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O presente trabalho é apresentado no ambito da alinea b) do artigo 5° do
Decreto-Lei n.°206/2009 de 31 de agosto, para candidatura ao Titulo de

Especialista na area de Terapia da Fala.

Trata-se de um trabalho de natureza profissional realizado pelo candidato, em
co-autoria com uma terapeuta da fala (Isabel Monteiro da Costa) e um médico
ORL (Victor Correia da Silva). O presente artigo foi submetido para publicacéo
na Revista Portuguesa de Otorrinolaringologia e Cirurgia Cérvico-Facial (no
prelo), no ambito da apresentacdo da Comunicacao Oral com 0 mesmo nome no
62° Congresso da SPORL, que se realizou na cidade do Porto entre os dias 7 e
10 de Maio de 2015, como consta no seu curriculum, conforme o disposto na

alinea b) do artigo 6° do Despacho supracitado.



(RE)HABILITACAO NA AUDICAO E LINGUAGEM — DESAFIOS PARA A
IMPLEMENTACAO DE UM MODELO DE ENCAMINHAMENTO/ACTUACAO
APOS O DIAGNOSTICO

O diagnostico precoce da surdez contribui como um factor decisivo para a
(re)habilitacdo das criancas. Quando ocorre um diagnostico/encaminhamento

tardios, o desenvolvimento da Linguagem podera estar comprometido.

Numa revisdo da literatura, foram usados o0s motores de
busca Medline, ScienceDirect e SciELO. Os termos utilizados foram: “Rastreio

Auditivo Neonatal Universal”, “Intervencéo Precoce”, “surdez” para a literatura
em portugués e “Universal Newborn Hearing Screening” e “Early Hearing

Detection and Intervention” para o inglés.

Os resultados mostram que o RANU € um meio efectivo de diagndstico precoce
de surdez. O acesso atempado a tecnologia auditiva e a intervencao contribuem
como variaveis com grande impacto para melhores resultados no
desenvolvimento da Linguagem. A posicdo do Joint Committe on Infant
Hearing parece evidenciar o modelo mais consensual para o seguimento destes
casos, indicando também que deve existir uma equipa de profissionais
qualificados e experientes na surdez. Estes devem atender as necessidades da
familia, orientar o processo de escolha das op¢des comunicativas mais
adequadas e garantir a coordenacdo entre 0s servicos hospitalares e

educacionais.

A legislacdo em vigor em Portugal para garantir a (re)habilitacdo podera ter de

ser revista para estar de acordo com as boas praticas internacionais.

Palavras-chave: surdez, diagnostico, precoce, encaminhamento,(re)habilitacao.



(RE)HABILITATION THE HEARING AND LANGUAGE - CHALLENGES FOR
THE IMPLEMENTATION OF A MODEL OF EARLY DETECTION AND
INTERVENTION

Early diagnosis of hearing loss contributes as a decisive factor for the
(re)habilitation of children. When a diagnosis/referral are late, the development
of language may be compromised.

A systematic literature review was performed using the Medline search engines,
ScienceDirect and SciELO. The terms used were: "Rastreio Auditivo Neonatal
Universal", "Intervencédo Precoce", "deafness" for literature in Portuguese and
"Universal Newborn Hearing Screening” and "Early Hearing Detection and
Intervention” for English.

The results show that early screening is an effective means for early diagnosis of
hearing loss. Timely access to hearing technology and intervention contribute as
variables with great impact for better results in the development of language. The
position of the Joint Committee on Infant Hearing seems to show the most
consensual model for monitoring these cases and also indicates that there must
be a team of qualified and experienced professionals in deafness. These should
meet the family's needs, guide the process of choosing the most appropriate
communication options and ensure coordination between hospital and
educational services.

The actual legislation in Portugal to ensure the (re)habilitation may need to be

revised to comply with international best practices.

Keywords: deafness, diagnosis, early, referral, (re)habilitation.



