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DECLARACAO DE POLITICAS

Declaracao de posicionamento do ano de 2007:
Principios e diretrizes para os programas de
deteccio e intervencao auditiva precoces

COMITE CONJUNTO PARA A AUDIGAO INFANTIL
DECLARAGAO DE POSICIONAMENTO

A Joint Committee on Infant Hearing (JCIH) daqui por diante denominado Comité Conjunto
para a Audi¢do Infantil — endossa a detec¢@o e intervengdo precoces em bebés com perda audi-
tiva. O objetivo do programa de deteccao e intervengao auditiva precoces (DIAP) ¢ que criangas
surdas, ou com deficiéncia auditiva, obtenham o maximo de proficiéncia linguistica e o melhor
desenvolvimento da leitura e escrita. Se forem privadas de boas oportunidades para adquirir a
linguagem, estas criancas nao alcancardo o mesmo desempenho das criangas ouvintes no desen-
volvimento da comunicagao, cognigio, leitura nem no desenvolvimento socioemocional. Estes
atrasos podem acarretar um rebaixamento do nivel educacional na vida adulta, ¢ também criar
obstaculos na obtencdo de empregos.' Para que bebés surdos ou portadores de deficiéncia audi-
tiva tenham a melhor chance possivel, a triagem auditiva universal deve ser feita até no maximo
um més de idade. Se a triagem revelar alguma alteragdo auditiva no bebé, estes devem passar
por uma avaliagdo auditiva abrangente em no maximo trés meses. Devem ser providenciadas
intervengdes adequadas para bebés com perda auditiva confirmada até seis meses de idade. A
interven¢do deve ser conduzida por profissionais da area de satde e da educagdo especializados
em perdas auditivas em bebés e criangas pequenas. Independentemente dos resultados das tria-
gens auditivas realizadas anteriormente, todos os bebés, com ou sem fatores de risco, devem ter
o desenvolvimento da comunicagdo continuamente monitorado. Este acompanhamento deve ter
inicio aos dois meses de idade, a época das visitas feitas pelo atendimento médico domiciliar
para verificagdo do bem-estar dos bebés.> Programas DIAP devem garantir transi¢des sem per-
calcos ao longo deste processo para bebés e suas familias.

DECLARAGAO DE POSICIONAMENTO DO JCIH EM 2007 — ATUALIZAGOES

Seguem-se os destaques das atualizagdes ocorridas desde a declaragdo do JCIH feita em
20003

1. Definigdo da perda auditiva em questao

e A definicdo foi expandida. Além da perda auditiva congénita permanente, uni ou bilateral,
sensorial ou condutiva permanente, a definicdo agora inclui perda auditiva neural (ou seja,
“neuropatia ou dessincronia auditiva”) em criangas que deram entrada na UTIN (unidade de
terapia intensiva neonatal).

2. Protocolos de triagem auditiva e reteste

e Recomendam-se protocolos diferentes para bercario da UTIN e para bergario comum.
Devem-se avaliar com PEATE (potencial evocado auditivo de tronco encefalico) os bebés
de UTIN com mais de cinco dias de permanéncia, para que a perda auditiva neural ndo passe
despercebida.

e Os bebés que ndo passarem no PEATE-A (PEATE automatico) na UTIN devem ser en-
caminhados diretamente para um audiologista para reteste e, quando indicado, passar por
uma avaliacdo abrangente que inclua PEATE.
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e Para resteste, recomenda-se triagem completa das duas ore-
lhas, mesmo que apenas uma orelha tenha falhado na primeira

triagem.

e No caso de reinternacdo de qualquer bebé no primeiro més
de vida (de UTIN ou bergario normal), quando houver fatores
de alto risco para surdez associados (por exemplo: hiperbilir-
rubinemia que exija exanguineo transfusdo ou cultura positiva

para septicemia), recomenda-se fazer o reteste antes da alta.
. Diagnéstico audioldgico

e Audiologistas capacitados, especializados na avaliagdo de
recém-nascidos e bebés jovens portadores de perda auditiva,
devem realizar diagnésticos audiologicos e prestar servigos
de reabilitag@o auditiva (selecdo e adaptagdo de aparelho de
amplificag@o sonora).

e Recomenda-se a realizacdo de pelo menos um PEATE
como parte da avaliagdo diagnostica audiologica para crian-
cas com menos de trés anos de idade, a fim de confirmar perda
auditiva permanente.

e A periodicidade e o nimero de novas avaliagdes para cri-
angas com fatores de risco devem ser definidos caso a caso,
dependendo da probabilidade relativa da perda auditiva sub-
sequente se manifestar tardiamente. Os bebés aprovados na
triagem neonatal e que apresentam fator de risco, devem pas-
sar por no minimo uma avalia¢ao audioldgica no periodo en-
tre 24 ¢ 30 meses de idade. Indicam-se avaliagdes precoces
e mais frequentes para criangas nas seguintes condigdes:
contaminagdo por citomegalovirus (CMV), sindromes as-
sociadas a perda auditiva progressiva, transtornos neuro-
degenerativos, trauma, resultado positivo de cultura para
infecgOes pds-natais associadas a perda auditiva neurossen-
sorial; para criangas que receberam oxigenagdo extracor-
porea (ECMO) ou quimioterapia; quando o cuidador ex-
pressar preocupagdes ou existir historico familiar de perda
auditiva.

e As familias de bebés com perda auditiva permanente que
optam pela amplificagdo devem receber um aparelho de am-
plifica¢do adaptado dentro de um més apos o diagndstico.

4. Avaliagao médica

e Para bebés com perda auditiva confirmada, deve-se reco-
mendar & familia uma consulta com um médico geneti-
cista.

e Todos os bebés com perda auditiva confirmada devem ser
avaliados por um otorrinolaringologista que tenha conheci-
mento sobre perda auditiva pediatrica. Cada bebé deve pas-
sar por pelo menos um exame de acuidade visual que seja
conduzido por um oftalmologista experiente em examinar
bebés.

e Os fatores de risco para perda auditiva congénita ou
adquirida foram combinados em uma lista Gnica, em vez
de serem agrupados por época de manifestagdo.

5. Intervengao precoce

e Todas as familias de bebés com qualquer grau de perda au-
ditiva permanente, seja bilateral ou unilateral, preenchem os
requisitos para usufruirem dos servigos de intervengdo pre-
coce.
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e Deve haver postos centrais de encaminhamento, locais de
atendimento que garantam a prestag@o de servicos para os be-
bés com perda auditiva confirmada.

e Servigos de intervencdo precoce para bebés com perda
auditiva confirmada devem ser conduzidos por profissionais
especializados em perda auditiva, incluindo educadores de
surdos, fonoaudidlogos e audiologistas.

e Como reagdo a énfase anterior dada aos “ambientes
naturais”, o JCIH recomenda que sejam oferecidas as opgoes
de intervencao domiciliar ou em postos de saude.

6. Acompanhamento e triagem no atendimento médico domi-
ciliar

e Todas as criangas devem receber acompanhamento periodi-
co que considere: os pontos criticos do desenvolvimento, as
capacidades auditivas, as preocupagdes dos pais, ¢ a condi¢do
do orelha médio. O acompanhamento deve ser feito no aten-
dimento médico domiciliar, conforme orientacdo da Ameri-
can Academy of Pediatrics (AAP) [Academia Americana de
Pediatria]. Todos os bebés devem passar por uma triagem ob-
jetiva e padronizada do desenvolvimento global, feita com
instrumento de avaliagdo validado, nas idades de 9, 18 ¢ entre
24 e 30 meses, ou a qualquer momento em que o profissional
da satde ou a familia expressar alguma preocupag@o.

e Os bebés que ndo passarem nos itens de fala e linguagem
da triagem global no atendimento médico domiciliar, ou que
suscitarem preocupagdes quanto a audi¢@o ou linguagem, de-
vem ser encaminhados para uma avaliagdo fonoaudiologica
abrangente.

. Comunicacao

e A maternidade, em colaboragdo com a coordenagio estadu-
al do programa DIAP, deve garantir que os resultados da tria-
gem auditiva sejam comunicados aos pais ¢ ao atendimento
médico domiciliar.

® Os pais devem ser informados sobre os desdobramentos
e sobre os recursos disponiveis. Os hospitais devem garan-

tir que cada bebé esteja vinculado a um atendimento médico
domiciliar.

e As informagdes obtidas em quaisquer etapas do processo
de DIAP devem ser comunicadas a familia de maneira que
respeite sua cultura e que seja de facil entendimento.

e Informagdes sobre a triagem auditiva, sobre o diagnostico
audioldgico, e sobre a reabilitagdo auditiva devem ser pron-
tamente transmitidas para o atendimento médico domiciliar e
para o coordenador estadual da DIAP.

As familias devem tomar ciéncia de todas as opcdes de co-
municagdo e tecnologia auditiva disponiveis (apresentadas
sem viés). A escolha criteriosa feita pela familia e o resultado
desejado servem de guias no processo decisorio.

