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RESUMO

Objetivo: Analisar a percep¢do de familiares e gestores (educacdo e
saide) sobre o processo de diagnéstico da surdez em criancas de um mu-
nicipio do Parand. Métodos: A coleta de dados deu-se a partir da técnica
de grupo focal formado por dez pais e por entrevista aberta individual
com gestores. A andlise do material extraido foi feita por meio do estudo
do contetido na modalidade tematica. A discussao dos dados foi organi-
zada pela andlise das falas dos sujeitos. Resultados: Foi possivel extrair
duas grandes categorias temdticas: frustragao no processo de diagndstico,
acolhimento e orientacdo; dificuldades na relag@o intersetorial Sadde
e Educacdo. Conclusao: Os desdobramentos da surdez diagnosticada
tardiamente permearam os ambitos relacionados a satide e a educagao
das criancas com surdez. O diagndstico precoce e o acolhimento ade-
quado n2o ocorreu na maioria das criangas e verificou-se que a relagao

intersetorial (saide e educacdo) € insatisfatoria.

Descritores: Saide Publica; Diagndstico Precoce; Fonoaudiologia;

Perda Auditiva; Surdez; Pais; Servigos de Satde

ABSTRACT

Purpose: To analyze the perception of family and managers (education
and health) on the process of diagnosis of deafness in children in a city
in Parand. Methods: The analysis of the material gathered in the focus
groups and on the interviews was made based on the analysis of content
of the thematic mode. The discussion of the data was organized based on
the analysis of the subjects’ testimonies. Results: The thematic catego-
ries were: the early diagnosis and hearing health as a human right; and
the necessity of adequate support and initial guidance; challenges in the
inter-sector and inter-network relations. Conclusion: We have reached
the conclusion that the repercussions of a late deafness diagnosis have
influence in health and education aspects of the deaf children’s life.
Early diagnosis and adequate support did not happen with the majority
of the children. An inadequate inter-sector relation between Health and

Education municipal authorities was verified.
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INTRODUCAO

Levantamento demogréfico realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica'” constatou que
45.606.048 milhdes de pessoas declararam ter, pelo menos,
uma das deficiéncias investigadas e isso corresponde a 23,9%
da populacdo brasileira. A deficiéncia auditiva foi citada por
36,2% da populacdo e, desse percentual, 1,3% encontra-se
na faixa etdria de 0 a 14 anos. Entre a populag@o acometida,
as criancgas inscritas nas faixas etarias inferiores a 15 anos,
apresentam perda auditiva permanente, sendo que dois tergos,
cerca de 41 milhdes, habitam paises em desenvolvimento®.
Em neonatos, a incidéncia de deficiéncia auditiva € de 1,5 a
5,95 por 1.000 nascimentos e as causas, muitas vezes, pode-
riam ser evitadas®.

Sendo assim, a surdez infantil € considerada um problema
de sadde publica, devido a sua elevada prevaléncia e também
as multiplas consequéncias que impedem o desenvolvimento
infantil saudavel.

Sabe-se que a privacdo sensorial nos primeiros anos de
vida podera acarretar dificuldades na aquisicdo da fala e da
linguagem, interferindo no processo do desenvolvimento do
pensamento, da inteligéncia e do raciocinio, como também na
formacao do individuo como um todo e até em seu processo
de escolarizac@o. Tais fatos colocam em evidéncia a necessi-
dade do diagndstico precoce e a efetivacdo de programas de
triagem auditiva em todas as criangas nascidas no territério
nacional®.

O reconhecimento da deficiéncia auditiva como problema
de satide publica impulsionou a criagdo de politicas publicas
de satde, direcionadas a minimizacao de seus impactos na vida
das pessoas. Estendendo-se a discussao sobre os cuidados em
satde, com base em principios do Sistema Unico de Sadde, tais
como a universalidade, equidade e integralidade nos cuidados
em saude para populagdo com risco de deficiéncia auditiva e
surdez, foi instituida, em 2004, a Politica Nacional de Aten¢do a
Sadde Auditiva (PNASA)®. A portaria preconiza a implantagiao
de redes estaduais, responsdaveis por realizar acdes integrais de
promocao e prevencdo, diagndstico audiolégico, concessao de
préteses auditivas, acompanhamento e reabilitacao®.

A referida proposta estd clara e em vigor. Contudo, € ne-
cessario avaliar, na perspectiva de seus participantes, como
ocorre a sua implementacdo, mais especificamente, quais as
repercussdes do diagndstico audiolégico. Ha duas categorias
que participam diretamente do processo de diagndstico: de
um lado, os pais de criangas surdas, que utilizam o sistema
e, de outro, os gestores, que planejam e avaliam o proces-
so de implantacdo e execucdo das intervengdes advindas
da politica.

Tendo em vista tais consideracgdes, este estudo teve como
objetivo analisar a percepcao de familiares e gestores (educagio
e satide) sobre o processo de diagnéstico da surdez em criangas
de um municipio do Paran4.
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METODOS

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa. O lo-
cal da pesquisa foi o Centro de Atendimento Educacional
Especializado, localizado na regido metropolitana de Curitiba
(PR), referéncia em atendimento aos deficientes auditivos e
visuais, constituindo a rede de servicos de Educacao Especial
da Secretaria Municipal de Educacdo, com professores capa-
citados e um profissional de fonoaudiologia.

O centro € frequentado por 100 estudantes de diversas fai-
xas etdrias, sendo que 80 apresentam alteracdes visuais e 20,
alteracdes auditivas. Dos 20 referidos, 18 possuem perda audi-
tiva neurossensorial de grau profundo, bilateralmente (surdez
bilateral), e dois, perda auditiva neurossensorial de grau severo
a profundo, bilateralmente. Os alunos que frequentam a escola
regular, em contraturno, participam de programas que t€m como
objetivo desenvolver habilidades que favorecerdo o processo de
aprendizagem, o desenvolvimento da linguagem, 0s processos
cognitivos e perceptuais, a socializac@o e a autonomia.

Tais programas abrangem: estimulagdo precoce e atendi-
mento educacional especializado, atuando através de técnicas
especificas ao ensino-aprendizagem para educandos cegos; o
apoio educacional bilingue, pedagégico e fonoaudiolégico ao
deficiente auditivo e visual; estimulacdo visual, soroba/mate-
matica; confeccdes de materiais adaptados; aulas de artesanato;
atividades de vida didria; orientagdo e mobilidade; educacdo
fisica; aulas de informatica; aulas de LIBRAS com instrutora
surda; intérprete de LIBRAS e orientagdo familiar.