Introducao

As perdas auditivas permanentes sdo uma das alteracdes congénitas mais
comuns, com uma prevaléncia de 1-3/1000 nascimentos® sem fatores de risco,
comparativamente a outras condi¢cdes como a fenilcetonuria (1/10000) ou
hipotiroidismo (2,5/10000)?. A surdez define-se com base no grau da perda
auditiva, medida em decibéis (dB), entre as frequéncias de 125 Hz (sons graves)
e 8000 Hz (sons agudos). Pode igualmente ser categorizada com base no tipo
(transmissdo, neurossensorial e mista), podendo igualmente ser estavel ou
progressiva®. A maioria dos casos de surdez congénita é do tipo neurossensorial,
onde em 50% é conhecida a sua causa de origem genética, donde cerca de 20%
esta associada a sindromes (ex. Waardenburg, Usher, Treacher-Collins). Outros
casos restantes dividem-se em varios cenarios, como infecbes congénitas (ex.
por citomegalovirus, rubéola, toxoplasmose), hiperbilirrubinemia e medicacéo
ototdxica®. A surdez permanente pode também ter origem na confluéncia de
situacdes de risco, como a prematuridade, alteracdes craniofaciais incluindo
alteracdes do ouvido externo e permanéncia em Cuidados Intensivos Neonatais
acima de 5 dias*®. Nesta Ultima situagédo, uma das alteracdes mais comuns é a
Neuropatia Auditiva, que importa ser igualmente diagnosticada precocemente?.
E estimado que cerca de 7-12% de todos os Recém-Nascidos (RN) tenham, pelo

menos, um dos fatores de risco para surdez?.

Na ultima revisdo em 20074, o Joint Committe on Infant Hearing (JCIH) manteve
a recomendacao da realizacao do Rastreio Auditivo Neonatal Universal (RANU),
com o objetivo de rastrear todos os RN, permitindo o diagndstico precoce e
atempado de surdez e perdas auditivas. Adicionalmente, aqueles que tém
fatores de risco para surdez ou outras patologias (ex. Paralisia Cerebral,
cegueira, etc...) deverdo ser igualmente rastreados, por forma a intervir
precocemente. A implementacdo do RANU estd amplamente estudada e
observada em varios paises®78910111213 Em Portugal, os dados disponiveis
referem-se a casuistica isolada de varios centros hospitalares41>16.17 ndo
existindo ainda uma Rede Nacional de Monitorizacdo e Referenciacgédo, tal como
proposto pelo Grupo de Rastreio e Intervencédo na Surdez Infantil (GRISI)” em

2007. Para que o diagnostico seja completo,para além da avaliacéo fisiologica



deve acrescentar-se avaliacdo com base em comportamentos observados do
funcionamento auditivo, onde se pretende um trabalho em conjunto entre os
profissionais da equipa e a familia. Apos avaliagdo médica e confirmagéo da
surdez, o processo de habilitacdo deve ter inicio 0 mais precocemente possivel®.
O impacto da detecao tardia de surdez, qualquer que seja o seu tipo e grau, tem
amplas implicagbes no desenvolvimento global da crianga, nomeadamente nas
areas da linguagem, fala, literacia, cognicdo e desenvolvimento socio-
emocional*. Adicionalmente, o impacto é igualmente grande para as familias das
criancas com surdez, nomeadamente pela dificuldade de aceitacdo do
diagnostico e pela ndo participacdo, ou participacdo tardia, em servicos de

Intervencédo Precoce (IP) centrados no suporte a familiat®19.20.21,22.23,

Apesar da crescente implementacdo do RANU no nosso pais na Ultima década,
escasseiam os dados concretos acerca da percentagem de criancas recém-
nascidas rastreadas. Igualmente, desconhece-se com rigor o tempo médio de
diagnéstico, o tempo de acesso a tecnologia auditiva e o tempo entre o
diagnéstico e o encaminhamento para servi¢os de IP, especializados na area da
surdez. Para além destes, ainda ndo ha uma rede sistematizada que assegure
a monitorizacdo clinica, a habilitacdo audiolégica e do desenvolvimento da
linguagem e fala das criancas com surdez®®. Os objetivos deste artigo visam
essencialmente destacar o impacto da detecdo precoce e tardia da surdez e
perdas auditivas no desenvolvimento da crianca e na familia, as boas praticas
internacionalmente reconhecidas para a referenciacdo e intervencdo apos o
diagnéstico de surdez e perdas auditivas e discutir acerca dos desafios na

implementacgéo destas em Portugal.
Material e Métodos

A pesquisa consistiu numa revisdo da literatura. Este método permite a
incorporacao de evidéncias na pratica e tem a finalidade de reunir e sintetizar
resultados de pesquisas sobre um determinado tema ou questdo, de modo
sistematico e ordenado, contribuindo para aprofundar o conhecimento sobre o
tema investigado. As questdes orientadoras do artigo foram elaboradas, visando
atingir os objetivos desta revisdo: 1) quais as guidelines que regulam as praticas