. Informagao de infraestrutura

e Os estados devem implementar sistemas de gerenciamento
e rastreamento de dados como parte de um sistema integrado
de informagdes a respeito da saude da crianga, a fim de moni-
torar a qualidade dos servigcos DIAP e de fazer recomenda-



¢oes de melhoria dos sistemas de atendimento.

e E necessario um vinculo efetivo entre profissionais da saude
e da educacg@o para assegurar uma transi¢ao bem-sucedida, ¢
também para determinar o que acontece a criangas com perda
auditiva. Estas informagdes serdo usadas na hora de planejar
e definir politicas de saude publica.

HISTORICO

Hé muito se reconhece que a perda auditiva nao identificada no
nascimento pode ter impacto negativo no desenvolvimento da
fala e da linguagem, e o mesmo acontece no desenvolvimento
académico e socioemocional. Historicamente, perdas auditivas
de grau moderado a severo em criangas pequenas nao sdo de-
tectadas sendo muito depois do nascimento. Nao ¢ incomum o
diagnéstico de perdas auditivas mais leves, assim como as per-
das auditivas unilaterais, acontecer tardiamente, quando a cri-
anga ja alcangou a idade escolar.

No final da década de 1980, o Dr. C. Everett Koop, naquela
época responsavel pela saude publica nos Estados Unidos, soube
da nova tecnologia e incentivou que a deteccao da perda auditiva
fosse incluida nos objetivos do Healthy People 2004 (Gente Sau-
davel 2000 — ¢ um programa do governo americano que incentiva
a saude e a prevencdo de doengas, com o objetivo de aumentar
a qualidade da saude e o nimero de anos de vida saudavel). Em
1988 a Maternal and Child Health Bureau (MCHB) [Agéncia de
Saude Materno-Infantil], uma divisdo da US Health Resources
and Services Administration (HRSA) [Agéncia Americana para
Recursos da Satde e Administragdo de Servigos], criou projetos
piloto nos estados de Rhode Island, Utah e Havai. A intengdo
era verificar a viabilidade de um programa de triagem universal
neonatal com abrangéncia estadual. O objetivo do programa era
identificar a perda auditiva antes que o bebé tivesse alta hospita-
lar. O National Institute of Health [Instituto Nacional de Satde],
por meio do National Institute on Deafness and Other Commu-
nication Disorders (NIDCD) [Instituto Nacional da Surdez e de
Outros Disturbios da Comunicagao], tornou publica uma decla-
racdo consensual a respeito da identificacdo precoce da privagao
auditiva em bebés e em criangas pequenas.’ A conclusdo dos au-
tores da declarag@o é que todos os bebés de UTIN devem passar
por triagem para identificar perda auditiva antes de receberem
alta hospitalar, e que a triagem universal deve ser implementada
para todos os bebés com até trés meses de idade.* Na declara-
¢do de posicionamento de 1994, o JCIH endossou o objetivo da
detecgdo universal de bebés com perda auditiva, e incentivou
pesquisas e desenvolvimento continuos com o fim de aprimorar
os métodos de identificagdo e de intervengdo para a perda audi-
tiva.%” Em 1999, a AAP emitiu uma declaragdo recomendando a
triagem e a intervengdo para a audigdo de recém-nascidos.® Em
2000, fazendo mengdo aos avangos na tecnologia de triagem, o
JCIH endossou a triagem universal dos bebés por meio de um
programa DIAP integrado e interdisciplinar.’ Entre os objetivos
do Healthy People 2010 consta “aumentar o nimero de recém-
nascidos sdo submetidos a triagem para detectar perda auditi-
va com um més de idade, que passam por avaliagdo auditiva
diagnostica aos trés meses, € que ingressam em servigos adequa-
dos de interven¢do aos seis méses”.’

Os anos seguintes testemunharam uma expansao no-
tavel na triagem auditiva de recém-nascidos. Na época da decla-

ragdo consensual do National Institutes of Health, somente onze
hospitais americanos faziam triagem em mais de 90% de seus
recém-nascidos. Em 2000, com o apoio do deputado Jim Walsh
(representante de Nova York), o congresso americano autorizou
o HRSA a desenvolver a triagem auditiva de recém-nascidos e
servigos de acompanhamento. Autorizou também os Centers for
Disease Control and Prevention (CDC) [Centros de Controle e
Preven¢do de Doengas] a desenvolver sistemas de dados e ras-
treamento, e autorizou o NIDCD a apoiar a pesquisa em DIAP.
Por volta de 2005, todos os estados tinham implementado o
programa de triagem auditiva neonatal, e aproximadamente
95% dos recém-nascidos nos Estados Unidos realizaram a
triagem para detectar perda auditiva antes de receber alta
hospitalar. O Congresso americano recomendou cooperacao
e colaboracdo entre diversas agéncias federais e organizagdes
de defesa de interesses (dos surdos, dos profissionais de in-
tervencdo etc) para facilitar e apoiar o desenvolvimento de
programas estaduais de DIAP.

Em todo os Estados Unidos, os programas DIAP mostraram
que a triagem auditiva neonatal universal (TANU) é viavel, e
também demonstraram os beneficios advindos da identificacdo e
interven¢do precoces. Ha cada vez mais literatura indicando que,
se a identifica¢do e a interven¢do nos recém-nascidos surdos ou
com deficiéncia auditiva acontecerem até seis meses de idade, os
bebés alcangaram pontuacdes de 20 a 40% superiores nas medi-
das escolares (vocabulario, articulagdo, inteligibilidade, ajusta-
mento social e comportamento).'*!3 Mesmo assim, ha muitos
e grandes desafios. A despeito do fato de que 95% dos recém-
nascidos terem realizado a triagem auditiva nos Estados Unidos,
quase metade dos recém-nascidos que falham na triagem inicial
ndo recebem acompanhamento adequado, seja para confirmar
a presenca da perda auditiva, seja para dar inicio a servigos de
intervengdo com a precocidade apropriada (consulte www.in-
fanthearing.org, www.cdc.gov/ncbddd/ehdi, e www.nidcd.nih.
gov/health - em inglés)

Segundo os relatos de coordenadores estaduais de DIAP,
existem problemas em todas as areas do programa, incluindo
deficiéncias no momento de informar a familia de maneira
compreensivel e culturalmente relevante em todos os estagios
do programa DIAP. Também existem deficiéncias no momento
de integrar os sistemas estaduais de gerenciamento e de rastrea-
mento de informagdes, ndo ha instalagdes em nimero suficiente,
e sdo poucos os profissionais com especializagdo e experiéncia
necessarias para acompanhar os bebés encaminhados por pro-
gramas de triagem neonatal.'* Os dados disponiveis indicam que
um numero significativo de criancas que precisa de avaliagdes
adicionais ndo passam por avalia¢cdes de acompanhamento ad-
equadas. No entanto, a perspectiva ¢ de melhora, pois os progra-
mas DIAP estdo se concentrando na importante tarefa de forta-
lecer 0o acompanhamento e a intervengao.

PRINCIPIOS

Todas as criangas com perda auditiva devem ter acesso aos re-
cursos necessarios para alcangar o maximo de seu potencial.
Os principios a seguir servem de fundamentos para programas
DIAP eficazes. Eles foram atualizados e expandidos desde a de-
claragdo de posicionamento do JCIH em 2000.

1. Todas as criancas com no maximo um més de idade de-
vem ter acesso a triagem auditiva por uma medida fisiologica
(EOA ou PEATE).
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2. Todas as criangas reprovadas na triagem auditiva inicial e
no reteste devem passar até no maximo trés meses de idade
por avaliagoes fonoaudiologicas e médicas para confirmar a
presenga da perda auditiva.

3. Todos os bebés com perda auditiva permanente confirmada
devem, depois do diagnoéstico, se valer dos servigos de inter-
vengdo precoce assim que possivel, e nunca depois de seis
meses de idade. O ideal é que haja um unico ponto de entrada,
um ponto em que seja descomplicada a inscri¢@o no sistema
de interveng¢do indicado para criangas com perda auditiva.

4. O programa DIAP deve ter a familia como centro. Os di-
reitos da crianca e da familia, assim como sua privacidade,
devem ser protegidos por uma escolha criteriosa, por um pro-
cesso decisorio compartilhado e pelo consentimento dos pais
de acordo com as linhas definidas pelo estado e pela federa-
¢do. As familiam devem ter acesso a informagdes sobre todas
as opcdes de intervengdo, tratamento, e de aconselhamento
relativas a perda auditiva.

5. A crianga ¢ a familia devem ter acesso imediato a alta tec-
nologia, incluindo aparelhos auditivos, implantes cocleares, e
outros dispositivos de apoio quando forem indicados.

6. Todos os bebés e criangas devem ser monitorados no aten-
dimento médico domiciliar para verificar se hd perda audi-
tiva.’> A avalia¢do continua do desenvolvimento da comuni-
cacdo deve ser conduzida por profissionais qualificados em
todas as criangas, quer apresentem ou nao fatores de risco
para a perda auditiva.