O critério de inclusio para este estudo foi: serem pais e/ou
cuidadores de criancas que iniciaram o acompanhamento no
centro de atendimento educacional a partir de 2004 (ano em que
a Politica Nacional de Ateng¢do a Satide Auditiva foi instituida
nacionalmente). Foram excluidos da pesquisa os pais e/ou cui-
dadores de criangas que ingressaram no centro apds esse ano.

Assim, foram sujeitos elegiveis desta pesquisa, dez pais
e/ou cuidadores (familia) dos estudantes com surdez bilateral,
independente da idade cronolédgica e da época do diagndstico
de surdez.

Os critérios para a escolha dos gestores foram o cargo,
a disponibilidade e a responsabilidade. Participaram dois
gestores, um representando o Setor Educacio e que atuava no
nucleo regional de educacdo da drea metropolitana norte do
Parand, sendo responsavel pelas areas de surdez, deficiéncia
visual e deficiéncia fisica neuromotora e outro, representando
o Setor Saude e que ocupava o cargo de coordenador da Satide
da Crianga do municipio.

Desse modo, os sujeitos compuseram dois grupos: Grupo
1: Familia - constituido por e/ou responsdveis pelos alunos
surdos e Grupo 2: Gestores - que representavam e compunham
as Secretarias de Educagdo e Sadde. Os participantes apresenta-
vam a problematica da surdez como ponto em comum em suas
vivéncias, cada um deles com seu olhar e sua perspectiva diante
das dificuldades desde o diagndstico, condutas e escolarizacdo.
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Vale ressaltar que eram oito criancas com surdez, pertencentes
a oito familias. Porém, compareceram, como responsaveis,
dois pais acompanhados pelas respectivas maes e um pai sem
arespectiva mae, totalizando dez sujeitos no Grupo 1- Familia.

Como artificio facilitador e recurso mantenedor do sigilo
dos participantes, foram representados pela inicial do grupo a
que pertenciam (Grupo 1 (Familia) — G1; Grupo 2 (Gestores)
— G2, acrescida de uma codificagdo correspondente ao partici-
pante (G1 Familia — F1; G2 Gestor — G2). A codificacdo para
diferenciar o sujeito (pai ou mae) foi acrescentado o numeral
ordinal (1) ap6s o cédigo que corresponde ao participante (ex:
F5 — mae; F5.1 — pai).

O recurso metodoldgico utilizado foi a estratégia do grupo
focal, pois volta-se para um determinado foco, que consiste na
problemadtica em questdo e que o grupo ird discutir nas suas
mais diversas dimensdes possiveis, dentro de um processo
interacional. Além disso, também foi utilizado o recurso de
entrevista individual com os gestores.

O grupo focal foi composto por dez sujeitos (pais e/ou
cuidadores) que apresentavam caracteristicas e posicao social
semelhantes, como € recomendado na literatura®. Foram re-
alizados dois encontros com todos os sujeitos, com uma hora
e meia de duracdo e em datas distintas do més de fevereiro de
2012, em ambiente acolhedor - a sala de reunido do centro de
atendimento educacional. O moderador-pesquisador conduziu
as discussdes, mantendo o foco. Outro pesquisador fez a grava-
¢do do audio e anotagdes pertinentes. Para que fosse possivel
perceber o dominio dos pais em relagdo a surdez, a pergunta
disparadora as familias dos grupos focais foi: “Como foi o
processo de diagnostico de surdez do seu filho?”. Vale ressaltar
que alguns pais ndo se posicionaram em determinados assuntos
e por isso seus relatos ndo constaram nos recortes.

A técnica de entrevista individual aplicada ao gestor foi
escolhida, tendo em mente, porém, que o que se obteria seriam
as narrativas das préticas e percepcdes dos sujeitos envolvidos
e ndo conteddos fiéis a pratica”.

Portanto, foram realizadas entrevistas abertas, ou em pro-
fundidade, ou seja, o informante era convidado a falar sobre

Quadro 1. Identificagéo dos sujeitos do Grupo 1

determinado assunto e as perguntas do investigador que perme-

avam o didlogo eram feitas com o intuito de aprofundamento

das reflexdes”.

As entrevistas foram agendadas e ocorreram no local de
trabalho dos gestores, em apenas um encontro, separadamente,
e em datas distintas. A gravagao foi autorizada pelos participan-
tes e os gestores explanaram, livremente, a partir de questdes
norteadoras, como “Como o servigo é estruturado? Como se
dd a relagdo entre os setores saide e educacdo?”.

Os dados foram analisados a partir da Andlise do Contetido
na modalidade de Andlise Temdtica, tendo como plano de fundo
a realidade partilhada pelos sujeitos, a surdez como proble-
matica social. Ap6s a transcri¢do de todo o material, a anélise
foi delineada a partir de trés etapas e possibilitou perceber
relagdes entre as diferentes fontes™”. As etapas sucederam-se
da seguinte forma:

- Primeira etapa: foi realizada a leitura flutuante do material,
em que o pesquisador teve contato direto com os documen-
tos. Posteriormente, foi constituido o corpus, em que se
determinaram as unidades de registro (palavras-chave ou
frases), a unidade de contexto (delimitagdo do contexto de
compreensdo da unidade de registro), os recortes e a forma
de categorizacdo.

As informagdes foram organizadas com o objetivo de pro-
mover a aproximagdo com os dados e significados revelados
nas falas dos sujeitos, estabelecendo nucleos de sentidos.

Logo, foi realizada a integracio dos contetidos por nucleos
de sentidos de cada grupo, como tentativa de estabelecer con-
fronto entre os significados revelados nas falas. Ap6s o encontro
das divergéncias, convergéncias e complementaridades dos
nucleos de sentidos, entre os diferentes grupos, foi realizada a
leitura exaustiva do material, o que permitiu selecionarmos as
categorias empiricas do estudo.

- Segunda etapa: foram criadas categorias de expressdes ou
palavras significativas, em funcio das quais o contetido de
uma fala foi organizado em um quadro, confrontando cada
grupo.