internacionais na IP em surdez? 2) que impacto tem a dete¢cdo precoce versus

6



tardia no desenvolvimento da linguagem e fala de criancas diagnosticadas com
surdez ou perdas auditivas? e 3) que desafios existem na implementagcéo de um
programa de detecéo e IP da audi¢do/linguagem? Para a pesquisa dos artigos
na literatura, realizou-se a busca nas seguintes bases de dados: Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e ScienceDirect. Foram utilizadas as palavras-chave ou
termos “Rastreio Auditivo Neonatal Universal”, “IP”; surdez e/ou deficiéncia
auditiva” para a literatura em portugués e as expressoes “Universal Newborn
Hearing Screening [UNHS]” e “Early Hearing Detection and Intervention system
[EHDI]” para a literatura em inglés. Um dos critérios de inclusdo usado foi filtrar
a literatura decorrente entre os anos de 2005 e 2015. Apés a busca, foram
identificadas 904 publicagbes, das quais foram 503 na Medline, 306 na
ScienceDirect e 96 na SciELO. Deste total, foram apenas incluidos os artigos
com 0s seguintes critérios: artigos publicados em Portugués e Inglés; artigos
publicados entre 2005 e 2015; abordar os programas de rastreio e diagndstico
gue incluissem dados sobre a IP em surdez e o impacto no desenvolvimento da
linguagem e fala. Foram excluidas: pesquisas que abordassem apenas o
acompanhamento nas etapas do diagndstico; publicac6es que n&o constituiam
artigo original de pesquisa, como relatos de casos informais, capitulos de livros,
reportagens, noticias, editoriais, textos ndo cientificos. Os artigos que
apareceram de forma duplicada nas bases de dados foram contabilizados
apenas uma vez. Foram lidos os titulos e resumos dos artigos resultantes para
verificar a sua adequacédo aos critérios de inclusdo, e assim, a sua adequacao
ao tema em estudo. A partir desta pré-selecdo, restaram 37 artigos, que
posteriormente foram lidos na integra com o objetivo de constatar a adequagéo
ao tema. Apos a leitura dos textos completos, averiguou-se que 24 artigos

respondiam as questdes propostas nesta revisao.


http://www.scielo.org/
http://www.scielo.org/

Resultados
Rastreio Auditivo e IP em Surdez: quais as boas praticas e as barreiras?

De acordo com o JCIH, um Programa de Detecdo e IP da Audicdo (PDIPA)*
deve cumprir os seguintes passos, de acordo com a diretriz 1-3-6*: até ao 1° més
de idade, RANU através de Otoemissfes Acusticas (OEA) e/lou Potenciais
Evocados Auditivos Automaticos (PEAA); até aos 3 meses de idade,
confirmacdo do diagndstico e monitorizacdo por médico de ORL, avaliacdo
audiolégica pediatrica (que inclui a possibilidade de acesso a tecnologia
auditiva), referenciacdo para um programa de IP, preferencialmente com uma
equipa especializada na surdez e perdas auditivas (incluindo a intervencdo em
Terapia da Fala e suporte a familia); até aos 6 meses de idade, monitorizacao
da condicdo auditiva, do acesso auditivo por parte da tecnologia auditiva, inicio
da habilitacdo auditiva e de linguagem/fala e encaminhamento para outras
valéncias médicas (ex. Oftalmologia, estudo genético, Neuropediatras, etc.), se
aplicavel. De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), citado em
Patel e Feldman?®, as boas praticas de um rastreio devem incluir as seguintes
premissas: acesso a ferramentas de rastreio precisas e confiaveis;
demonstracdo do diagnostico precoce; consideracdo dos efeitos adversos do
rastreio; avaliacao da disponibilidade e eficacia da IP pds-diagnostico; avaliacédo

dos resultados a longo prazo da IP, incluindo os seus efeitos adversos.

O JCIH recomenda igualmente que 95% dos RN devem ser rastreados a
nascenca e, entre os que tiveram como resultado “Falha”, no minimo 90% devem
ser submetidos a uma avaliagdo audioldgica até aos 3 meses de vidas. A falha
na monitorizacdo audioldgica, e consequente falha no diagndstico precoce, pode
dever-se a varios factores: baixa escolaridade dos pais, dificuldades financeiras,
inacessibilidade aos cuidados de saude, confusdo nas marcacbes e
encaminhamentos pés-natal, pais com mais filhos ao seu encargo. Outra barreira
do RANU prende-se com criangas com surdez ou perdas auditivas abaixo dos
40 dB ou em casos de aparecimento progressivo ou adquirido®. Cerca de 90%
de todas as criangas com perdas auditivas capazes de prejudicar as habilidades

* Tradugdo livre do termo Early Hearing Detection and Intervention [EHDI] Program



auditivas e de linguagem (>40 dB) residem em paises em desenvolvimento,
tornando a questdo do diagndstico e IP ainda mais delicada nestas regides. A
média de idade da identificacdo de perdas auditivas na auséncia de programas
de rastreio auditivo neonatal esta em torno de 2 anos e 0s 7 anos, 0 que €
considerado tardio, tendo em conta as recomendacdes no que se refere a

adaptacdo de tecnologia auditiva antes dos seis meses de idade3.

