo, retraido e reprimido. A expressividade
no tocante a espontaneidade, emocdes e desejos €
afetada diretamente. H4 a promog¢ao da exclusao
social do individuo, restringindo o seu circulo de
amizades aos familiares.

Eu quase ndo tenho amigo, eu perdi (risos)... ficou
uma coisa... é... as pessoas ficam com do mas ndo
quer conversar ndo, principalmente quando come-
¢a porque tudo comegou com uma depressdo. Mas
ndo foi so por causa da depressdo ndo, eu fiquei
ruim das vistas, ruim do ouvido, ai eu passo muito
nervoso, fico muito nervosa. At hoje as pessoas, hoje
eu dou risada, mas a minha vontade de chorar é
muita, eu tenho vontade de chorar...

Ah... tinha conversa. Ah, mudou porque minha mde
preparava as coisas, hoje em dia é assim... ahhh...
a intil...

Ah... 0o médico falou que eu ndo posso ficar nervo-
so porque muda dd ..atinge as vista ficar nervoso,
ficar emocionada, atrapalha.

...entdo eu jd procurei mudar, a ndo conversar so-
bre o que me afeta, coisas que ndo me deixa com...
ndo me deixa sofrer... entdo, eu sou firme... e enca-
rar o que td acontecendo comigo, mas olha o trata-
mento até engracado porque a familia, a familia é
tudo é motivo de dar risada, um fica pro outro...
“Ah, fala pra ela”... “Ah, fala vocé”... “Ah, fala
vocé”... “Aielatdfalando’... e comega a fazer gesto
comamdao ... é... “Cala aboca!’... ou as vezes fala
“Pode ser depois?”... “Pode ser daqui a pouco,
vocé espera um pouquinho?”... ou entdo... “Ah,
deixa pra ld, ndo é nada ndo, é coisa minha, nada
a ver, ndo esquenta a cabeca”... “Vocé ta nervo-

sa?”... ndo... “Que foi, que vocé tem?”... ai eu falo...
“Nada’... “Ah, vocé quer conversar?”... e eles fi-
cam conversando ai... ai quando tem o tempo todo
pra mim eu jd fico sem assunto... (risos)... coisa
espontdnea...

Eu passo o final de semana na minha sogra, eu
morei com ela. Entdo fica uma coisa... é... eles ndo
sabem como se comportar. E que uns se sentem
culpado, outros ndo, fica um clima, é como se ti-
vesse uma interrogacdo no ar. Mas ela mexe a boca
pra falar comigo, mas ndo tem mais a conversa que
a gente tinha antes...

Eu vejo minha mde, as vezes eu ndo quero falar
pra ela, mas a gente procura falar de coisa do que
passou, mas tem hora que isso mexe um pouco co-
migo. Tem dia que eu nem ligo, tem barulho no meu
ouvido, eu ndo escuto a voz de ninguém, ai eu ndo
consigo [é labio. Vou assisti televisdo sem saber o
que a pessoa td falando, na hora que precisa vocé
consegue, é questdo de prdtica... é... eu fico muito
sozinha...

Além dos cuidados ja recebidos, a ajuda com-
plementar mais desejada € uma maior divulgagio;
a compreensdo da sindrome pelo paciente porta-
dor, cuidadores e populacdo em geral ainda € insu-
ficiente, acarretando diversas conseqiiéncias como
a discriminagdo, medo do “contdgio”, dificuldade
para conseguir emprego, dentre outras. E também
necessario fomentar um maior intercambio entre
os portadores da enfermidade.

Ah, eu ndo percebi ndo o médico é que falou... por-
que eu nunca tinha ouvido falar em Sindrome de
Cogan.

O que eu sei é que atinge as vista e o ouvido... e dd
tontura...

Realmente é entender esse barulho que eu escuto
no ouvido. Uma vez falei pro médico... “O timpano
virou pra dentro, eu té escutando tudo de dentro”.
Entdo ndo dd, tem hora que vocé quer captar da
onde, o que que vocé ta ouvindo. Serd que quando
Jaz assim o que ta captando? Sei ld, da vontade de
enfiar um negaocio, um microfone pra ver, fazer uma
auto-avaliagdo. Tem um programa na Cultura que
Jala de onde vem o vento, ai mostra, ai eu falo “Oh
meu Deus, de onde vem esse barulho?”