- Terceira etapa: foram propostas inferéncias e realizadas

Identificacao Género Idade (anos) Idade do filho Escolaridade Renda mensal (salario minimo)
F1 Feminino 23 7 Fund. Incompleto Até 1
F2 Feminino B85 8 Fund. Incompleto Até 1
F3 Feminino 22 6 Fund. Completo Até 1
F4 Feminino 22 2 Fund. Incompleto Até 1
F5 Feminino 29 Fund. Incompleto 1a5
F5.1 Masculino 30 o Fund. Completo 1a5
F6 Feminino 22 Fund. Incompleto Até 1
F6.1 Masculino 25 6 Fund. Completo 1a5
F7 Feminino 37 11 Fund. Incompleto Até 1
F8 Masculino 26 11 Fund. Incompleto Até 1

Legenda: Fund. Incompleto = fundamental incompleto; Fund. Completo = fundamental completo
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interpretagdes do material, relacionando-as com o arca-

bougo tedrico e interpretagdo dos resultados obtidos com

auxilio da fundamentacdo tedrica adotada.

Portanto, foi possivel compreender as condi¢des de produ-
¢30 de um dado discurso, fosse ele de um familiar ou de um
gestor, marcado na memoria social (corpo-histdérico-cultural
compartilhado) e interpassado pelas varias vozes sociais que
puderam ser percebidas na fala de um sujeito.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa
em Seres Humanos do Hospital de Clinicas da Universidade
Federal do Parand, com registro CEP: 410ext043/2011-10
e os todos os sujeitos assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, concordando com a sua participagao.
Anteriormente a submissao do projeto ao comité, foi solicita-
da a Secretaria Municipal de Educag@do e Saude a autorizacio
para o desenvolvimento da investigacdo, visto que, o objeto de
estudo envolvia os dois setores.

RESULTADOS

O Grupo 1 foi composto pelas familias das criancgas que
fazem parte do centro de atendimento educacional. Setenta
por cento dos familiares pertenciam ao género feminino, com
média de idade de 27,1 anos. No que diz respeito a escolaridade
e renda, 70% tinham ensino fundamental incompleto, com
renda de até um saldario minimo e a maioria (40%) era usudria
da mesma unidade de satide.

Vale ressaltar a caracterizacdo das criangas pertencentes
as familias descritas: a maioria das criangas (cinco criancas,
62,5%) abrangia a faixa etdria de 6 a 10 anos, enquanto que
trés criancas (37,5%), a faixa etariade 1 a 6 anos, sendo 62,4%
do género masculino. A maioria apresentava o diagndstico
de perda auditiva sensorioneural bilateral de grau profundo,
diagnosticada entre O e 3 anos de vida (62,5%), de causa idio-
patica (62,5%) e 87,5% das criancas nao foram submetidas ao
teste da orelhinha ao nascer. Atualmente, 37,5% nao fazem
uso de nenhum tipo de prétese auditiva, enquanto que 37,5%
fazem uso de prétese auditiva bilateralmente e 25% realizaram
Implante Coclear.

O diagnéstico considerado tardio, com média de idade
de 3,26 anos na maioria das criancas, pdde ser observado em
outros estudos®. Apenas uma crianga encontrava-se em escola
especial, enquanto que as demais estavam inseridas em classes
comuns de escolas regulares, em processo de aquisicdo da
LIBRAS, o que sugere um movimento de inclusdo, fruto das
politicas vigentes na area.

O Grupo 2 foi formado pelos gestores locais, servidores
estatutdrios que exerciam cargo de gestdo. O Gestor da saide
(G1) possuia formacdo em enfermagem e especializacdo em
satide coletiva, atuando no municipio hd oito anos. O Gestor da
educagdo (G2) era graduado em educag@o fisica, com experién-
cia na area de inclusédo (dados fornecidos durante a entrevista).

Por meio da andlise das falas dos sujeitos (recortes), foi
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possivel extrair duas grandes categorias tematicas para dis-
cussio: 1 - O diagndstico precoce, a saude auditiva como um
direito, o acolhimento adequado e orientacdes iniciais, como
uma necessidade; 2 — Dificuldades na relagdo intersetorial —
Satide e Educacio.

Frustracdo no processo de diagnéstico, acolhimento
e orientacao

Em seus discursos, as familias deixaram evidente a falta de
acolhimento e fornecimento das orientagdes iniciais sobre a
surdez. O momento do diagndstico se entrelacou com os mais
variados sentimentos, que tomaram por completo os pais, tra-
zendo sensacdes de culpa, inseguranca e negacio, intercaladas
por uma busca incessante por outros diagnésticos.

Os gestores demonstraram perceber a importancia do diag-
nostico de surdez precocemente e, contraditoriamente, o gestor
da Sadde indicou que considera a escola como lugar de maior
importancia na captagdo de criancgas com alteracdes auditivas.

A falta de conhecimento dos profissionais que atenderam
essas criancgas, a respeito do desenvolvimento infantil, ficou
evidente e pode ser constatada nas falas dos sujeitos.

A necessidade de realiza¢@o do teste da orelhinha no muni-
cipio foi colocada pelo gestor responsdvel e a morosidade para
aliberacdo dos exames e dificuldade para o acesso aos servicos
de satde pdde ser percebida nos relatos.

Em contrapartida a morosidade relatada pelos sujeitos do
Grupo I, o gestor da Sadde (G1) referiu-se a marcagao e reali-
zacdo do exame bdsico de audi¢do como “rdpido”.

Os recortes podem ser visualizados no Quadro 2.

Dificuldades na relacao intersetorial — Saude e
Educacao

Nesse segundo eixo temadtico, as familias se referiram o
desconhecimento dos profissionais da Atenciao Bésica quanto
as ofertas da Secretaria de Educacdo, como por exemplo, o
Centro de Atendimento Educacional existente no municipio,
local da presente pesquisa, e de como tiveram acesso ao centro
de atendimento. Os gestores, por sua vez, retrataram a relacao
dos setores satde e educagdo.

Os recortes podem ser visualizados no Quadro 3.