7. Programas adequados de intervengdo interdisciplinar para
bebés com perda de audigdo, e também para suas familias,
devem ser proporcionados por profissionais com competéncia
para lidar com a perda auditiva na infancia. Os programas de
intervenc¢ao devem reconhecer os pontos fortes, as tradigoes
e os valores culturais da familia, assim como suas escolhas
criteriosas, ¢ usa-los como ponto de apoio.

8. O planejamento ¢ implementagdo dos sistemas de infor-
magdo devem servir de interface com os prontuarios médi-
cos eletronicos. Estes prontudrios devem ser utilizados para
medir os resultados e relatar a eficacia dos servicos de DIAP
na esfera do paciente, e também nas esferas pratica, comuni-
taria, estadual e federal.

DIRETRIZES PARA PROGRAMAS DE DIAP

As diretrizes de 2007 surgiram como atualizac¢do para a decla-
racdo de posicionamento e principios do JCIH feita em 2000, e
para servir de apoio aos objetivos do acesso universal a triagem,
avaliagdo e intervengao auditivas para recém-nascidos e criangas
pequenas incorporados no Healthy People 2010.° As diretrizes
fornecem informagoes atuais sobre o desenvolvimento e imple-
mentacdo de programas DIAP bem-sucedidos.

A triagem auditiva deve identificar bebés portadores de perda
auditiva bem especificada com base em investigagoes de longo
prazo, conseqiiéncias no desenvolvimento causadas pela perda
auditiva em bebés, técnicas de triagem fisiologica disponiveis na
atualidade, e disponibilidade de intervengdo eficaz em conjunto
com principios estabelecidos de triagem na satde.'™'® Estudos
demonstraram que as atuais tecnologias de triagem sdo efica-
zes na hora de identificar a perda auditiva de grau moderado ou
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superior.’ Além disso, estudos envolvendo criangas com perda
auditiva permanente indicam que graus moderados e severos de
perda auditiva podem exercer efeitos significativos sobre o de-
senvolvimento linguistico, oral, académico e socioemocional.?
Os bebés de UTIN estdo incluidos nas populagdes alvo de risco
elevado, pois os dados de pesquisa indicam que esta populagdo
apresenta o risco mais elevado de apresentar perda auditiva neu-
ra1.21-23

No entanto, o JCIH estd comprometido com o objetivo de
identificar todos os graus e tipos de perda auditiva na infancia,
e reconhece que existem consequéncias para o desenvolvimento
até mesmo em graus moderados de perda auditiva permanente.
Entretanto, evidéncias recentes sugerem que as atuais tecno-
logias de triagem auditiva deixam de identificar alguns bebés
que apresentam graus leves de perda auditiva.?*?> Além disso,
dependendo da tecnologia de triagem adotada, ¢ possivel que
os bebés com perdas auditivas relacionadas a disturbios de con-
ducdo, ou “neuropatia auditiva / dessincronia auditiva”, ndo se-
jam reconhecidos por meio de um programa TANU. Embora o
JCIH reconhega que estes distirbios podem resultar em atraso
no desenvolvimento da comunicagdo,?*?® os protocolos de tria-
gem atualmente recomendados (por exemplo: somente o uso de
emissdes otoacusticas [EOA]) impedem que se faga a triagem
universal destes distarbios. Pelo fato de estes distirbios ocor-
rerem tipicamente em criangas que demandam internagdo em
UTIN,* o JCIH recomenda que a triagem para este grupo seja
feita com tecnologia capaz de detectar neuropatia / dessincronia
auditiva, isto €, usar as medidas do PEATE.

Todos os bebés, independentemente do resultado da triagem
auditiva neonatal, devem receber monitoramento continuo para
o desenvolvimento de comportamentos auditivos adequados a
idade e para as habilidades de comunicacdo. Qualquer bebé que
apresentar atraso no desenvolvimento de habilidades auditivas
ou comunicativas, mesmo sendo aprovado na triagem auditiva
neonatal, deve passar por uma avaliacdo audioldgica a fim de
eliminar a possibilidade de perda auditiva.

Papéis e responsabilidades

O sucesso de programas DIAP depende de as familias trabalha-
rem em parceria com os profissionais € com uma equipe bem
coordenada. Os papéis e responsabilidades de cada membro da
equipe devem estar bem definidos e entendidos com clareza.
Membros essenciais da equipe sdo a maternidade, familias, pe-
diatras ou profissionais da satde basica (ou seja, o atendimento
médico domiciliar), audiologistas, otorrinolaringologistas, fono-
audidlogos, educadores de criangas surdas ou com audi¢do com-
prometida, e outros profissionais que fazem intervengao precoce
e prestam servigos de DIAP.?-3° Os servigos adicionais — gené-
tica, oftalmologia, pediatria, coordenacdo de servigos, educagio
familiar de apoio e aconselhamento — devem ser colocados a
disposigdo.’!

A maternidade ¢ um membro de destaque na equipe. A mater-
nidade, em colaboragdo com o coordenador estadual de DIAP,
deve assegurar que os pais e os profissionais de satde basica
sejam informados dos resultados da triagem auditiva e os com-
preendam, que os pais recebam acompanhamento adequado e
sejam informados sobre recursos disponiveis, ¢ que cada bebé
esteja vinculado a um atendimento médico domiciliar.> A mater-
nidade assegura que as informagdes a respeito da triagem au-



ditiva sejam transmitidas ao atendimento médico domiciliar, e
que os dados corretos sejam enviados a coordenagdo estadual
da DIAP.

O papel mais importante desempenhado pela familia do bebé
surdo ou com deficiéncia auditiva é amar, acolher, estimular e se
comunicar com o bebé. Assim fundamentadas, as familias nor-
malmente ficam com muita vontade de compreender as necessi-
dades especiais do bebé e de atendé-las. As familias crescem em
conhecimento, tornam-se mais perceptivas e experientes a medi-
da que usam os recursos disponiveis, e também ao participarem
em atividades agendadas de intervengdo precoce, tais como ses-
soes fonoaudioldgicas, médicas, educacionais e de reabilitagdo.
Esta experiéncia pode ser intensificada quando as familias se en-
volvem com grupos de apoio para pais, com pessoas surdas ou
deficientes auditivos, ou com os colegas do filho surdo ou defi-
ciente auditivo. As escolhas criteriosas feitas pela familia, junto
com os resultados desejados, servem de orientag@o para todas as
decisoes relativas a estas crian¢as. Uma fungao crucial desem-
penhada pela familia é garantir acesso direto & comunicagdo no
lar, além de prover diariamente oportunidades de aprendizagem
da linguagem. Com o passar do tempo, a crianga se beneficia com
a parceria firmada entre a familia e os profissionais, ¢ do modelo
adotado para defender seus direitos em todas as instancias. A
transferéncia das responsabilidades da familia para a crianga se
da gradualmente, ¢ esta responsabilidade aumenta a medida que
ela se desenvolve, ja que a crianga se torna cada vez mais inde-
pendente e capaz de defender seus proprios interesses.

O atendimento médico domiciliar do bebé é composto por pe-
diatras, médicos de familia e outros profissionais da satude, que
trabalham em parceria com pais e outros profissionais, tais como
audiologistas, terapeutas e educadores.? O atendimento médico
domiciliar se define como uma abordagem no provimento de
servicos de saude que sejam acessiveis, centrados na familia,
continuos, abrangentes, coordenados, humanos e proficientes
quanto a cultura. Os primeiros profissionais da satide trabalham
em parceria com os pais no atendimento médico domiciliar. O
intuito ¢ identificar e obter acesso a servigos apropriados de au-
diologia, intervengao e orientagdo médica, 0s servigos necessari-
os para desenvolver um adequado plano global de cuidados de
satide e de habilitacdo, ou seja, os servigos necessarios para os
bebés portadores de perda auditiva e para os bebés que apresen-
tam fatores de risco para a perda auditiva. As habilidades audi-
tivas e pontos criticos no desenvolvimento linguistico de todas
as criangas recebem acompanhamento. O pediatra do bebé, as-
sim como o médico da familia ou outros profissionais de satide
bésica, esta em condigdes de defender os interesses da crianga e
da familia.>'®

E audiologista aquele que obteve um titulo académico, pas-
sou por treinamento clinico e foi autorizado a exercer a profis-
s80. O audiologista esta qualificado para prestar servigos de pre-
vengdo a perda auditiva e de diagndstico audiologico, habilitado
a identificar, avaliar e tratar de pessoas com deficiéncia das fun-
¢oOes auditivas e vestibulares — desde que nao sejam atividades
médicas ou cirtrgicas —, ¢ a prevengdo de deficiéncias associa-
das a tais distirbios. Os audiologistas podem desempenhar uma
série de papéis. Eles proveem desenvolvimento, gerenciamento
e avaliagdo de qualidade dos programas de triagem auditiva neo-
natal, além de servigos de coordenagdo. Também providenciam
encaminhamento para diagnéstico audioldgico, tratamento e
gerenciamento audiologicos. Em relagdo ao acompanhamento,
os fonoaudidlogos fazem avaliagcdes diagnoésticas abrangentes
para confirmar a existéncia de perda auditiva, e se asseguram

que os pais entenderam a relevancia da perda auditiva. Avaliam
também se o bebé ¢ candidato a amplificagdo, outros dispositi-
vos sensoriais e tecnologias de apoio, e garantem encaminha-
mento imediato a programas de intervengdo precoce. Em rela-
¢do ao tratamento e gerenciamento, os audiologistas proveem
no tempo adequado a adaptacdo de dispositivos de amplifica-
¢do e seu monitoramento.*> Outros audiologistas podem prestar
servigos diagnosticos, e servigos de tratamento e gerenciamento
auditivo no ambiente educacional, servindo como ponte entre a
crianga, sua familia e o fonoaudiélogo clinico. Os audiologistas
podem desempenhar a mesma fungdo com outros prestadores de
servigo. O audiologista também pode trabalhar como professor,
consultor, pesquisador e administrador.