Eu vi numa revista um caso de uma mulher de ou-
tro estado que o filho ndo escuta e tem problema
nas vistas, e que ele consegue com as cordas vo-
cais ele sente a vibragdo, e ele entende aos poucos
0 que a pessoa td falando...

A sindrome promove a passividade no desem-
penho comunicativo; o sujeito faz uso apenas dos
recursos visuais da midia, ainda que com restri¢des;
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impossibilita atividades que dependem sé da audi-
¢do. Nao ha preferéncia explicita sobre o canal sen-
sorial de maior dificuldade, se o auditivo ou o vi-
sual. Ha a declarac@o implicita da necessidade de
otimizagdo de seus potenciais sensoriais remanes-
centes.

S0 quando tem legenda, ai quando ndo tem eu vejo
reportagem que as vezes dd pra entender... e a Fd-
tima Bernardes fala bem... ja o Boris Casoy ja é
velho... ai ndo dd pra entender... (risos).

Ai, rdadio eu ja nem... ainda existe a Nativa?... A
radio que eu ouvia, radio e CD. Nossa! Era a mi-
nha paixdo, era musica o dia inteiro, agora eu nem
ligo. Eu nem sei que miisica td na moda...

Ah, é ver, é pior... as duas... Ah, foi horrivel! Que
dificuldade essa resposta. Que o barulho é infer-
nal, mas ficar com as vistas, é doi as vistas e eu
fico deitada... mesmo sem ter sono... tenho que fi-
car deitada... mas o barulho é horrivel...

Sou linda! (risos)... Eu me acho... Eu sou gente que
sente que fala e quer ver e quer ouvir. Al minhas
dificuldade e vocé fala eu sou gente, eu falo, eu
sinto, eu cheiro... é, apalpo, imagino como é que é
a sua voz, sua voz é grossa ou fina?...

Discussao

A descrigdo clinica da Sindrome de Cogan,
combinada a andlise das respostas da entrevista,
ratifica a importancia da atuacio da equipe multi-
disciplinar, envolvendo profissionais da Genética,
Otorrinolaringologia, Oftalmologia, Fonoaudiolo-
gia, Psiquiatria, Psicologia e de outras areas, de-
pendendo de cada caso especifico. E importante
ressaltar o papel do profissional de saide mental
como vital para se atingir uma compreensdo glo-
bal dos pacientes com Sindrome de Cogan.

Ha trabalhos publicados relatando as caracte-
risticas psicossociais dos individuos cegos ou sur-
dos. Estudo realizado na Ardbia Saudita por
Abolfotouh e Telmesani (1993), com 152 estudan-
tes do sexo masculino, 44 cegos e 108 surdos,
verificou a prevaléncia da depressdo entre surdos e
cegos, de acordo com Children Depression Inventory
(CDI) e caracterizou alguns aspectos psicossociais
dessa populac@o por meio de um questiondrio. Os
resultados apontaram que 13,95% dos cegos e
6,54% dos surdos apresentaram depressio; 12,5%
dos individuos cegos e 6,06% dos portadores
de deficiéncia auditiva “néo tém amigos™; 51,16%
dos cegos tém como hobby a leitura, seguido
por poesia (25,58%). Entre os surdos, 61,54%

jogam futebol como hobby, e a leitura € o segundo
hobby referidos pelos surdos (23,08%). 30,23% dos
cegos ndo possuem nenhum tipo de hobby, enquan-
to apenas 6,73% dos surdos referem este fato, sen-
do constatada uma diferenca estatisticamente sig-
nificante. Em relacdo a carreira profissional,
44,44% dos surdos gostariam de seguir a carreira
militar, enquanto 87,10% dos cegos escolheram a
carreira de professor. A maior dificuldade didria
relatada pelos surdos foi a comunicagdo (51,85%)
e para os cegos o maior problema didrio foi a loco-
mocio (44,19%). Os estudantes surdos (90,65%)
sdo, significativamente, mais independentes que os
cegos (72,73%). O pai foi referido como “pessoa-
chave”, tanto para os individuos cegos quanto sur-
dos. Em relacdo a satisfacido com servigos institu-
cionais, todos os individuos cegos estavam satis-
feitos, 87,8% bastante satisfeitos e 12,2 moderada-
mente satisfeitos. Ja os individuos surdos, 28% re-
lataram n@o estar satisfeitos com servigos institu-
cionais. A andlise das conseqiiéncias oriundas da
privagdo dessas duas vias sensoriais, quando ocor-
rem isoladamente, leva-nos a refletir sobre os efei-
tos possiveis nos casos em que a surdez e a ceguei-
ra acometem o individuo, simultaneamente. Nas
respostas fornecidas pelo sujeito do presente estu-
do, fica nitida a sua exclusio social, demonstrada
pelo afastamento dos amigos e parentes; grande li-
mitagdo em desenvolver um hobby como a leitura
e/ou a musica; perda da capacidade em exercer sua
profissdo, bem como a escassez de recursos para
aprendizagem e treinamento de uma nova ativida-
de de trabalho; restricdo na comunicagio e na lo-
comogdo; perda da independéncia; falta da divul-
gacgdo sobre servigos institucionais direcionados a
comunidade surdocega.