DISCUSSAO

A maioria dos sujeitos que compuseram o Grupo Familia
pertencia ao género feminino (70%). Segundo a literatura, a
mae € a responsdvel pelos servigos domésticos e pela satde de
seu filho e, em se tratando de uma crianga com deficiéncia, rara-
mente 0s pais comparecem aos centros de atendimento, ficando
toda a responsabilidade para a figura materna, principalmente
em familias com baixo rendimento mensal®. Neste estudo,
trés pais participaram ativamente e se mostraram sensiveis
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Processo de diagndstico da surdez em criangas

Quadro 2. Recorte das falas dos sujeitos referentes a Categoria 1

Categoria 1

Grupo 1 - Familia

Grupo 2 - Gestores

Frustragcdo no processo de
diagndstico, acolhimento e
orientacao.

“Quando ele tinha dois anos, quando ele queria ir ao banheiro ele batia
na porta, quando queria comer batia na pia, dai que a gente foi desconfiar
que ele tinha problema, né? A gente fala com ele e ele nem percebia,
nem virava a cabega para olhar para gente, foi ai que a gente descobriu
que ele era surdo e mudo.” (F1).

“[...] ai fiz os exames voltei no médico e ele me disse que ele era surdo
e era para esperar mais 1 més para vé se ele conseguia falar, mas ai
ele ndo soltava a fala nenhuma...e nés teimando com ele teimando e ele
nao conseguia falar!”(F1)

“[...] voltei no medico e dai quando ele tava com 3 aninhos, ai no
postinho dai ela encaminhou Ia para um hospital l1a no centro e foi la que
descobrimos que ele era surdo mesmo.” (F1)

“...] a médica que estava fazendo o exame falou para mim: “E o seu filho
é surdo, mas ele tem possibilidade de falar, mas a senhora vai ter que
correr atras do aparelhinho do ouvido dele”. Ele ja estava com 4 anos eu
chorei muito e sai de la sem saber o que fazer.” (F1)

[...] ela foi crescendo, ficando nervosa e foi ai que a gente desconfiou que
ela ndo escutava. Isso foi com uns 3 anos. Ai fui no medico e ele pediu
exame e disse que a audicao dela era profunda [...]. (F2).

“[...] primeiro eu fui ao posto de saude porque eu achava que ela tinha
alguma coisa na audigao, entéo a pediatra falou que nao, que era falta de
estimulagao minha e por isso ela nao falava. Ela ja estava com 1 ano.” (F3).

“[...] e foi tudo junto, as informacdes atrapalhadas, o diagndstico que
minha filha era surda [...] foi tudo muito horrivel. Eu estava la sozinha e
nao tinha informagao nenhuma. Eu fui no médico achando que talvez ela
tivesse algum probleminha de audicao e nao que ela seria surda. Nao
conhecia ninguém surdo [...]" (F4)

“[...] Eu n&o conseguia sair dagquela sala chorando porque simplesmente
ele falou assim olhou os exames e € o caso dela infelizmente é irreversivel
e a Unica solugao é uma cirurgia que custa 70 mil reais, mas nao é certeza
assim que ela va ouvir, sabe?”(F4)

“[...] ai a pediatra olhou pra ele, estralou os dedos na frente dele e me
falou: Mae, seu filho é normal! [...] E dai veio o resultado que ele era
surdo. Ela me disse assim, curta e grossa. E eu achei muito errado a
forma como ela fez. Ela estalou os dedos na frente dele, ah, claro que
ele vai olhar! Ele é surdo e néao cego!” (F5)

“Porque se o diagnéstico for feito la na frente ao nascer, tudo isso pra
familia, pro Estado seria mais barato, para familia seria mais barato,
para crianga também tudo seria mais simples, se fizesse certo desde o
comeco.” (F5.1)

“a Dr? falou que iria dar o encaminhamento pros exames sé porque eu
estava pedindo, mas nao havia necessidade. Ela s¢ iria me dar depois
que ele fizesse 3 anos [...].”" (F5)

“[...] os exames foram liberados depois de 1 ano, e quando descobrimos
ele ja estava com 1 ano e sete meses. Entao comecei a correr atras do
tratamento.” (F5)

“[...] foi diagnosticada com 1 ano mais ou menos de causa desconhecida
e nao tem outro problema de saude. [...]” (F6)

“[...] Dai eu procurei particular, fiz um plano de saude e fiz exames, dai
que descobrimos que ela era surda, e o médico falou bem frio comigo e
nao me orientou a nada [...]" (F6)

“[...] ela teve meningite aos 6 meses. A surdez foi pela meningite. S6
depois que saiu do hospital la pros 1 ano e pouco é que percebemo que
ela ndo ouvia... a gente chamava chamava e ela brincando e num tava
nem ai... ninguém no hospital falou nada... ai era o problema da audicao
mesmo dai p ca comegou a luta.” (F8).

“Acho que a deteccao na escola ela
€ mais eficaz, a professora ali no
processo pedagoégico ela tem como
detectar o problema maior no aluno”
(Grupo 2, G1)

“Eu acredito que favoreceria muito,
principalmente a questao da surdez.
Quanto mais cedo percebéssemos
e fizéssemos uma avaliagédo e um
diagnostico mais cedo essa crianga
poderia ser estimulada dentro das
areas de necessidade. Nao que
ela nao deva ser estimulada, ela
deve ser estimulada sempre, mas
se nos temos um diagndstico e
visualizarmos algumas defasagens
especificas, essas defasagens
podem ser trabalhadas de uma
melhor forma. Existem familias que
vao descobrir que a crianga é surda
aos 5 anos de idade, outras que
a mae, mesmo tendo um contato
direto cm a crianga vai perceber
que a crianga tem surdez com 1
ano e meio. Isso € um absurdo.
[...] tudo isso facilitaria muito o
trabalho, principalmente da educagéao
infantil e dos centros de atendimento,
pois as criancas chegariam mais
precocemente e seriam muito melhor
estimuladas” (Grupo 2, G2).