O otorrinolaringologista ¢ um médico especializado que pode
determinar a etiologia da perda auditiva, identificar fatores de
risco para perda auditiva (incluindo as sindromes que envolvem
a cabeca e 0 pescoco), além de avaliar e tratar as doencgas do ore-
lha. O otorrinolaringologista que tenha conhecimento sobre per-
da auditiva na infincia pode determinar se a intervencao clinica
ou cirurgica ¢ a mais indicada. Se houver intervengao clinica ou
cirurgica, o otorrinolaringologista faz o monitoramento de longo
prazo e o acompanhamento em conjunto com o atendimento
médico domiciliar do bebé. O otorrinolaringologista fornece in-
formagdes e participa da avaliagdo que dira se o bebé ¢ candida-
to a amplificacdo, dispositivos de apoio e intervencdo cirurgica,
incluindo reconstrugdo, aparelhos de amplificagdo com fixagdo
Ossea, e implante coclear.

Os profissionais que fazem intervengao precoce sdo treinados
em diversas disciplinas académicas, tais como fonoaudiologia,
educagdo de criangas surdas ou com deficiéncia auditiva, co-
ordenagdo de servigos ou educacdo especial na primeira infan-
cia. Todos aqueles que prestam servigos aos bebés com perda
auditiva devem ter treinamento especializado e conhecimentos
solidos sobre o desenvolvimento da audigdo, fala e linguagem.
Os fonoaudidlogos prestam servigos de avaliagdo e interven-
cdo para linguagem, fala e desenvolvimento, seja da cognicdo
ou da comunicagdo. Os educadores de criangas surdas, ou dos
portadores de deficiéncia auditiva, integram o desenvolvimento
da competéncia comunicativa dentro de diversos contextos: so-
cial, linguistico, cognitivo e académico. Os audiologistas po-
dem prestar servicos de diagnostico e de reabilitagdo dentro
do plano individualizado de servigco a familia (IFSP) ou de
um plano educacional individualizado com base na escola.
A fim de prover intervencdo da mais alta qualidade, pode ser
necessario mais de um prestador de servigo.

O coordenador do atendimento ¢ um membro integrante da
equipe de DIAP, e facilita a transi¢do da familia da triagem para
a avaliagdo, e da avaliagdo para a intervencao precoce.>® Esta
pessoa deve ser um profissional (por exemplo: assistente so-
cial, professor, enfermeiro) com bons conhecimentos a respeito
da perda auditiva. O coordenador de atendimento incorpora as
preferéncias da familia aos resultados ¢ as define no IFSP, tal
como ¢ exigido pela legislagdo federal. O coordenador de aten-
dimento da apoio aos membros da familia no momento de opta-
rem pelo desenvolvimento de comunicagdo do bebé. Por meio da
inspecao do IFSP, monitora-se o progresso no desenvolvimento
linguistico, motor, cognitivo e socioemocional. O coordenador
de atendimento auxilia na obtengdo dos direitos necessarios para
que a familia possa suprir as necessidades de cada bebé em seu
desenvolvimento.
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Na comunidade surda, ou com deficiéncia auditiva, existem
pessoas que tém experiéncia direta com linguagem de sinais, lin-
gua falada, uso de aparelhos auditivos e implante coclear, além
de outras estratégias e tecnologias de comunicagdo. Em termos
ideais, os adultos surdos ou deficientes auditivos devem fazer
parte de um programa DIAP. Adultos e criangas na comunidade,
sejam surdos ou deficientes auditivos, podem enriquecer a ex-
periéncia da familia caso sirvam de mentores e exemplo. Pela
experiéncia, estes mentores ja sabem como abrir caminhos para
dentro do mundo ouvinte, como criar bebés ou lidar com filhos
surdos ou deficientes auditivos. Eles proveem as familias toda
gama de informagdes sobre opgdes de comunicagdo, tecnologia
de apoio, e recursos que estdo disponiveis na comunidade.

Um programa DIAP bem-sucedido requer colaboragdo en-
tre diversas institui¢des publicas e privadas, e também com
agéncias que se responsabilizem por componentes especificos
(por exemplo: triagem, avaliagdo ou intervengdo). Os papéis e
responsabilidades podem ser diferentes em cada estado. Cada
estado define uma agéncia coordenadora principal que tem
responsabilidade de fazer supervisdo. A agéncia principal na
coordenacgdo em cada estado deve se responsabilizar por identi-
ficar as fontes de fundos privados disponiveis para desenvolver,
implementar ¢ coordenar programas DIAP.

Triagem auditiva

Para implementar o componente TANU dos programas DIAP
sd0 necessarias equipes multidisciplinares de profissionais, in-
cluindo audiologistas, médicos e pessoal de enfermagem. Todos
os membros da equipe trabalham em conjunto para garantir que
os programas de triagem sejam de alta qualidade e obtenham
éxito. O audiologista deve se envolver com cada componente do
programa de triagem auditiva, particularmente na implementa-
¢do em todo o estado. Sempre que possivel, deve se envolver na
implementagdo em cada hospital. Os hospitais e agéncias tam-
bém devem designar um médico para supervisionar os aspectos
médicos do programa DIAP.

Cada equipe de profissionais responsavel pelo programa de
TANU implementado no hospital deve examinar a infraestrutura
do hospital tendo em vista o programa de triagem. Os programas
implementados nos hospitais devem levar em consideragéo: tec-
nologia de triagem (ou seja, EOA ou PEATE automatico), vali-
dade do aparelho especifico de triagem, protocolos de triagem
(incluindo 0 momento da triagem em relagdo a alta do bercario),
disponibilidade de pessoal qualificado para triagem, adequagao
da acustica e das instalagdes elétricas, critérios de acompanha-
mento, as vias de encaminhamento, gerenciamento das informa-
¢oes, controle da qualidade e de melhorias. A padronizacdo dos
relatérios e das comunicagdes deve ser precisa, ¢ deve incluir
o contetido dos relatorios feitos para médicos e para os pais, a
documentacdo dos resultados nos prontuarios médicos, e forma-
to de relatorios para os registros estaduais e para os conjuntos de
dados nacionais.

As medidas fisiologicas devem ser usadas para verificar se
recém-nascidos ¢ bebés tém perda auditiva. Estas medidas in-
cluem EOA e PEATE automatico. Tanto a tecnologia de EOA
quanto a de PEATE automatico fornecem registros ndo invasi-
vos da atividade fisiologica subjacente a fungéo auditiva normal.
Ambas sdo realizadas facilmente em neonatos € bebés, e tém
sido usadas com sucesso na TANU.!3+37 Entretanto, existem
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diferengas importantes entre as duas medidas. As medigdes da
EOA sido obtidas pelo meato actistico por meio de um microfone
sensivel montado dentro de uma sonda que registra as respos-
tas cocleares aos estimulos acusticos. Assim, as EOAs refletem
a condi¢do do sistema auditivo periférico até atingir as células
ciliadas externas da coclea. Em contraste, as medidas do PEATE
sdo obtidas com eletrodos de superficie que registram a ativi-
dade neural gerada pela coclea, nervo auditivo e tronco cerebral
em resposta aos estimulos acusticos emitidos por um fone de
orelha. As medidas do PEATE automatico refletem a condicao
do sistema auditivo periférico, o oitavo nervo, e as vias auditivas
do tronco cerebral.

Tanto a triagem com EOA quanto a feita com PEATE po-
dem ser usadas para detectar perda auditiva sensorial (coclear).
Entretanto, essas tecnologias podem ser afetadas por disfungdes
nas orelhas média e externa. Consequentemente, condi¢des tran-
sitorias das orelhas média e externa podem resultar em “falha”
na triagem, mesmo com funcionamento neural ou coclear nor-
mal. Além disso, pelo fato de as EOAs serem geradas dentro
da coéclea, a tecnologia EOA ndo pode ser usada para detectar
disfungdes neurais (oitavo nervo ou vias auditivas no tronco ce-
rebral). Assim, distarbios de condugéo neural, ou neuropatia /
dessincronia auditiva sem disfuncdo sensorial concomitante, ndo
serdo detectados nos testes de EOA.