Na comunicag@o, a percep¢ao auditiva envol-
ve a capacidade de receber e interpretar os estimu-
los sonoros através da audicdo. As habilidades en-
volvidas, além dos processos de atencdo e memo-
ria, sdo a detec¢@o do som, sensagdo sonora, loca-
lizacdo sonora, reconhecimento, discriminacgio e
compreensao (Katz, 1999). A surdez provoca a res-
tricao de estimulos do ambiente. Individuos ouvin-
tes normais recebem inputs visuais, auditivos, pro-
prioceptivos e tateis, enquanto os surdos possuem
uma séria restricdo na entrada sensorial auditiva,
diminuindo o nimero de estimulos e oportunida-
des de interagir com seus interlocutores (Chiari,
Bragatto, Barbosa, Strobilius, Soares, 2002). As
respostas da entrevista apontaram que a surdoce-
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gueira pode levar o individuo a uma diminui¢io
brusca de sua interagdo com o mundo. Ao mesmo
tempo, quanto menos estimulada a audicdo resi-
dual e treinados os canais sensoriais remanescen-
tes, maior a chance de agravamento do problema.
Portanto, para que ndo seja estabelecido um ciclo
em que um prejuizo “realimenta” o outro, a reali-
zacdo da terapia fonoaudiolégica é fundamental.

Percepcdo

Para Luria (1990), a percepgio € definida como

[...] um processo complexo envolvendo complexas
atividades de orientagdo, uma estrutura probabilis-
tica, uma andlise e sintese dos aspectos percebidos
em um processo de tomada de decis@o.

O autor propde que,

[...] estruturalmente, a percep¢ao depende de prati-
cas humanas historicamente estabelecidas que po-
dem ou ndo sé alterar os sistemas de codificag@o
usados no processamento da informagdo, mas tam-
bém influenciar a decisdo de situar os objetos per-
cebidos em categorias apropriadas. Podemos, por-
tanto, tratar o processo perceptual como similar ao
pensamento grafico: ele possui aspectos que mu-
dam com o desenvolvimento histdrico.

Maturana (2001) conceituou o fendmeno que
conotamos com a palavra “percep¢ao” como a as-
sociagdo, feita pelo observador, das regularidades
notadas no comportamento do organismo observa-
do. Ao contriario do que normalmente propde a
neurofisiologia e a psicologia, o autor argumentou
que a percep¢do ndo pode ser apenas uma opera-
¢do de captacdo de uma realidade externa, pois

[...] 0s seres vivos sdo sistemas dindmicos determi-
nados estruturalmente, e tudo o que acontece neles
¢ determinado a cada instante por sua estrutura...
0 meio ndo pode especificar o que acontece num
sistema vivo — ele pode apenas desencadear em sua
estrutura mudancas determinadas por sua estrutu-
ra. Como resultado disso, constitutivamente, um
sistema vivo opera sempre em congruéncia estru-
tural com o meio, e existe como tal somente na
medida em que essa congruéncia estrutural (adap-
tac@io) for conservada. Caso contrdrio, ele se desin-
tegra.