“Em 2010 ndés conseguimos uma
grande vitéria, nés colocamos uma
fonoaudidloga dentro da maternidade
do municipio e ela tem feito teste
da orelhinha em todas as criangas
nascidas no municipio.” (Grupo 2, G1)

“Nao tem sido demorado, porque a
audiometria que eu saiba, pelo que
conversei ha dois meses, posso
talvez me atualizar para te passar
melhor, mas a audiometria ndo tem
sido muito demorada, tanto que o
teste da orelhinha a gente consegue
fazer rapido.” (Grupo 2, G1)

e interessados em todas as consequéncias de um diagnéstico
tardio em seus filhos.
As familias, em sua maioria, possuiam ensino fundamental

ACR 2013;18(4):293-302

incompleto e renda mensal de até um saldrio minimo, que no
Parana corresponde, em média, a 700 reais. Em um estudo
realizado em cinco maternidades da cidade de Recife, com o
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Quadro 3. Recorte das falas dos sujeitos referentes a Categoria 2

Silva LSG, Gongalves CGO

Categoria 2

Grupo 1 - Familia

Grupo 2 - Gestores

Dificuldades na relagao intersetorial —
Saude e Educacao

“[...] se tem um centro de atendimento aqui que
possui estimulagao precoce tanto para surdez como
para deficiéncia visual, que atende a partir dos 4
meses, qual o motivo dessa crianga que chegou
agora com 2 anos nao foi encaminhada mais cedo,
aos 4 meses para fazer essa estimulagao? Entao,
tem uma falha! Falha da onde? Dos meios...e isso
reflete na educacéo da crianca, na escola.” (F5)

“[...] e a mae do meu namorado é professora do
X e faz parte da associagéo de pais e mestres e
conhece a diretora daqui, ai chegamos la ele ja
tinha ligado para ela e ela ja tinha preparado todo o
material [...]".(F4)

“Foi uma professora la do projeto.” (F2)

“Foi por uma moga da Igreja. Quando eu voltei ao
posto ja com minha filha implantada ninguém me
orientou a nada” (F3)

[...] eu fui nas escolinhas de municipais depois que
descobri que ele é surdo, andei, andei, andei e
nada. Entao a diretora de uma escola que eu nao
lembro, pegou um papel e escreveu o endereco
da sede daqui ai viemos para ca. Foi bem rapido
o0 que demorou mesmo foi descobrir que ele era
surdo [...] (F1)

“E quando eu fui procurar creche |a na regional,
uma creche normal, ai ela tava com uns 2 anos, ai
a mulher disse que era dificil vaga e tal ai eu disse
que ela era surda ai a mulher disse que era para eu
procurar o Centro de atendimento. Foi a assistente
social que informou pra mim que na mesma hora
ligou e marcou. Mas antes disso eu nunca tinha
ouvido falar do centro de atendimento.” (F6)

“E a nossa relagdo com a educacgéo é
essa, nés temos uma boa parceria, com
a coordenadora que é psicéloga, quando
ela precisa de consultas nds viabilizamos
isso. N6s temos uma referéncia em
pediatria com a UB alto Macarana que é
Dr X, excelente profissional. E quando a
crianca tem algum problema auditivo ela
faz uma avaliacdo e encaminha para a alta
complexidade. Entéo a educacao especial
tem esse acesso facil, liga direto com a
coordenacao e agenda” (G1)

“Nao existe uma integracao evidente da
area da educagao com a area da saude.
E I6gico que a gente caba fazendo alguns
encaminhamentos, quando necessario,
para que a saude venha a nos apoiar” (G2)

objetivo de caracterizar o perfil socioecondmico e demogra-
fico de maes que participaram da triagem auditiva neonatal,
constatou-se idade superior a 20 anos, ensino médio incompleto
e renda familiar baixa, na maioria das participantes. As autoras
citam a importancia de se conhecer o perfil da populacio a que
se destinam as politicas e projetos locais de satide auditiva®.
Alguns estudos retratam que, quanto mais baixo o poder
aquisitivo, mais as criancas com surdez apresentam limitagdes
e atribuem isso a dificuldade no acesso aos servigos de reabi-
litagao"?. Outro estudo, retratou que a prevaléncia da perda
auditiva diminui, na medida em que a renda familiar aumentaV.
As criangas com surdez, pertencentes as familias anterior-
mente caracterizadas, em sua maioria, sdo do género masculino
e encontram-se na faixa etdria de 6 a 9 anos. Todas as criangas
apresentam perda sensorioneural de grau profundo bilate-
ralmente e 62,5% de causa desconhecida. O diagnéstico foi
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considerado tardio, com média de idade de 3,26 anos na maioria
das criangas, que pode ser vista em outros estudos'? e apenas
uma crianga encontra-se em escola Especial, enquanto que as
demais estdo inseridas em classe comum de escolas regulares
e estdo em processo de aquisicao da LIBRAS o que sugere um
movimento de inclusdo, fruto das politicas vigentes na drea.
Em relagdo a maneira utilizada pelos profissionais de satde,
como por exemplo, auséncia de explicagdes as familias desta
pesquisa ao visualizar o diagndstico de surdez, um outro estu-
do, com o objetivo de investigar a vivéncia de dez maes entre
a suspeita, o diagnéstico de surdez e o encaminhamento para
habilitagdo, bem como a percepcao delas a respeito da forma
como foi atribuido e explicado o diagnéstico, também eviden-
ciou tais fatos em seus dados"®. Os autores concluiram que a
comunicagdo da surdez as familias, necessitaria levar em con-
siderac@o as condigdes sociais, culturais e emocionais dos pais.
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Diante disso, fica evidente a importancia do profissional
de saude que faz o diagnéstico da surdez para a familia, que
muitas vezes se desespera e se perde no sistema de sadde,
sem informagoes e esclarecimentos suficientes. Tal fato foi
observado neste presente estudo e vale ressaltar que se tratou
de uma realidade local, ndo podendo ser generalizado para
outras localidades.

Sabe-se que no processo da avaliagdo audioldgica, hd o
momento da devolutiva aos pais, em que sio repassadas infor-
magdes sobre a existéncia de algum comprometimento auditivo,
as caracteristicas desse comprometimento e as orientagdes as
familias, em relacdo as condutas a serem tomadas e devidos
encaminhamentos®. E nesse momento de fragilidade em
que o acolhimento e escuta devem se fazer mais presentes,
estabelecendo um vinculo de confianga entre o profissional e
cuidadores.

O acolhimento, aqui, vem no sentido de estar junto, de “‘estar
com”. Vem como um compromisso ético, em que o sujeito se
deixa afetar pelo sofrimento do outro e reconhece no outro as
“diferencgas, dores, alegrias, modos de viver, sentir e estar na
vida”"» e como compromisso politico, na disposi¢do de um
“estar com” o coletivo.

Na fala dos familiares foi relatado o “choque”, quando os
pais ouvintes receberam a noticia de surdez em seu filho. Sabe-
se que o diagnéstico deverd ser informado de forma adequada,
evitando a sensa¢@o de abandono enfrentada pela familia e isso
conduzird as tomadas de decisdes e intervencdes reabilitadoras,
0 que proporcionard o melhor desenvolvimento da crianga®.