Alguns bebés que sdo aprovados na triagem auditiva neo-
natal posteriormente apresentam perda auditiva permanente.”.
Embora esta perda possa refletir um inicio tardio da perda audi-
tiva, o uso das tecnologias PEATE ¢ EOA para triagem ndo de-
tectardo algumas perdas auditivas (por exemplo: perdas restritas
a frequéncias isoladas).

Os critérios de interpretacdo para “passa” ou “falha” devem
seguir defini¢des cientificas claras, e devem estar fundamenta-
das em evidéncias.***® Tecnologias de triagem que incorporam
deteccdo automatica de respostas sdo necessarias para eliminar
a necessidade de interpretar cada um dos testes realizados, para
reduzir o impacto da interpretagdo do triador ou erro de operagdo
sobre o resultado do teste, e também para garantir a consistén-
cia dos testes entre os bebés, condigdes de teste e pessoal da
triagem.** Quando se usa probabilidade estatistica para tomar
decisdes passa / falha, como acontece nos aparelhos de triagem
por EOA ou PEATE, a probabilidade de obter um resultado
“passa” unicamente ao acaso aumenta quando a triagem ¢ real-
izada repetidamente.***® Este principio precisa ser incorporado
as politicas de reteste.

Nao existem padrdes nacionais para a calibra¢do dos instru-
mentos de EOA ou PEATE. Acrescenta-se a este problema a
auséncia de uniformidade nos padrdes de desempenho. Os fabri-
cantes de aparelhos de triagem auditiva nem sempre apresentam
evidéncias suficientes para validar os critérios de passa / falha,
nem os algoritmos usados em seus instrumentos.*’ Na auséncia
de padrdes nacionais, os audiologistas precisam obter dados nor-
mativos para os instrumentos e protocolos que usam.

O JCIH reconhece que existem questdes importantes que
diferenciam a triagem realizada no bergario de criangas sau-
daveis da triagem realizada na UTIN. Embora os objetivos em
cada bergario sejam os mesmos, inimeras questdes metodologi-
cas e tecnologicas precisam ser levadas em consideragdo na
defini¢do do programa e dos critérios passa / falha.



Protocolos de triagem no bergdrio normal

Muitos dos protocolos de triagem para bebés saudaveis ainda
internados preveem uma triagem auditiva e, quando necessario,
reteste antes da alta da maternidade. A mesma tecnologia é usada
nas duas oportunidades. O uso de uma ou otra tecnologia no
bergario normal vai detectar perda auditiva periférica (condu-
tiva e sensorial) de 40 dB ou maior."”” Quando se usa 0 PEATE
automatico como a Unica tecnologia de triagem, os distirbios
auditivos neurais também podem ser detectados.’® Alguns pro-
gramas adotam a combinagdo de tecnologias de triagem (EOA
para triagem inicial seguida de PEATE automatico para resteste
[ou seja, um protocolo de duas fases’]) para diminuir a taxa de
falhas na alta e a necessidade subsequente de acompanhamento
ambulatorial 333375153 Usando esta abordagem, os bebés com
resultado “falha” na triagem com EOA, e que posteriormente
tém resultado “passa” no PEATE, sdo considerados “passa” na
triagem. Se um bebé de bercario normal ndo for aprovado no
PEATE automatico, ele ndo deve ser submetido a uma triagem
usando EOA, pois esta pressuposto o risco de o bebé ser mais
tarde diagnosticado com neuropatia ou dessincronia auditiva.

Protocolos de triagem na UTIN

A UTIN ¢ a instalag@o na qual o neonatologista da os primeiros
cuidados para o bebé. As unidades de recém-nascidos estao di-
vididas em trés categorias:

e Nivel I: cuidados basicos, ber¢ario normal

e Nivel II: cuidado especializado feito por um neonatologista
para bebés com risco moderado de apresentar complicacdes
graves

e Nivel III: unidade que providencia atendimento com es-
pecialistas e profissionais de apoio, incluindo suporte a vida
(ventilagdo mecanica)

Um levantamento identificou, no total, 120 UTINs nivel II e
760 UTINs nivel III nos Estados Unidos. Os bebés que passaram
periodos na UTIN representam de dez a quinze% da populagado
de recém-nascidos.**

A declaragdo de posicionamento feita pelo JCIH em 2007
inclui neonatos com risco de apresentar perda auditiva neural
(neuropatia auditiva / dessincronia auditiva) na populagéo alvo a
ser identificada na UTIN,>*7 pois ha evidéncias de que a perda
auditiva neural acarreta problemas de comunicagdo.?>* Conse-
quentemente, o JCIH recomenda o PEATE como a unica técnica
de triagem adequada para uso na UTIN. Para bebés que ndo sido
aprovados no PEATE automatico realizado na UTIN, deve-se
fazer encaminhamento direto para reste com um audiologista e,
quando indicado, uma avaliagdo abrangente, incluindo PEATE

diagnostico, em lugar do reteste ambulatorial.

Comunicando os resultados do teste

Os resultados da triagem devem ser comunicados imediatamente
as familias, para que elas compreendam os resultados e a im-
portancia do acompanhamento quando este for indicado. A fim
de facilitar o processo para as familias, os profissionais que dao
o primeiro atendimento devem trabalhar em conjunto com os
membros da equipe de DIAP para garantir que:

e as diretrizes aos pais sejam confidenciais e conduzidas de
maneira cuidadosa e sensivel, de preferéncia face a face;

e scjam preparados e distribuidos para as familias materiais
educativos com informagdes precisas, texto acessivel e em
linguagem que a familia possa compreender; e

® que os pais sejam informados de maneira compreensivel,
e culturalmente respeitosa, sobre a “falha” na triagem, e in-
formados sobre a importancia de comecar imediatamente o
acompanhamento; antes da alta, deve-se marcar uma consulta
para os testes de acompanhamento.

A fim de facilitar o processo para os médicos que fazem o
primeiro atendimento, os programas DIAP devem garantir
que os profissionais médicos recebam:

e os resultados da triagem (passa, falha ou teste ndo realizado)
tal como documentado no prontudrio médico do hospital; e

e informagdes referentes a cada bebé reprovado na triagem,
ou que ndo tenha passado por ela, vindas diretamente de um
representante do programa de triagem do hospital, além de
recomendagdes para o acompanhamento.

Reteste ambulatorial para bebés que néo foram aprovados
na triagem realizada durante a internagéo

Muitos protocolos de triagem de bebés saudaveis incorporam
o reteste ambulatorial dentro de um més apo6s a alta hospitalar
para diminuir o numero de bebés encaminhados para avaliagdo
audiologica e médica. O reteste ambulatorial deve incluir a tes-
tagem das duas orelhas, mesmo que apenas uma tenha falhado
na triagem feita durante a internagao.

A triagem ambulatorial com até no maximo um més de idade
também deve estar disponivel para bebés que receberam alta
hospitalar antes da triagem, ou que nasceram fora de um hospi-
tal ou maternidade. Os coordenadores estaduais de DIAP devem
estar cientes de algumas das seguintes situagdes em que os bebés
podem passar despercebidos para o sistema de TANU:

e Partos domésticos e outros nascimentos fora de um hos-
pital: os estados devem desenvolver um mecanismo para
oferecer sistematicamente triagem auditiva neonatal para
todos os nascimentos externos.

e Nascimentos em estados fronteirigos: os estados devem
desenvolver acordos escritos de colaboragdo entre estados
vizinhos para compartilhar resultados de triagem auditiva e
informagoes sobre o acompanhamento.

e Triagem nao realizada em hospital: quando os bebés re-
cebem alta antes de a triagem auditiva ser realizada, deve
haver uma maneira do hospital entrar em contato com a fami-
lia e providenciar uma triagem auditiva ambulatorial.

e Transferéncia de um hospital estadual para hospitais fora do
estado: os formularios de alta e transferéncia devem informar
se a triagem auditiva foi realizada ou ndo, e informar os resul-
tados de quaisquer triagem realizadas. O hospital que recebe
a transferéncia deve fazer a triagem auditiva caso nao tenha
sido feita anteriormente, em caso de mudanca no quadro
médico ou em caso de hospitaliza¢do prolongada.
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e Readmissdes: para readmissdes no primeiro més de vida,
quando houver fatores associadas a perda auditiva (por exem-
plo: hiperbilirrubinemia que requeira exanguineo transfusdo
ou cultura positiva de septicemia), antes da alta deve-se fazer
uma triagem pelo PEATE.

Outros mecanismos para os estados compartilharem resultados
de triagem auditiva e outras informagdes médicas incluem: (1)
incorporar os resultados da triagem auditiva a um sistema de
informac¢do de atendimento infantil que abranja todo o estado, e
(2) informar ao médico que faz o primeiro atendimento os resul-
tados das triagens metabolica e auditiva.