Num estudo de Shulman et al®, foram pesquisados 55 programas de Rastreio
Auditivo Neonatal e Intervencdo, para avaliar o progresso em alcancar 0s
objetivos destes e identificar barreiras ao sucesso durante o seguimento. Estes
concluiram que os programas tém feito grandes progressos no rastreio de
criancas com surdez e perdas auditivas, mas apontam barreiras na vinculacao
das familias durante a intervencdo. Foram identificados quatro areas em que
houve barreiras no acompanhamento, donde se destacam a falta de capacidade
resposta atempada dos servicos de IP, falta de conhecimentos especificos na
area dos profissionais, dificuldades de acesso a servicos de IP e lacunas nas

informacdes dadas as familias.

Noutro estudo de 2010, White et al’, referindo-se a evolucdo do RANU nos EUA
e das indicacdes do Centers for Disease Control and Prevention (CDC), que
implementou os PDIPA em todos os estados desde 2001, séo reveladas algumas
lacunas neste processo: a falta de audiologistas qualificados para fazer a
avaliacado, a falta de equipamento adequado, a falta de conhecimento entre os
profissionais de salde sobre a importancia e urgéncia de testes de
acompanhamento, as dificuldades com transporte, capacidade de pagamento e
motivagdo por parte das familias e, por ultimo, a ma comunicagdo entre 0s
prestadores de cuidados de saude primarios, os terapeutas da fala e os

profissionais do programa de Rastreio Auditivo e IP.

Um outro estudo de Patel e Feldman® confirma que, em 2011, muitas criancas
canadianas ainda nao tinham acesso aos PDIPA, com excec¢do das provincias
de Ontario e British Columbia, donde a idade média de diagnostico das criancas
nao rastreadas rondava os 2 anos de idade comparativamente com a média de
<3 meses das criancas sujeitas ao rastreio neonatal. Este estudo aponta

igualmente que as criangas com perdas auditivas ligeiras e moderadas (que nao

9



tiveram acesso ao rastreio neonatal) apenas sdo diagnosticadas ja em idade

escolar, ie, apés os 6 anos de idade.

No Brasil, um estudo de caracter retrospetivo de Meliane et al*° no estado de
Sé&o Paulo (2012), mostra os resultados do Programa ReOuvir, que tem como
objetivo rastrear, diagnosticar e intervir precocemente junto de populagdo com
surdez e perdas auditivas. A populacéo do estudo foi de 166 criancas, com média
de idades de 5,46 anos aquando o diagndéstico (DP=3,09 anos) e de 6,86 anos
no acesso a intervencgao terapéutica (DP=3.16 anos), com um intervalo médio
entre o diagnéstico e a intervencdo de 1,4 anos (DP=1.93 anos). Os autores
concluem que estes resultados deverao ser analisados tendo em conta que séo
anteriores a implementacédo legal da Lei Federal que determinou o rastreio

auditivo neonatal ou “Teste da Orelhinha”, em Agosto de 2010.

Na Austrdlia, um estudo de Lai et al® em 2014 investigou 11 centros de IP (no
Estado de Victoria), sobre um total de 133 criancas com surdez ou perdas
auditivas, com o objetivo de verificar o nivel de acesso a cuidados adequados ao
seu diagnostico. A média de idades do diagndstico das criancas foi de 7,4 meses,
com desvio padrdo de 11,2 meses. Os resultados encontrados mostraram que a
proximidade geografica e a situacao familiar de minorias étnicas, em vez do seu
estatuto socioeconémico, S840 mais propensos a ser potenciais barreiras no

acesso a IP em criangas com perda auditiva.

Noutro estudo, conduzido em Singapura por Low et al'? em 2005, revela que,
apesar da taxa de cobertura do RANU ser quase de 99% em hospitais publicos
daquele pais, ha uma necessidade de melhorar o sistema de referenciacao,
através da coordenacdo das equipas de rastreio e de IP, de programas de
intervencdo para a crianca e que incluam o suporte a familia, nomeadamente
para a aceitacao do diagnostico e informacéao.