Ao ter o primeiro contato com a crianca apds o nascimen-
to, o pediatra se torna corresponsdvel pela identificacdo das
criancas com suspeitas de alteracdes auditivas e deve levar
em consideragdo a histéria clinica e as queixas trazidas pelas
maes. Verificou-se que ndo foi essa a realidade vivida pelos
sujeitos deste estudo.

O despreparo dos profissionais da satde ptblica em relagdo
a surdez, assim como a falta de acdes em satde auditiva na
atencdo bdsica, fatos observados nos relatos dos pais, sugerem a
ndo eficiéncia das capacitagdes e orientagdes aos profissionais,
como se preza a PNASA®.

Sabe-se dos beneficios linguisticos, comunicativos, cogni-
tivos, sociais e emocionais, proporcionados pelo diagnéstico
precoce e, diante disso, a sua importancia na rotina dos pro-
fissionais de satide!'”. Portanto, as a¢es de promocdo podem
se tornar um meio eficaz no processo de deteccio precoce e
devidos encaminhamentos, a partir de um trabalho interdisci-
plinar e multiprofissional.

Nos dados coletados, o diagndstico precoce foi colocado
como necessario para o bom desenvolvimento infantil e inter-
vengdes reabilitadoras, por todos os sujeitos (familia e gesto-
res), mesmo por aqueles que nio tiveram acesso a informagoes
adequadas e nem aos meios de diagndsticos ao nascer, como o
teste da orelhinha na maternidade.

O municipio em questdo possui apenas uma fonoaudiéloga
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atuando na assisténcia a saude, 27 equipes de satde da familia
e ndo possui NASF em seu territério. E € 14, na Atengdo Bésica,
que deveriam se iniciar as intervengdes de satde auditiva, com
a existéncia de profissionais fortalecendo a integralidade no
cuidado a sadde.

A insercdo de um profissional fonoaudiélogo na atengdo
bésica poderia ser uma forma de minimizar as imperfei¢cdes na
promogao, prote¢do e reabilitagdo a satide auditiva e acesso aos
exames de diagndstico'® e seria possivel por meio da criagdo
de um NASF municipal, com equipe interdisciplinar, em que
o profissional fonoaudi6logo estivesse presente para viabilizar
as estratégias na aten¢@o primdria a saide, como também para
estreitar as relacdes intersetoriais, fortalecendo o que preza
a PNASA. Assim também, os profissionais que compdem os
Servicos de Atengdo a Saidde Auditiva poderiam, a partir de
informagdes, capacitar as equipes na Atencio Bdsica para iden-
tificar a evolucdo de linguagem sauddvel da crianca e elaborar
estratégias para perceber se hd algo em desacordo com o desen-
volvimento normal da audicao, evitando diagndsticos tardios.

Foi possivel perceber o desconhecimento de alguns pro-
fissionais que acolheram as familias sobre o desenvolvimento
de linguagem, pois consideraram normal a crianga falar ap6s
2 anos de idade ou mais e, portanto, ndo escutaram as queixas
trazidas pelos pais e ndo solicitaram exames de diagndstico.

Segundo dados da literatura pertinente, as primeiras pala-
vras emitidas por uma crianga em seu desenvolvimento normal
de linguagem serdo a partir do oitavo més de vida''?, porém
apresentam comportamentos comunicativos a partir dos 3 me-
ses, com a presenca do sorriso, do olhar e do balbucio. Diante
desses elementos, torna-se necessario o encaminhamento de
uma crianga antes dos 2 anos para avaliagdo audioldgica.

Porém, o que se vé em pesquisas nacionais recentes ¢ um
diagnéstico tardio de perdas auditivas em grau profundo, com
descoberta em média de idade de 4 anos € 6 meses, em estudo
da regido Sudeste"”. Em cidade da regido Nordeste, um estu-
do mostra um diagnéstico com idade de 1 ano e 2 meses® e
outro estudo, diagndstico com média de idade de 5,46 anos, na
cidade de Sao Paulo®V. A literatura internacional (EUA) aponta
para um diagndstico precoce aos 2 meses de vida, realizado
a partir da triagem auditiva universal, e inicio de intervenc¢ao
aos 6 meses?.

Observou-se, neste estudo, que os resultados sobre os diag-
noésticos de perda auditiva sensorioneural e sobre a média de
idade desses diagnésticos, apesar de ndo serem frutos de uma
pesquisa quantitativa com amostra populacional extensa, se
distanciam dos encontrados na literatura internacional e, por sua
vez, se aproximam dos dados apontados nos estudos nacionais.

Tais fatos dificultaram a inser¢ao dessas criangas no meio
escolar, na escolha da modalidade linguistica, nos encaminha-
mentos aos meios de protetizacio, acarretando atrasos e des-
dobramentos importantes no desenvolvimento de linguagem.

Em contrapartida, o gestor local da saide (G1) falou sobre
os avangos da atual gestdo, em relacdo a realiza¢do do Teste

299



da Orelhinha (terceirizacdo de servico) desde 2010. Todavia,
a PNASA foi implantada em 2004, ou seja, somente apos seis
anos da implantacdo da politica nacional de satide auditiva
iniciou-se o diagndstico precoce no municipio.

A maioria (62,5%) das criangas que participou desta pes-
quisa, compreendia a faixa etdria de 6 a 10 anos e apenas uma
crianga, nascida em 2010, poderia ter sido beneficiada com o
teste da orelhinha, na maternidade em que nasceu, porém, tal
fato ndo ocorreu e seu diagndstico s6 foi comprovado aos 2
anos de idade.

Como ja foi discutido, o diagndstico precoce de surdez
antecede a insercdo a pré-escola, que deverd ser entre 4 e 6
anos de idade. Ainda segundo a Lei de Diretrizes e Bases da
Educacgao Brasileira, o inicio da educagdo infantil se d4 na
creche até os 4 anos de idade, porém, segundo o IBGE™", as
criangas brasileiras ingressam na escola a partir dos 3 anos de
idade, idade considerada avangada para que se diagnostique
a surdez. Entretanto, vale ressaltar que o exame de emissdes
otoactsticas passou a ser obrigatério no Estado do Parana,
através de legislagéo estadual, em 22 de dezembro de 2004©.