Confirmacao da perda auditiva em bebés identifi-
cados pela TANU

Os bebés que preenchem os requisitos para encaminhamento
devem passar por avaliacdes de acompanhamento, tanto audi-
oldgicas quanto médicas. Além disso, deve-se fazer a adaptacao
de aparelhos de amplificagdo em até trés meses. Assim que a
perda auditiva for confirmada, a coordenagdo dos servigos deve
ser transferida para o atendimento médico domiciliar e para as
agéncias que coordenam a Part C para os servigos de intervencao
precoce, conforme autorizado pelo Individuals with Disabilities
Education Act IDEA) [Ato Educacional para Portadores de De-
ficiéncias], seguindo o protocolo de DIAP desenvolvido pela
AAP (Apéndice 1).

Avalia¢do audiologica

Uma avaliagdo abrangente dos recém-nascidos ¢ dos bebés jo-
vens que falharam na triagem auditiva neonatal deve ser feita por
fonoaudidlogos experientes em avaliagdes auditivas pediatricas.
A bateria inicial de testes audiologicos para confirmar a perda
auditiva em bebés deve incluir medidas fisiologicas e, quando a
idade do bebé permitir, métodos comportamentais. A confirma-
¢do das condic¢des auditivas de um bebé requer uma bateria de
testes audioldgicos para avaliar a integridade do sistema auditivo
em cada orelha, para estimar a sensibilidade da audigdo em todo
espectro de frequéncia da fala, para determinar o tipo de perda
auditiva, para estabelecer uma linha de base para monitoramen-
tos adicionais, ¢ para fornecer as informagdes necessarias a fim
de iniciar a adaptag@o de aparelhos de amplificagdo. Uma avalia-
¢do abrangente deve ser conduzida nas duas orelhas, mesmo que

apenas uma orelha tenha falhado na triagem.

Avaliacdo: do nascimento aos seis meses de idade

Para bebés, do nascimento a idade de desenvolvimento aproxi-
mada de seis meses, a bateria de testes deve incluir o historico
da crianca e da familia, avaliagdo dos fatores de risco para perda
auditiva congénita, ¢ um relato dos pais sobre as rea¢des do bebé
aos sons. A avaliag@o audioldgica deve incluir:

e O historico da crianga e da familia.

e Uso do PEATE para avaliar frequéncias especificas, apli-
cando tons transientes por via aérea ou Ossea quando for
indicado. Quando se detecta perda auditiva permanente, ¢
necessario fazer o PEATE para frequéncias especificas a fim
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de determinar o grau da perda auditiva e sua configuragao em
cada orelha. Estas informagdes sdo importantes para fazer a
adaptag@o de aparelhos de amplificagio.

e PEATE evocado por cliques (usando estimulos de polari-
dade tnica por condensagdo e rarefacdo) se houver riscos de
perda auditiva neural (neuropatia auditiva / dessincronia audi-
tiva), tais como hiperbilirrubinemia ou anoxia, a fim de deter-
minar se ha presenca de microfonismo coclear.”® Além disso,
pelo fato de alguns bebés com perda auditiva neural ndo apre-
sentarem indicadores de risco, qualquer bebé com resposta
ausente no PEATE eliciado por estimulos de tons transientes
precisa ser avaliado com PEATE evocado por cliques.>

e EOA por produto de distor¢do ou transientes.
e Timpanometria usando sonda de 1.000 Hz.

e Verificacdo dupla, utilizando a observacéo clinica do com-
portamento auditivo do bebé em conjunto com medidas
eletrofisiologicas. Observar unicamente o comportamento
ndo ¢ adequado para determinar se a perda auditiva esta pre-
sente nesta faixa etaria, e ndo ¢ adequado para indicacdo de
aparelhos de amplificacao.

Avaliacdo: de 6 a 36 meses de idade

Para avaliagdo de bebés e criangas pequenas nas idades de de-
senvolvimento de 6 a 36 meses, a bateria de testes audiologicos
confirmatorios inclui:

e Historico da crianga e da familia.

e Relato dos pais sobre os comportamentos auditivos e vi-
suais, e sobre os pontos criticos no desenvolvimento da co-
municagao.

e Avaliagdo auditiva comportamental — seja por reforgo vi-
sual ou audiometria condicionada, dependendo do nivel de
desenvolvimento da crianga — incluindo audiometria de tons
puros para as faixas de frequéncia em cada orelha, além de
medidas de detecc¢do e reconhecimento da fala.

e EOA.

e Medidas de imitancia acustica (timpanometria e pesquisa
dos limiares de reflexo acustico).

e PEATE se as respostas na audiometria comportamental ndo
forem confiaveis, ou se o PEATE néo foi realizado anterior-
mente.

Outros procedimentos de testagem audiologica

Até o presente ndo existem evidéncias suficientes para justificar
o uso da resposta auditiva de estado estdvel como unica medi-
da para avaliar a condi¢ao auditiva nas populacdes de recém-
nascidos e bebés.’® A resposta auditiva de estado estavel ¢ um
novo teste de potencial evocado que pode medir com precisdo
a sensibilidade auditiva em limites superiores aos estabelecidos
por outros métodos de teste. E possivel determinar limiares de
frequéncias especificas que vao de 250 Hz a 8.000 Hz. Estao
sendo conduzidas pesquisas clinicas para determinar se existe
potencial para este procedimento ser utilizado na bateria de teste



padrao de diagnostico pedidtrico. Da mesma maneira existem
poucos dados para defender o uso rotineiro dos reflexos acusti-
cos dos musculos da orelha média na avaliagdo diagndstica ini-
cial de bebés com menos de quatro meses.*® Os dois testes pode-
riam ser usados para complementar a bateria, ou poderiam ser
incluidos na bateria para criangas com idades mais avangadas.
Tecnologias emergentes, tais como a refletancia de banda larga,
podem ser usadas para complementar as medidas convencionais
do estado do orelha médio (timpanometria e reflexos actsticos)
a medida que a tecnologia se difunde.”

Avaliacdo médica

Todo bebé com perda auditiva confirmada, ou com disfungdo da
orelha média, deve ser encaminhado para avaliag@o otologica e
outras avaliagdes médicas. O proposito destas avaliagdes ¢ de-
terminar a etiologia da perda auditiva, identificar condig¢des fisi-
cas relacionadas, e fazer recomendagbes de tratamento clinico
ou cirtrgico, assim como encaminhamento para outros servigos.
Componentes essenciais da avaliagdo médica sdo o historico
clinico, histdrico familiar de incidéncia de perda auditiva perma-
nente na infincia, identificag@o de sindromes associadas a perda
auditiva permanente (precoce ou tardia), exame fisico, além de
estudos radiologicos e laboratoriais que sejam indicados (in-
cluindo testes genéticos). Partes da avaliacdo médica, tal como
a cultura de urina para CMV (uma causa importante da perda
auditiva), podem até mesmo comegar na maternidade, especial-

mente em bebés que passam algum periodo na UTIN.0-62

Pediatra / médico geral ou médico de familia

O pediatra do bebé, ou outro médico geral ou médico de familia,
€ responsavel por monitorar o estado geral da saude, desenvol-
vimento ¢ bem-estar do bebé. Além disso, o médico precisa as-
sumir a responsabilidade de garantir que a avaliagdo audioldgica
seja feita nos bebés que falharam na triagem, e deve dar inicio
aos encaminhamentos para avaliagdes médicas nas especiali-
dades necessarias, a fim de determinar a etiologia da perda au-
ditiva. A condi¢do da orelha média deve ser monitorada, pois
a presenga de otite média secretora ou com efusdo pode com-
prometer ainda mais a audigdo. O médico precisa trabalhar em
parceria com outros especialistas, incluindo o otorrinolaringolo-
gista, para facilitar o atendimento coordenado para o bebé e a
familia. Pelo fato de 30 a 40% das criancas com perda auditiva
confirmada apresentarem atrasos no desenvolvimento ou out-
ras deficiéncias, o médico que faz o primeiro atendimento deve
monitorar de perto os pontos criticos do desenvolvimento, e dar
inicio aos encaminhamentos de acordo com as suspeitas das
disabilidades.®* O Apéndice 1 apresenta o protocolo do cuidado
médico domiciliar para o gerenciamento de bebés que tém perda
auditiva permanente ja confirmada ou sob suspeita.!s

O pediatra, o médico geral ou de familia deve fazer um re-
trospecto da histéria familiar ¢ médica de todos os bebés, veri-
ficando se ha fatores de risco que requeiram o monitoramen-
to da perda auditiva progressiva ou de aparecimento tardio, e
deve garantir que se faga uma avaliagdo audioldgica entre 24
e 30 meses de idade nas criangas com risco de perda auditiva,
independentemente dos resultados da triagem neonatal.”® Os
bebés com fatores de risco especificos, tais como os que pas-
saram por terapia de ECMO, ou contaminados pelo CMV, apre-

sentam maior risco de perda auditiva progressiva ou com inicio
tardio,* %’ ¢ devem ser monitorados com muita aten¢do. Além
disso, o0 médico do primeiro atendimento ¢é responsavel por con-
siderar continuamente as preocupagdes dos pais em relagdo a
linguagem e a audigdo, habilidades auditivas e pontos criticos
do desenvolvimento de todos os bebés e criangas, independent-
emente da condigdo de risco, tal como delineado no cronograma
de periodicidade pediatrica publicada pela AAP.'