Na Europa, ha varios estudos disponiveis acerca da implementacdo de
Programas de Rastreio Auditivo e IP. Em Espanha, Barreiro et al** em 2013
constataram que numa populacédo de 26,717 RN num Hospital Universitario de
Las Palmas, entre Janeiro de 2007 e Dezembro de 2010, o RANU teve uma

cobertura de 95,64% e de referenciacéo de cerca de 3,8% destas criancas para
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habilitacdo audiolégica e intervencdo, niumero abaixo do recomendado pela
Comisséo de Detecao Precoce da Surdez em Espanha (CODEPEH). A taxa de
perda de casos que ocorreram durante a primeira fase foi de 2,9%, devido a
recusa dos pais para realizar o teste, altas hospitalares ou criancas nascidas nos
fins-de-semana ou férias, que mais tarde ndo compareceram a consulta
agendada. Adicionalmente, outros casos falharam por serem criancgas filhas de
imigrantes que estavam inacessiveis, de acordo com dados fornecidos pela

familia.

Na Poldnia, num dos paises europeus com cobertura integral do RANU, foi
conduzido um estudo retrospetivo por Lachowska et al*®* em 2014, onde foram
analisados dados de 351 criancas num Hospital Universitario, nos anos de 2007-
2011, com idade média de 3,5 meses (DP = 0,94). Os resultados demonstraram
a importancia da 22 fase do RANU, isto &, de confirmacdo do diagnostico de
criangas que haviam falhado a 12 fase do rastreio e das que tinham pelo menos
um fator de risco para surdez. De todas as criancas, 39,6% foram encaminhadas
devido a falha no RANU na unidade neonatal, 55,27% das criancas foram
encaminhados devido a terem pelo menos um fator de risco de perda auditiva,
5,13% por terem nao terem efetuado quaisquer provas, na primeira etapa, devido
a falha de equipamento na maternidade. Os autores apontam a necessidade
destas duas fases para diagnosticar as perdas auditivas de todos os recém-
nascidos, assim como os que tém fatores de risco para esta condi¢ao, essencial

para o inicio de intervengao.

Em Portugal, Canas dos Santos*® refere, num estudo sobre o ponto de situagdo
do RANU em Portugal (2010), que em 86,5% das instituices estudadas, os
programas implementados sdo universais e a taxa de cobertura esta entre os
92% e os 100%, sendo a sua média de 97,8%. Também realca que, em média,
sdo encaminhados 18 recém-nascidos por ano para a consulta de ORL, sendo

gue a idade cronoldgica aqguando da consulta varia entre as 12 e as 24 semanas.

Num estudo retrospetivo de Vaz et al'4, que pretendia avaliar a implementacgéo
dos primeiros 12 meses do RANU no Hospital Universitario de S. Jodo (Porto),
verificou-se uma cobertura de 96% dos 2373 RN, com perda de 108 casos.
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Destes foi apenas detetado um caso de surdez unilateral. Dos 175 RN (referente
a 83%) internados na Unidade de Cuidados Intensivos, 6 criangas foram
diagnosticadas com perdas auditivas. Este estudo refere igualmente que 108
casos foram perdidos, apontando os autores para uma eventual dificuldade na

aceitacao diagnostico associado a baixo estatuto socioecondmico.

Noutro estudo retrospetivo de Caselhos et al*®, é referido que a taxa de cobertura
do RANU no Centro Hospitalar do Alto Ave, numa amostra de 11303 RN, entre
Junho 2005 a Marco 2010, tinha sido superior a 95% nos ultimos 3 anos do
estudo. Destes, 74 RN (0,67%) tiveram diagndstico de surdez ou perdas
auditivas, sendo 40 deles referenciados a Consulta de Avaliagdo Auditiva Infantil
por apresentarem fatores de risco para surdez. Nao séo revelados os nameros

de casos perdidos no processo de rastreio.

Que impacto tem a detecdo precoce versus tardia no desenvolvimento da
linguagem e fala de criancas diagnosticadas com surdez ou perdas

auditivas?

Segundo Yoshinaga-Itano?°, os resultados das pesquisas disponiveis fornecem
evidéncias de que a idade de diagndstico das perdas auditivas € cada vez mais
reduzida, assim como a idade de inicio de intervencéo, resultando em melhores
competéncias ao nivel da linguagem e fala devido a implementacdo de
Programas de RANU. No entanto, esta autora refere que o RANU nédo é a
verdadeira causa de melhores resultados de desenvolvimento, mas sim a idade
guando as criangas comecam a ter acesso a linguagem e comunicacao, assim
como as caracteristicas e o tipo de intervencéo seguido. O RANU € o meio que
pode garantir 0 acesso a precoce a intervengdo. No entanto, a obtencédo de
niveis de evidéncia destes resultados nao é tarefa facil, pela miriade de variaveis

em causa.