Outro fato relatado pelos pais foi a morosidade para marca-
¢do dos exames de diagnéstico audiol6gico, como audiometria
tonal, potencial evocado auditivo e emissdes otoacusticas e para
acesso aos recursos de reabilitacdo, como proteses auditivas
e implante coclear (IC), que sdo garantidos pela PNASA®.

Vale ressaltar que ndo hd dados cientificos, ou da institui¢ao,
que nos fornegam tais informagdes, mas de acordo com as falas
dos sujeitos, a espera foi de, no minimo, um ano e, no Maximo,
trés anos para liberacdo de exames de diagndstico, como tam-
bém concessao de préteses auditivas. Mesmo assim, alguns pais
consideraram como uma aquisi¢do rapida, enquanto que outros
buscaram pela rede suplementar ou em outro Estado (Sao Paulo).

Em outra pesquisa, com base em dados dos prontudrios de
22 criangas surdas, em cidade da regido Nordeste, o acesso
a prétese auditiva se deu quando as criancas estavam com
idade de 3,6 anos, em média®”, e em Sao Paulo, conforme
166 prontudrios, iniciaram o uso da prétese auditiva com,
aproximadamente, 7 anos de idade®". Na presente pesquisa,
das oito criangas, 37,5%, faziam uso de prétese auditiva e
25% haviam realizado Implante Coclear. Porém, trés criangas
(37,5%) ainda aguardavam a aquisi¢do de préteses auditivas
e, vale ressaltar que, segundo informado pelas maes, a espera
€ superior a dois anos.

Tais fatos podem ser atribuidos a dificuldade no acesso
aos servigos disponiveis, visto que sdo localizados em outros
municipios e ndo onde os usudrios residem, como também a
demanda, que ultrapassa os recursos humanos, acarretando um
longo tempo de espera, contrariando o que preza a PNASA®
e a Lei de LIBRAS n° 10.436, instituida em 2002, que garante
atendimento prioritdrio em todos os niveis de complexidade aos
alunos matriculados nas redes de ensino da educagdo bdésica.

No caso do municipio local da presente pesquisa, pertencen-
te a regido metropolitana de Curitiba — PR, os atendimentos para

300

Silva LSG, Gongalves CGO

realizacio de exames de diagndsticos audioldgicos e adaptacio
de prétese auditiva ocorrem em outro municipio, responsavel
pela 2° Regional de Satdde, da qual o municipio em questdo faz
parte, como também na proépria capital do Estado.

Sdo visiveis as dificuldades encontradas pelas familias do
municipio, estudadas nesta pesquisa. “Disputam” vagas para as
marcacdes de exames de diagndsticos e aquisi¢do de sistemas
de amplificacdo com outros municipios do Estado, pertencentes
a mesma Regional de Sadde.

Faz-se pertinente a ampliacdo da rede de atendimento dos
servicos de satde auditiva, sejam eles exames de diagndstico
ou acesso aos meios de reabilitagdo, a partir da implantacdo de
um servico de satude auditiva no proprio municipio, ou a por
meio da rede complementar e convénios com outras clinicas
proximas as residéncias das familias.

O gestor da sadde (G1) atribuiu tais dificuldades a falta
de investimentos, refletindo um problema generalizado em
nosso pais, bem como a insuficiéncia dos repasses financeiros
do Estado, insuficientes para cobrir as demandas locais, acar-
retando nas dificuldades relatadas pelos sujeitos do Grupo 1.

Contudo, segundo a Lei 8080/90, cabe ao governo muni-
cipal e ao Distrito Federal a execucdo e gerenciamento dos
servicos publicos de satde, sejam eles terceirizados, ou ndo
e ao Governo Estadual e Distrito Federal o acompanhamento,
controle e avaliacdo das redes assistenciais do SUS, assim
como o apoio técnico e financeiro aos municipios, dentre
outras atribuigdes.

Faz-se necessdria a organizagio do protocolo de préteses
auditivas no dominio do SUS, que busque a aten¢do integral e
eficaz. Para que isso seja possivel, devem existir articulagdes
intersetoriais entre as vigilancias com as redes de assisténcia,
0 que proporcionard a comunicacio entre os servigos de re-
feréncia e contrarreferéncia, fortalecendo a integralidade®.

Neste sentido, uma acdo conjunta requer a visdo de um
unico sistema, que funcione e forneca de maneira integral os
servigos que supram as necessidades dos usudrios.

As agdes intersetoriais sdo imprescindiveis quando se
busca a integralidade da assisténcia e quando se lanca o olhar
em importantes consequéncias que um diagnéstico de surdez
tardio acarreta®?.

A falta dessa articulag@o do sistema pode ser observada
nas falas dos pais que demonstraram perceber que ha “alguma
falha dos meios e isso reflete na educagdo da crianga”. Esses
“meios” podem ser entendidos como falta de comunicacdo
entre os servicos de saide e aqueles oferecidos pela educacao.

Baseando-se na Norma Operacional Basica n° 01/93, o
que se refere a “Unico”, atribuido ao sistema de sadde, “deve
ser entendido como um conjunto de elementos de natureza
doutrindria ou organizacional’. Portanto, os profissionais de
saude, principalmente o fonoaudidlogo, devem ser vistos como
vinculados a um conjunto de servigos, reconhecendo o conceito
de unicidade do sistema, e ndo a alguma fragmentacao da rede.
E necessério que, além do conhecimento do territério, haja
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uma visdo em rede do sistema e que se busque uma estratégia
de comunicacdo entre os servicos de todas as complexidades
pertencentes ao SUS.

Para que isso seja possivel, os proprios servigos de saide
precisam estar sensiveis as demandas e conhecer os estabeleci-
mentos disponiveis e sua competéncia nos diferentes niveis'”,
como também proporcionar um tratamento de qualidade por
meio de praticas humanizadas, voltando-se ao sentido de saide
como direito de cidadania®.

E esse conhecimento e atuacdo em rede que fard a dife-
renga e, a partir dele, as consequéncias seriam minimizadas,
as criancas seriam diagnosticadas precocemente e chegariam
mais cedo aos centros de reabilitacao.

Quando os pais se referiram aos meios de acesso ao centro
de atendimento, ficou evidente a falta dessa articulac@o, pois
mencionaram que tal informacdo foi transmitida por outras
pessoas (professores, amigos) e ndo pelos profissionais da
Ateng¢do Bdsica, no momento do diagndstico.