Criangas com implante coclear podem ter risco aumentado de
contrair meningite bacteriana quando compardas as criangas da
populagdo americana em geral.®® O CDC [Centro de Controle e
Preven¢do de Doengas] recomenda que todas as criangas com
implante coclear, ou candidatas a receber este implante, sigam
recomendacdes especificas para imunizagdo pneumococica
aplicaveis a portadores de implante coclear, e que elas recebam
vacinas tipo B da Haemophilus influenzae corrigidas de acordo
com a idade. As recomendagdes da época de aplicagdo e tipo de
vacina pneumocdcica variam de acordo com a idade e a historia
de imunizagdo, e devem ser discutidas com um profissional da
area da satide.®

Otorrinolaringologista

Os otorrinolaringologistas sdo médicos e cirurgides que diag-
nosticam, tratam e gerenciam uma grande gama de doencas da
cabeca e do pescoco, e sdo especializados em tratar de distirbios
vestibulares e auditivos. Eles fazem uma avaliagcdo diagnostica
médica abrangente da cabeca e do pescogo, orelhas e estruturas
relacionadas, incluindo um exame completo do aspecto fisico
e do histérico da crianca. Isto leva ao diagnostico médico e
ao gerenciamento adequado dos aspectos médicos e cirurgicos.
Com frequéncia, o disturbio de audi¢do ou equilibrio aponta
para uma condi¢do médica tratdvel ou uma doenga sistémica
subjacente. Os otorrinolaringologistas trabalham bem de perto
com outros profissionais dedicados — incluindo médicos, fono-
audiologos, educadores e outros — no cuidado de pacientes com
disturbios de audi¢do, equilibrio, voz, fala, dificuldades no de-
senvolvimento e outros disturbios relacionados.

A avaliagdo do otorrinolaringologista inclui uma anamnese
completa para identificar a presenca de fatores de risco para per-
da auditiva permanente de manifestagdo precoce na infancia, tais
como historico familiar de perda auditiva, permanéncia de pelo
menos cinco dias em uma UTIN, ou ter recebido uma ECMO
(veja Apéndice 2).707!

Um exame completo de cabega e pescogo para verificar a
existéncia de anomalias craniofaciais deve investigar defeitos
no pavilhdo auricular, no formato dos meatos auditivos exter-
nos, além da condigdo do timpano e de estruturas da orelha
média. Sinais atipicos no exame a olho nu, incluindo iris com
duas cores diferentes ou anormalidade no posicionamento dos
olhos, podem indicar alguma sindrome que inclui perda audi-
tiva. Perda auditiva condutiva permanente congénita pode es-
tar associada a anomalias craniofaciais presentes em transtor-
nos como a doenga de Crouzon, a sindrome de Klippel-Feil,
e a sindrome de Goldenhar.”> A avaliacdo de bebés com estas
anomalias congénitas deve estar coordenada com o trabalho do
médico geneticista.

Em estudos com populagdes numerosas, determinou-se que
pelo menos 50% das perdas auditivas congénitas eram heredi-
tarias, e ja foram identificados aproximadamente 600 sindromes

COMITE CONJUNTO PARA A AUDIGAO INFANTIL: DECLARAGAO DE POLITICAS - 9



e 125 genes associados a perda auditiva.”” Portanto, a avaliagdo
deve incluir um retrospecto do historico familiar para sindromes ou
disturbios genéticos especificos, incluindo testes genéticos para mu-
tacoes como GJB2 (conexina-26), e sindromes comumente asso-
ciadas a perda auditiva neurossensorial no comego da infancia”™7+"
(Apéndice 2). Como o uso disseminado de vacinas conjugadas de-
senvolvidas recentemente diminui a prevaléncia de etiologias infec-
ciosas — sarampo, caxumba, rubéola, H influenzae tipo B e mening-
ite infantil — pode-se esperar um aumento da perda auditiva precoce
atribuivel a etiologias genéticas em cada amostra sucessiva, o que
torna premente a recomendaggo de avaliages genéticas precoces.
Cerca de 30 a 40% das criangas com perda auditiva tém deficién-
cias associadas, informag@o importante para definir a maneira de
conduzir o paciente. A decisdo de pedir testes genéticos depende
de uma decisdo criteriosa da familia, em conjunto com as diretrizes
padrao relativas a confidencialidade.”

Se ndo houver causa genética ou médica estabelecida, pode-
se fazer uma tomografia computadorizada dos ossos temporais
para identificar anormalidades cocleares, tais como a deformi-
dade de Mondini com aqueduto vestibular alargado, quadro
associado a perda auditiva progressiva. As imagens obtidas do
o0sso temporal também podem ser usadas para avaliar a possibili-
dade de intervencgdo cirurgica, incluindo reconstrugéo, aparelho
auditivo com fixagdo Ossea e implante coclear. Dados recentes
mostram que algumas criangas, com evidéncias eletrofisiologi-
cas que sugerem neuropatia / dessincronia auditiva, podem ter
um nervo coclear ausente ou anormal, o que pode ser detectado
com ressonancia magnética.”

Historicamente, recomendava-se uma longa bateria de estu-
dos laboratoriais e radiograficos para recém-nascidos e criangas
recentemente diagnosticadas com perda auditiva neurossenso-
rial. No entanto, tecnologias emergentes para o diagnostico de
distiirbios genéticos e infecciosos simplificaram a busca pelo
diagnostico definitivo. Em algumas ocasides, isso torna obvia a
necessidade de avaliagbes diagnoésticas de custo elevado.”®!

Se, depois de uma avaliagdo inicial, a etiologia permanecer
incerta, indica-se a adogdo de um protocolo de avaliagdo mul-
tidisciplinar completa que inclui eletrocardiografia, analise da
urina, teste para CMV e outros estudos radiograficos. No en-
tanto, a ectiologia da perda auditiva neonatal pode permanecer
incerta em 30 a 40% das criangas. Assim que a perda auditiva
for confirmada, a autorizagdo médica para auxilios auditivos ¢ o
inicio da intervencdo precoce devem acontecer imediatamente,
embora a avaliagdo diagnoéstica esteja em processo. Um cuida-
doso monitoramento longitudinal para detectar e prontamente
tratar de otite média com efusdo ¢ um componente essencial de

um gerenciamente otologico continuo para estas criangas.

Outras especialidades médicas

O geneticista € responsavel por interpretar os dados do histori-
co familiar, a avaliacdo clinica e o diagnostico de disturbios
hereditarios, a execugdo e avaliacdo de testes genéticos, e por
prover aconselhamento genético. Geneticistas ou conselheiros
em genética estdo qualificados para interpretar a importancia e
as limita¢Ges dos novos testes, e também para informar em que
estagio se encontra o conhecimento no instante do aconselha-
mento genético. Devem-se oferecer avaliacdo e aconselhamento
genéticos para que as familias que tém filhos com perda audi-
tiva confirmada sejam beneficiadas. Esta avaliagdo pode dar as
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familias informagdes a respeito da etiologia da perda auditiva,
prognostico de progressdo, distirbios associados (por exemplo:
renais, visuais, cardiacos), ¢ a probabilidade de reincidéncia em
futuras gestagdes. Estas informagdes podem influir na decisdo
dos pais quanto as op¢des de intervengado para o filho.

Todos os bebés com perda auditiva confirmada devem ser
avaliados por um oftalmologista para registrar a acuidade visual
e eliminar distirbios visuais concomitantes ou de aparecimento
tardio, tal como a sindrome de Usher."* Os devidos encaminha-
mentos para outras areas médicas, incluindo pediatria, neurolo-
gia, cardiologia e nefrologia, devem ser facilitados e coordena-

dos pelo profissional que presta o primeiro atendimento.