Num estudo de Yoshinaga-ltano et al®3, retratando o percurso do Colorado

Newborn Hearing Screening Project, foram comparados os resultados de
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desenvolvimento entre criancas sujeitas ao RANU e outras ndo testadas a
nascenca. Foram comparadas 25 criancas de ambos os grupos, através do
género, modo de comunicacao, etnia, estatuto socioecondmico e pela presenca
de outras alteracfes. Os resultados evidenciaram que as criancas do grupo
sujeito ao RANU tinha melhores resultados na linguagem compreensiva e
expressiva, com um maior repertorio fonético espontaneo, melhor inteligibilidade
de fala e um inventario de vocabulario mais alargado, comparativamente com o

grupo de criancas nao sujeitas ao RANU.

Outro estudo de referéncia é o de Moeller?, com o objetivo de verificar a relacéo
entre a idade de inicio de intervencéo e os resultados no desenvolvimento de
linguagem aos 5 anos de idade, num grupo de criancas com surdez e perdas
auditivas. Para o efeito, foram analisadas 112 criancas envolvidas num
Programa de IP, com idades de entrada diferentes. Os resultados demonstraram
gue as criangas de 5 anos, que ingressaram neste programa antes de 11 meses
de idade, tiveram melhores resultados no teste de vocabulario (usando o
Peabody Picture Vocabulary Test) e capacidade de raciocinio verbal (através do
Preschool Language Assesment Instrument) do que as criancas com inicio mais
tardio. Adicionalmente, o primeiro grupo obteve resultados que estavam dentro
da média em comparacdo com 0s seus pares ouvintes da mesma idade. Em
contraste, os resultados médios de vocabulério para o 2° grupo de criancas (com
inicio de intervencgdo superior a 24 meses de idade) foram 1 a 1,5 DP abaixo de

seus pares ouvintes, com a mesma idade cronologica.

Num estudo de Holzinger et al'8 (Austria), 63 criancas (idade média de 5,1 anos
e perda auditiva média de 78 dB, DP=25.3 dB) integradas num Programa de IP
em surdez foram estudadas, tentando verificar a relacdo entre a idade de
diagnostico, idade auditiva e idade de inicio da intervencéo terapéutica com os
resultados no desenvolvimento da linguagem compreensiva e expressiva. Os
resultados obtidos indicaram que o inicio atempado da intervencao terapéutica,
com base num modelo centrado na familia, estda significativamente
correlacionado com o desenvolvimento de linguagem semelhante aos pares

ouvintes, no grupo estudado.
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Noutro estudo prospetivo levado a cabo por Stika et al'® (EUA), 28 criancas com
surdez com idades entre os 12-18 meses foram comparadas com 42 criancas
ouvintes com iguais idades cronoldgicas. O objetivo do estudo foi verificar os
resultados do desenvolvimento de linguagem destas criangas com 0s seus pares
ouvintes e investigar que variaveis relacionadas com a crianca e a familia
estariam associados a esses resultados de desenvolvimento. Os principais
resultados mostraram que as criangas do estudo que foram cedo diagnosticadas
(inferior a 3 meses), com perdas auditiva entre leve a severa, com acesso
precoce a tecnologia auditiva e a intervencéao terapéutica (inferior a 6 meses),
obtiveram um desenvolvimento linguistico apropriado em varios dominios
comparativamente com os pares ouvintes. Os resultados também evidenciaram
a importancia de fatores parentais neste desenvolvimento, nomeadamente a
auto-percepcdo das competéncias parentais e indices de menor stress face a

surdez.

Quais as guidelines que regulam as praticas internacionais na IP em

surdez?

No seguimento de uma reunido que visava integrar um painel de profissionais
especializados, pais de criangcas com surdez e investigadores de 10 nac¢des
diferentes?2. O objetivo deste encontro foi o de garantir um consenso acerca das
boas praticas centradas na familia, por acreditarem que as mesmas conduzem
ao desenvolvimento 6timo das criancas com surdez. Assim, Moeller et al??
definiram uma tomada de posi¢cdo com 10 principios, referindo quatro grandes
eixos prioritarios, entre eles 1) a necessidade de promover 0 acesso precoce e
equitativo a servicos de IP, 2) a definicdo do conteudo e os processos de
envolvimento da familia no processo de (re)habilitacdo auditiva, 3) a definicdo
clara das qualificagdes dos profissionais envolvidos em programas de rastreio
auditivo e IP, assim como a relacdo entre os profissionais e a familia e 4)
definicdo de procedimentos de avaliagcdo e monitorizacdo dos servicos de IP
prestados, assim como da evolucéo do desenvolvimento global da crianca e das

necessidades da familia.
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Por outro lado, o JCIH* redefiniu uma tomada de posicdo em 2007, salientando
um conjunto de principios, dos quais se destacam que:

1. O acesso ao RANU antes do 1° més de idade e confirmagéo do
diagnostico antes dos 3 meses de idade

2. Todas as criancas com perda auditiva permanente confirmada devem
receber intervencdo adequada antes dos 6 meses de idade, idealmente
com profissionais especializados na éarea da surdez e perdas auditivas

3. O Programa de Detecéao e IP de Surdez deve ser centrado na familia, com
garantia dos direitos da crianca e da familia, respeitando a sua
privacidade e a tomada de decisdes compartilhada e consentida

4. As familias devem ter acesso a informac6es e 0 aconselhamento
necessario acerca de qualquer intervencdo e opc¢Bes de tratamento,
incluindo a escolha de opcbes de comunicacao.

5. A crianca e a familia devem ter acesso imediato a melhor e mais
adequada tecnologia auditiva, incluindo aparelhos auditivos, implantes
cocleares e outros dispositivos de apoio, quando apropriado

6. Todos os RN e criancas devem ser monitorizados para as perdas
auditivas, através dos cuidados de saude primarios. A avaliacdo sobre o
desenvolvimento da comunicacéo, linguagem, fala e audicdo devem ser
continuas e reportadas aos servicos apropriados no caso de qualquer
crianca, com ou sem fatores de risco para surdez e outras perdas
auditivas

7. Os programas de IP apropriados para pessoas com surdez e perdas
auditivas e suas familias devem ser prestados por profissionais com
conhecimentos nesta area. Estes devem reconhecer e construir um
processo de (re)habilitacdo baseado nos pontos fortes, nas escolhas
informadas, tradi¢cfes culturais e crencas das familias.

8. Os sistemas de informacdo devem ser projetados para interagir com
registos de saude eletrénicos e devem ser usados para medir e relatar
resultados da eficicia da implementacdo destes programas de IP, aos

servicos da comunidade e governamentais.
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Adicionalmente, o JCIH* refere que as perdas auditivas devem incluir ndo s6 as
perdas unilaterais/bilaterais permanentes, assim como outras perdas que
impliqguem alteragdes neurais, como a Neuropatia Auditiva.

Os desafios indicados por este Comité passam nao sO por aumentar a taxa de
cobertura do RANU nos paises desenvolvidos, como também promover a sua
implementagcdo e melhoria das taxas de cobertura nos paises em
desenvolvimento. Adicionalmente, e como indicado anteriormente34.7:9:11,.12.13,14
o RANU é um meio para potenciar o acesso precoce a (re)habilitacdo auditiva,
pelo que os procedimentos de encaminhamento dos profissionais de saude
aguando o RANU, a incluséo precoce em Programas de IP especializados na
surdez e o envolvimento da familia parecem ser fundamentais no
desenvolvimento das competéncias globais da crianca, nhomeadamente na

Linguagem e Fala!819.20.21.22.23,

Qual a situacéo e que desafios temos em Portugal, naresposta precoce na

Surdez e Perdas Auditivas?

De acordo com Canas dos Santos, num dos poucos trabalhos de investigacao
em Portugal sobre o estado da arte do RANU em 2010%, é referido que a (...)
implementacdo de um programa de rastreio auditivo € per si muito importante,
no entanto, a sua realizag&o tem pouco valor, se néo existir um encaminhamento
da crianca que ndo passa o rastreio auditivo para a fase de diagnéstico precoce,

e posteriormente para uma intervencédo adequada.” (p. 17)

Em Portugal, para além de alguma resposta em Consultas de Surdez Infantil, o
encaminhamento de criancas com surdez e perdas auditivas podera ser
assegurado pelo Sistema Nacional de IP na Infancia (SNIPI), que define uma
resposta atempada, através do Decreto-lei 281/09 de 6 de Outubro?®, e que “...)
consiste num conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza
familiar, com vista a garantir condicbes de desenvolvimento das criangas com
funcdes ou estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal, social, e a
sua participacdo nas actividades tipicas para a idade, bem como das criancas
com risco grave de atraso no desenvolvimento, [...] através da actuagéo

coordenada dos Ministérios do Trabalho e da Solidariedade Social, da Saude e
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da Educacgédo, com envolvimento das familias e da comunidade. [...] abrange as
criancas entre os 0 e 0s 6 anos, com alteracdes nas funcdes ou estruturas do
corpo que limitam a participacdo nas actividades tipicas para a respectiva idade
e contexto social ou com risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como
as suas familias”. Define, neste sentido, a necessidade de garantir os principios
de incluséo e de participacéo social de criangas com alteracdes ou em risco de
apresentar alteragcdes nas estruturas ou fungBes do corpo, através da

universalidade do acesso aos servicos de IP.