De acordo com as idéias desse autor, a capaci-
dade de percepg¢do dos individuos com supressiao

de uma das entradas sensoriais, como a visao ou a
audic@o, levaria a precariedade deles na observa-
¢do das regularidades de comportamento do orga-
nismo observado. Isso poderia explicar o fendme-
no que verificamos quando, por exemplo, um indi-
viduo cego aguca outros sentidos como os da audi-
¢do, tato, olfato e paladar. Essa especializaco aju-
daria na busca em suprir as condi¢des para carac-
terizar objetos perceptivos. Examinando especifi-
camente o caso como da surdocegueira, a manu-
tengdo desse “sistema observacional” demandaria
um grande esforco, ja que duas das principais en-
tradas sensoriais se encontram prejudicadas. A
andlise das respostas do sujeito do presente estudo
indicou uma percep¢ao quanto a sua fragilidade,
imposta pela patologia. Por outro lado, demons-
trou uma consciéncia sobre os canais sensoriais re-
manescentes, valorizando-os, como alerta de que,
apesar de abalada a conservagdo da “congruéncia
estrutural” citada pelo autor acima, a desintegra-
¢do € rejeitada pelo individuo e serd evitada en-
quanto houver recursos.

Avaliacédo

Apesar dos surdocegos, como os portadores da
Sindrome de Cogan, procurarem se utilizar dos
residuos visuais e auditivos que possuem, torna-se
dificil a avaliagdo das suas reais potencialidades de-
vido aos impedimentos sensoriais. Ha, portanto, pri-
meiramente, uma demanda da conscientizagao
sobre a mudanga de esquema, de estruturas tradicio-
nais, passando a um esquema funcional e flexivel,
utilizando um enfoque global orientado pelas neces-
sidades individuais do sujeito, e ndo apenas aplican-
do um conjunto de técnicas especificas isoladas.

A avaliag@o das capacidades/habilidades cog-
nitivas e comunicativas deve incorporar outros fa-
tores, além dos etiolégicos, como escolaridade, ni-
vel socioecondmico, experiéncias sociais, compor-
tamentos, interesses e estilo de aprendizagem de
cada individuo surdocego. Além disso, seu conhe-
cimento sobre a sindrome, o grau de aceitacdo da
enfermidade e, caso haja, o tipo de reabilitagdo em
curso ou ja realizada anteriormente.

Durante a avaliagdo cognitiva, observar seu
modo de interacdo, exploragido e compreensao do
meio ambiente, porque dessas estratégias depen-
derd a aquisi¢@o de novos recursos facilitadores que
poderdo mediar suas relagdes com as pessoas e com
o mundo.
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Sobre a avaliacdo sensorial, investigar os re-
siduos visuais e/ou auditivos, que apresentem
algum tipo de funcionalidade e que muitas vezes
nao sdo estimulados de forma adequada; explorar
a forma de uso dos outros canais sensoriais rema-
nescentes, além dos da visdo e audi¢do. Todas es-
sas informacdes sdo ferramentas extremamente
uteis, no sentido de dirigir a comunicacgio e a
aprendizagem por esse caminho, com maiores e
melhores possibilidades de éxito durante o futuro
processo terapéutico do sujeito. A reabilitagdo
estard centrada principalmente nas formas de co-
municacdo possiveis para viabilizar sua autono-
mia e inclusio social.

Pesquisas experimentais sobre o desenvolvi-
mento de habilidades em modalidades sensoriais
remanescentes apontam para o papel da plasticida-
de cerebral. Lessard, Pare, Lepore e Lassonde
(1998) afirmaram que alguns cegos tém melhor
habilidade de localizag@o sonora que os individuos
com visdo normal. Individuos cegos sdo severa-
mente afetados, visto que a visdo € essencial para o
desenvolvimento de conceitos espaciais. Uma for-
ma de compensag@o surgiria no desenvolvimento
de uma acurada percepcao espacial pelo processa-
mento auditivo. Os autores constataram que os in-
dividuos cegos desde a infancia foram capazes de
mapear o som ambiental com igual, ou melhor,
acuracia que os com Vvisao, na condi¢do de escuta
binaural. Porém, ao contrario dos individuos com
visdo, os portadores de cegueira total foram me-
lhores na localizagdo correta da fonte sonora, na
condi¢do de escuta monoaural; os individuos ce-
gos com visdo periférica residual localizaram os
sons com menor precisdo do que os individuos com
visdo normal ou aqueles totalmente cegos.

A avaliagio da Linguagem, respeitadas as li-
mitagOes impostas por todos os fatores ja citados,
provenientes da sindrome ou ndo, deve abranger o
exame cuidadoso da inten¢do comunicativa, fun-
¢des comunicativas, estrutura do discurso, o meio
comunicativo utilizado e a compreensio do discur-
so do falante. Os aspectos da motricidade oral, fun-
¢oes estomatognaticas e voz também sdo relevan-
tes nesta avaliacdo, tendo a oralidade um lugar ainda
de maior destaque na interagdo com o meio e se-
melhantes, em virtude dos prejuizos visuais e au-
ditivos presentes nos pacientes portadores da Sin-
drome de Cogan.