Os mesmos achados também puderam ser vistos numa
pesquisa realizada em Salvador (BA), com base em entrevistas
com 30 usudrios em atendimento fonoaudiolégico pelo SUS,
em 2006, ou seja, mesmo apods seis anos e em regides com
realidades diferentes, os resultados se convergiram, quando
a maioria dos participantes relatou ter acesso ao servigo por
orientacao de pessoas de sua rede social e ndo por profissionais
de satde®.

Assim, retornamos ao ponto em que as categorias desta
pesquisa dialogaram e que reconhecem na Atengdo Badsica
o local de orientacdo e encaminhamentos aos centros edu-
cativos, respeitando o fluxo e os mecanismos de ajustes de
funcionamento. A ideia de redes de acdes e servigos de saide
foi redefinida como uma cadeia de cuidado progressivo, que
garante a integralidade e a resolug@o dos processos de atencio
a saude e enxergaram a integralidade como principal suporte
organizacional da gestdo das a¢des em satiide®. Os gestores da
saude (G1) e educagdo (G2), por sua vez, citaram a tentativa de
relacdo de proximidade entre as secretarias, algo que € vivencia-
do informalmente e restringe-se a viabilizacao da satide quanto
amarcagdo de exames e consultas complementares de criancas
jé inseridas na escola e a possivel criagdo de um comité (G2).

O Plano Viver sem Limites®” ressalta a necessidade da
comunicabilidade intersetorial e prioriza, dentre outras metas
que focam a saude, inclusdo e qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia, por meio da atuagdo com base na Rede de Cuidados
a Pessoa com Deficiéncia. Coloca como pontos importantes
o desenvolvimento de acdes intersetoriais de promogdo e
prevencdo a sadde, a divulgacdo das informagdes sobre os
servigos disponiveis na rede, a regularizagdo das demandas
e fluxos assistenciais da rede e a construcdo de indicadores
para monitoramento e avaliagdo dos servicos, como também,
a resolubilidade da atengdo a sadde, dentre outras providén-
cias®”. O Parand divulgou a sua adesdo ao plano em agosto
de 2012 e, portanto, as mudancas em relacdo as dificuldades

ACR 2013;18(4):293-302

apresentadas pelos pais podem vir a ser minimizadas, ou até
mesmo solucionadas, na medida em que a gestdo competente
exer¢a o que o decreto determina.

Vale ressaltar que as entrevistas realizadas com os ges-
tores (G1 e G2) antecederam a data em que o Estado aderiu
ao Plano Nacional, o que pode justificar o fato da gestdo nao
mencionar qualquer movimento em relacio a implantacao da
rede no municipio.

Logo, a simples facilitagdo na marcagdo de consultas, que
ja € algo garantido e visto como prioridade pelas politicas e leis
anteriormente citadas, ndo deve ser o tinico meio de comuni-
cacdo entre os setores de educacgdo e saide. Os ministérios e
secretarias estaduais e municipais devem garantir a assisténcia
de forma articulada e ndo fragmentada com agdes pontuais e
politicas setoriais. Assim, a complexidade da deficiéncia audi-
tiva, reconhecida a partir das demandas apresentadas, necessita
de a¢des do Sistema de Satide nos diversos niveis de aten¢ao®.

Alguns autores relatam que muitas das medidas interse-
toriais acontecem informalmente, sem planejamento prévio,
com acdes estabelecidas por apenas um setor, contrariando
os ideais da intersetorialidade. Diante disso, faz-se necessario
o didlogo constante entre os setores, por meio de vinculos de
corresponsabilizagdo e cogestdo, para que sejam planejadas e
programadas atividades diferenciadas, em que haja o compar-
tilhamento de gestdo e de articulag@o de saberes e acdes das
instituicdes envolvidas®®.

E necessrio refletir sobre esse novo desafio da elaboracio
de propostas que envolvam a visdo de integralidade, abrangendo
acdes intersetoriais nas dreas de educagio e satde, tendo como
base a Constituicdo Federal (1988), que determina competén-
cias e compromissos das esferas governamentais®.

Outros autores® também discorrem sobre as dreas de
competéncia de algumas politicas intersetoriais, com ateng¢ao
integral em diferentes ciclos de vida e atribuem a participagio
ativa da saide e educag@o as acdes de promogdo e protecdo
da sadde, habilitagdo, reabilitacdo, servicos de informacdo e
orientacao.

E assim, tecendo nossas aproximacdes do campo da inte-
gralidade com os desdobramentos da surdez, um dos caminhos
possiveis seria a reorganizagdo das instituicdes de saide com
relacdo a possibilidades de projetos politicos integradores e
organizativos de praticas voltadas ao ensino, pesquisa e fun-
cionamento dos servigos, em nivel local®).

Reforga-se, também, a importancia do cuidado que devem
ter os profissionais de satde, para possibilitar apoio as familias
e a possibilidade de um diagnéstico precoce, assim como 0s
devidos encaminhamentos apds a constatagdo da surdez de
uma crianga.

Portanto, este estudo, mesmo que tenha refletido uma re-
alidade local, forneceu contribuigdes para possiveis reflexdes
quanto ao fato de que as vivéncias expressas pelas familias
podem ainda ser comuns a outros sujeitos e que mudangas nas
redes de aten¢@o sao necessdrias.
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CONCLUSAO

Foi possivel evidenciar neste estudo que o acolhimento foi
insatisfatdrio e que as orientagdes iniciais apds o diagnéstico de
surdez ndo foram adequados. O principio da integralidade ndo
foi plenamente contemplado, visto que, a espera da liberagcao
de exames de diagndstico e meios de reabilitacdo auditiva foi
superior a um ano, configurando-se como fator prejudicial na
intervengdo precoce e, consequentemente, no desenvolvimento
das criancas. Nao existe, no municipio local do estudo, uma
relac@o intersetorial (saide e educacao) satisfatéria, nem o
funcionamento em redes de atencdo a saide, visto que, os res-
ponsdveis pelas criangas com surdez foram, em sua maioria,
encaminhados ao centro de atendimento por outras pessoas e
nao por meio do SUS logo apés o diagndstico.

Vale ressaltar que estas conclusdes referem-se a uma rea-
lidade local e que ndo devem ser generalizadas.
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