No que respeita a resposta educativa em Portugal, encontra-se em vigor o
Decreto Lei 3/2008 de 7 de Janeiro?®, que define que “A educacéo das criancas
e jovens surdos deve ser feita em ambientes bilingues que possibilitem o dominio
da LGP, o dominio do portugués escrito e, eventualmente, falado [...]. Os
agrupamentos de escolas que integram os jardins-de-infancia de referéncia para
a educacao bilingue de criancas surdas devem articular as respostas educativas
com os servi¢cos de IP no apoio e informacao das escolhas e opcdes das suas
familias e na disponibilizacdo de recursos técnicos especializados,
nomeadamente de docentes surdos de LGP, bem como na frequéncia precoce

de jardim-de-infancia no grupo de criangas surdas [...],entre os 3-6 anos™®,

No entanto, nenhuma destas respostas esta ainda ao nivel da exigéncia definido
pelo JCIH3, no sentido em que ndo had uma legislacdo que defina a
obrigatoriedade do RANU no nosso pais, assim como ndo ha uma Rede Nacional
de Referenciagdo que garanta a eficacia do rastreio, diagnostico e (re)habilitacdo
auditiva de criangas com surdez e perdas auditivas, tal como verificado pelo
GRISIY,

No caso do SNIPI, encontra-se omissa a obrigatoriedade de qualificacéo
especializada dos profissionais para atendimento de criangas com surdez,
nomeadamente os Terapeutas da Fala e Educadores de Infancia. Aqui, também
€ apontado como competéncia do SNIPlI a “...detecdo, sinalizacdo e
acionamento da IP na Infancia” em casos elegiveis, mas € omisso quanto aos

procedimentos em casos especificos de surdez.
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Adicionalmente, a resposta educativa legislada em Portugal, que ja inclui
Terapeutas da Fala nas equipas ha cerca de uma década, parece constituir-se
com uma resposta para criangas com surdez cuja opgdo comunicativa tende
para o uso preferencial da Lingua Gestual Portuguesa, como 1° lingua,
contrariando o que defende o JCIH?, onde o acesso as opg¢des comunicativas (e
consequentemente a devida resposta educativa) deve ser adequada as
necessidades e caracteristicas da crianga e da familia e ndo imposta por um

modelo educativo Unico.
Conclusodes

Apesar dos avancos significativos no rastreio e diagnostico precoce de surdez
em todo o mundo, a literatura parece ser consensual que ndo basta apenas
garantir a implementacao universal e a taxa de cobertura superior a 95% de um
RANU. Os procedimentos de detecéo e diagndstico devem estar concluidos até
aos 3 meses de idade, para que o inicio da (re)habilitacdo da audicdo e
linguagem esteja garantida até aos 6 meses de idade. O acesso a tecnologia
auditiva mais avancada permitird potenciar as competéncias de audicdo da
crianca com surdez e perdas auditivas, caso a op¢cdo comunicativa seja
iminentemente a fala. A familia e a crianca devem ter direito aos servicos de IP
atempadamente, com garantia que os profissionais 0s incluem num processo
onde deve existir o acesso a informacdo e as opc¢bes de intervencdo mais
ajustadas as caracteristicas e necessidades da crianca e da respetiva familia,
assegurando decisdes com base no consentimento informado. Os desafios em
Portugal passam por diminuir as idades do acesso a tecnologia auditiva e a
intervencdo terapéutica. As praticas no encaminhamento devem ser
urgentemente melhoradas, assim como a organizagao de estruturas de suporte
precoce as familias das criangas com surdez. A legislacdo em vigor ao nivel da
IP e a oferta de servigos terapéuticos no contexto educativo poderdo ter de ser
revistas, por forma a garantir que as criangas com surdez e perdas auditivas tém
acesso atempado a servicos e profissionais experientes e qualificados,
permitindo a promoc¢ao do desenvolvimento da comunicacao, linguagem e fala,

para estarem de acordo com as boas praticas internacionais.
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