A dindmica familiar deve ser pesquisada crite-
riosamente, compreendendo a sua estrutura, esta-

bilidade, organizagdo e flexibilidade; a atitude de-
les diante da deficiéncia e 0 compromisso que po-
dem estabelecer com o processo de reabilitacio.
Estudo realizado com 19 familias colombianas e
40 individuos adultos portadores da Sindrome de
Usher (USH), patologia que, como a Sindrome
de Cogan, causa a surdocegueira, buscou investi-
gar as necessidades e o tipo de relagdo familiar dessa
populagdo portadora de limitagdo sensorial dupla.
Os autores elaboraram um questiondrio, e as fami-
lias foram visitadas em suas proprias casas por as-
sistentes sociais. A pesquisa buscou investigar a
idade da deteccdo da deficiéncia auditiva e visual,
tipo da USH, reacdes emocionais dos pais e filhos
afetados, cobertura médica, estado civil, tipo de
comunicagdo dentro da familia, produtividade
econdmica, tipo de reabilitacdo e informagdes so-
bre a sindrome. Os resultados indicaram que, em
10% das familias o pai rejeitou o filho afetado; 17%
relataram problemas em se relacionar com os ir-
maos nao-afetados; apenas 50% conseguiram se-
guir a escolaridade além do ensino fundamental;
50% ndo possuem independéncia financeira; 87%
sdo solteiros ou separados. Os autores referiram a
importancia da criagdo de um programa nacional
como ferramenta para detecgdo precoce, diagnds-
tico e acompanhamento desses individuos. Além
disso, enfatizaram que a avaliagdo e o acompanha-
mento psicolégico devem fazer parte do progra-
ma, pois as familias necessitam de suporte para
arcar com os problemas inerentes a essa doenca
para o estabelecimento de relagdes humanas posi-
tivas (Tamayo, Rodriguez, Molina, Martinez,
Bernal, 1997).

Implante coclear

Na atualidade, uma das perspectivas mais efi-
cazes na reabilitacdo dos individuos surdocegos,
inclusive os portadores da Sindrome de Cogan, € a
cirurgia de implante coclear. Apesar da escassez
dos relatos sobre tais casos, os ja existentes apon-
tam para um progndstico muito favoravel em rela-
¢do a audigdo, principalmente porque a sindrome
acomete o individuo em uma idade adulta jovem,
ou seja, no periodo pds-lingiiistico; apds a cirur-
gia, os pacientes foram capazes de conversar ao
telefone sem a necessidade do uso de adaptador e
obtiveram altos indices médios nos testes de reco-
nhecimento de palavra e de sentengas didrias, com-
parados a quase nulidade dos escores encontrados
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na avaliacdo pré-cirtirgica (Low, Burgess, Teoh,
2000; Pasanisi, Vincenti, Bacciu, Guida, Berghenti,
Barbot et al., 2003).

Algumas especificidades sobre essa sindrome
sdo alertadas e devem ser levadas em consideracdo
pela equipe multidisciplinar nas tomadas de deci-
sd0 nos momentos pré, peri e pds-cirirgico: o fator
etiolégico auto-imune da sindrome e o longo tem-
po de uso de esterdides provocam maior suscetibi-
lidade as complicagdes cirirgicas ao aparecimento
de infeccdes, dentre elas a otite média cronica; pos-
sibilidade da existéncia de obstrugdo intracoclear,
necessitando-se de alteragdes nas técnicas cirtrgi-
cas; ap0s a cirurgia pode haver recorréncia aguda
dos sintomas oftalmoldgicos da sindrome, possi-
velmente decorrente do estresse cirdrgico (Vincenti,
Bacciu, Guida, Berghenti, Barbot et al., 2003;
Aschendorff, Lohnstein, Schipper, Klenzner, 2004)

Outra possivel vantagem seria que as pesqui-
sas apontam para os possiveis efeitos do implante
coclear na reducgdo da intensidade, desconforto e
duragdo do sintoma de zumbido (Miyamoto,
Bichey, 2003; Rubinstein, Tyler, Johnson, Brown,
2003; Mo, Harris, Lindbaek, 2002; Ruckenstein,
Hedgepeth, Rafter, Montes, Bigelow, 2001).

Cresce o interesse dos individuos candidatos a
cirurgia de implante coclear, bem como de seus
familiares e/ou cuidadores por informagdes mais
detalhadas acerca da doenga e prognéstico. Fica
claro que o sujeito gosta de ser plenamente infor-
mado. Isso pode e deve ser feito em uma lingua-
gem popular e ser estendido também aos profissio-
nais que trabalharao de forma direta ou indireta no
processo de reabilitacio e que ndo pertengam,
necessariamente, a area da saude.

Conclusoes

A comunicacio € uma das necessidades basi-
cas do ser humano, por pertencer a uma sociedade.
As pessoas surdacegas necessitam de formas espe-
cificas de comunicaciao para terem acesso a educa-
¢do, lazer, trabalho, vida social, etc.

A entrevista permitiu a formulagdo de algu-
mas reflexdes sobre o desempenho comunicativo
e a compreensdo da percepcdo de mudangas de
vida e suas relacdes interpessoais, apés o diag-
néstico, do portador da Sindrome de Cogan. Mos-
trou-se um instrumento capaz de promover con-
dutas eficazes durante a avaliacio e sugerir alter-
nativas de reorganizagdo das estratégias de acao

dos profissionais e cuidadores, com base em uma
perspectiva mais realista, valorizando as capaci-
dades e necessidades mais prementes desses indi-
viduos. Os resultados satisfatérios nesse tipo de
andlise apontam para a importancia da ampliagao
da amostra, o que nos permitird a generalizacao
dos resultados.

Restabelecer um dos canais sensoriais pode ser
o melhor dos caminhos para a reabilitacdo do pa-
ciente, ao lado da terapia fonoaudiolégica nos
periodos pré e p6s o implante coclear. Avaliagdes
prospectivas devem ser feitas para confirmar a qua-
lidade de vida dos pacientes, passado o0 momento
do estresse cirtirgico e obtidos os efeitos no seu
desempenho comunicativo, incluindo os ganhos na
discriminac?o auditiva, leitura labial e melhora da
qualidade vocal.
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Anexo 1

Protocolo de avaliagdo qualitativa do desempenho comunicativo
da surdocegueira (entrevista com o individuo portador)

Data: / / Avaliadora:
Nome:
Idade: Data Nascim.: / / Sexo: ( )Fem. ( ) Masc.

Sindrome/ doenca diagnosticada:

1. Como vocé se comunica no seu dia-a-dia?

2. Como e quando vocé percebeu a sua dificuldade para ouvir?

3. Como e quando vocé percebeu a sua dificuldade para enxergar?

4. O que vocé costuma fazer nas suas horas de lazer?

5. Vocé anda a pé sozinho? Como vocé faz para chegar no local onde precisa ir?

6. Vocé anda de 6nibus sozinho? Como vocé faz para tomar o 6nibus?

7. Vocé anda de metr6 sozinho? Como vocé faz para tomar o metro?

8. Como e quando vocé descobriu que tinha a Sindrome de Cogan?

9. Vocé sabe o que é a Sindrome de Cogan?

10. Depois que a doenga foi diagnosticada pelo médico, o que mudou na sua rotina de casa?
11. O que mudou no relacionamento com a sua familia?

12. O que mudou no relacionamento com os seus amigos?

13. O que mudou no seu ambiente de trabalho?

14. O que mudou nas suas atividades de lazer?

15. O que vocé gostaria de mudar ou de receber como ajuda, além do que vocé ja tem agora?
16. Conhecer e conviver com outras pessoas que também tem a sindrome ajudou-0? Como?
17. O que vocé faz quando precisa de ajuda?

18. Vocé gosta de conversar?

19. Vocé gosta de assistir TV?

20. Vocé gosta de ouvir radio?

21. Vocé gosta de ouvir som?

22. Vocé gosta de ler?

23. Vocé gosta de expressar seus sentimentos?

24. Vocé expressa seus desejos?

25. Vocé expressa seus gostos?

26. Dentre as suas dificuldades de visdo e audigdo, qual vocé acha que é pior? Por qué?

27. Como vocé é?

28. Como vocé acha que as outras pessoas véem vocé?

29. Como vocé gostaria de ser visto(a) pelas outras pessoas?
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