Intervengao precoce

Antes de a triagem auditiva neonatal ser universalmente insti-
tuida, em média as criangas com perda auditiva de severa a pro-
funda terminavam o 12° ano da escola americana (equivalente
no Brasil ao 3° ano do ensino médio) com um desempenho lin-
guistico e de leitura equivalente a criangas ouvintes de nove a
dez anos de idade.’! Em contraste, bebés e criangas com perda
auditiva de moderada a profunda, que foram identificados nos
seis primeiros meses de vida e receberam interven¢do imediata
e adequada, obtiveram desempenho significativamente superior
ao desempenho de bebés e criancas identificados tardiamente na
aquisicdo de vocabulario,®>® linguagem receptiva e expressi-
va,'2% sintaxe,* produgdo da fala e desenvolvimento socioemo-
cional.¥ Criangas inscritas em intervengdo precoce dentro do
primeiro ano de vida também mostraram ter desenvolvimento
linguistico dentro da faixa de normalidade de desenvolvimento
aos cinco anos de idade.’!*°

Portanto, de acordo com as diretrizes federais, assim que o
grau de perda auditiva de uma crianga for diagnosticado, deve-se
dar inicio ao encaminhamento para intervengéao precoce dentro de
dois dias ap6s a confirmagdo da perda auditiva (CFR 303.321d).
O inicio dos servigos de intervengdo precoce deve acontecer as-
sim que possivel depois do diagndstico da perda auditiva, nunca
depois dos seis meses de idade. Mesmo quando se determina que
o estado auditivo ndo € uma incapacita¢@o primaria, a familiae a
crianca devem ter acesso a interveng@o com um profissional que
tenha bons conhecimentos a respeito da perda auditiva.’!

Os programas de TANU foram instituidos em todo os Estados
Unidos com o proposito de prevenir os severos efeitos negativos
da perda auditiva no desenvolvimento da cognicdo, linguagem,
fala, audigdo, e nos aspectos socioemocional e académico de be-
bés e criancas. Para atingir este objetivo, deve-se identificar a
perda auditiva com a maxima presteza depois do nascimento, ¢ a
interven¢do precoce mais indicada deve estar a disposi¢ao de to-
das as familias e bebés com perda auditiva permanente. Alguns
programas mostraram que a maioria das criangas com perda au-
ditiva — e sem outros comprometimentos — pode adquirir ¢ man-
ter o desenvolvimento da linguagem dentro da faixa tipica das
criangas com audi¢do normal.'>!38% Pelo fato de estes estudos
serem descritivos e ndo investigacdes de causalidade, ndo é pos-
sivel determinar a eficiéncia de cada componente da intervengdo
e isola-lo da totalidade dos servigos abrangentes. Assim, a filoso-
fia centrada na familia, a concentrag@o dos servigos, a experién-
cia e o treinamento do profissional, 0 método de comunicagdo, o
curriculo, os procedimentos de aconselhamento, o apoio aos pais
¢ a defesa de seus interesses, o apoio ao surdo ¢ ao deficiente



auditivo junto com a defesa de seus interesses, sao variaveis cujo
impacto total sobre qualquer crianga ¢ desconhecido. O principal
componente no momento de prestar servicos de qualidade ¢ a
especializagdo do profissional em perda auditiva. Estes servigos
podem ser prestados em domicilio, em um centro ou nos dois
locais combinados.

O termo “servigos de intervengdo” ¢ usado para descrever
qualquer tipo de programa de habilitagdo, reabilitagdo ou educagido
colocado a disposigdo de criangas com perda auditiva. Em alguns
casos de perda auditiva moderada, a tecnologia de amplificagdo
talvez seja o tinico servigo prestado. Alguns pais optam apenas pela
avaliagdo do desenvolvimento ou consultas ocasionais, como no
caso de pais com bebés que tém perda auditiva unilateral. Crian-
cas com perda em altas frequéncias e audicdo normal em baixas
frequéncias podem ser atendidas apenas por um fonoaudidlogo. As
que apresentam importantes perdas auditivas neurossensoriais
bilaterais podem ser atendidas por um educador de surdos e se
beneficiarem de servicos adicionais.

Principios de intervengéo precoce

Para assegurar que as decisdes sejam tomadas com conheci-
mento de causa, deve-se oferecer aos pais de bebés com
perda auditiva recém-adquirida a oportunidade de interagir
com outras familias que tém bebés ou criangas com perda
auditiva, bem como com adultos e criangas que s@o surdas
ou deficientes auditivas. Além disso, também se deve oferecer
aos pais acesso a organizagdes profissionais, educacionais e de
consumidor, além receber informagdes gerais sobre o desenvol-
vimento da crianga, o desenvolvimento da linguagem e a perda
auditiva. Diversos principios e diretrizes foram desenvolvidos,
e oferecem um quadro de referéncia para a qualidade dos siste-
mas de prestacdo de servigos de intervencdo precoce para cri-
angas surdas, com deficiéncia auditiva e para suas familias.®
Caracteristicas fundamentais do desenvolvimento e da imple-
mentacgdo de programas de intervencdo precoce sdo: abordagem
centrada na familia, praticas responsaveis que levam a cultura
em consideracdo, relagdo de colaboragéo entre o profissional ¢ a
familia, o intenso envolvimento da familia, praticas apropriadas
de promogdo do desenvolvimento, avalia¢do interdisciplinar, e
prestacdo de servicos com base na comunidade.

Ponto indicado para ingresso

Os estados devem definir um unico ponto de ingresso para inter-
vengdes especificas na deficiéncia auditiva a fim de garantir que,
independentemente da localizagdo geografica, todas as familias
com bebés ou criangas com perda auditiva recebam informagdes
a respeito de toda a gama de opgdes referente a amplificagdo
e tecnologia, comunicac@o e intervengdo, ¢ acesso a servigos
adequados de aconselhamento. Este sistema estadual, se estiver
separado do sistema Part C do estado, deve ser integrado ao pro-
grama Part C do estado e trabalhar em parceria com este. Deve-
se obter o consentimento dos pais de acordo com os requerimen-
tos estaduais e federais para compartilhamento das informagdes
IFSP com os profissionais, e enviar os dados para o coordenador
estadual de DIAP.

Avaliagado periodica do desenvolvimento

Para assegurar a boa prestagdo de contas, o individuo e a comu-

nidade, junto com os programas educacionais e de saude, devem
assumir a responsabilidade de realizar medidas coordenadas
e continuas, além de melhorias nos resultados dos programas
DIAP. Os programas de intervengdo precoce devem avaliar o
desenvolvimento da linguagem, habilidades cognitivas, capaci-
dades auditivas, fala, vocabulario e desenvolvimento socioemo-
cional de todas as criangas com perda auditiva em intervalos de
seis meses durante os trés primeiros anos de vida. Isto deve ser
feito por meio de instrumentos de avaliagdo padronizados para
criancas com audi¢do normal, e por meio dos instrumentos de
avaliacdo normatizados mais indicados para medir o progresso
na linguagem verbal e visual.

O principal propdsito do monitoramento regular do desenvol-
vimento ¢ dar informagdes valiosas para os pais a respeito do
ritmo de desenvolvimento de seu filho, compreendendo assim
sua maneira de pensar sobre o contetido programatico para que
as decisdes sobre o curriculo sejam tomadas. As familias tam-
bém passam a ter bons conhecimentos a respeito das expectati-
vas e dos pontos criticos do desenvolvimento tipico de criangas
ouvintes. Estudos mostram que a documentacdo valida e con-
fiavel da evolugdo do desenvolvimento ¢ possivel por meio de
questionarios preenchidos pelos pais, analises das grava¢des em
video das intera¢Ges nas conversas e pelas avaliagdes clinicas
(*). A documentacao da evolugao do desenvolvimento deve ser
mostrada regularmente aos pais e, com a autorizacdo deles, ao
fonoaudidlogo e responsaveis pelo atendimento médico domi-
ciliar. Embora uma lista de conferéncia baseada em critérios
possa dar informagdes valiosas para estabelecer estratégias
e objetivos para a interven¢do, se empregados isoladamente
estes instrumentos de avaliacdo sdo insuficientes para pais e
profissionais de intervencdo determinarem se a evolugdo do
desenvolvimento ¢ comparavel ao de seus pares.

Oportunidades para interagdo com outros pais de criangas
com perda auditiva

Os profissionais de intervencao devem fazer um esfor¢o para
envolver os pais em todas as fases do programa DIAP, ¢ desen-
volver parcerias legitimas e significativas com os pais. Consideran-
do o valor das contribuigdes que os pais selecionados fazem para o
desenvolvimento do programa e para partes deste, eles devem ser
remunerados como membros do quadro de colaboradores. Repre-
sentantes dos pais devem ser incluidos em todas as atividades do
conselho consultivo. Em muitos estados os pais estdo integrados
no processo e costumeiramente assumem papéis de lideranca no
desenvolvimento de politicas, recursos materiais, mecanismos
de comunicacdo, mentoria e oportunidades para a defesa de in-
teresses, disseminagdo de informagdes, além da interagdo com
a comunidade surda e outros individuos surdos ou deficientes
auditivos. Os pais, normalmente em parceria com pessoas surdas
ou deficientes auditivos, também tém participado no treinamen-
to de profissionais. Eles devem participar da avaliagdo regular
dos servicos prestados pelo programa, a fim de assegurar o aper-
feigoamento continuo e a qualidade.

Oportunidades de interagdo com pessoas surdas ou defi-
cientes auditivos

*Refs 10 —13, 51, 85, 87-90, ¢ 93-96
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Os programas de intervengdo devem incluir oportunidades de
envolvimento com pessoas surdas ou deficientes auditivos em
todos os aspectos dos programas DIAP. Pelo fato dos progra-
mas de interveng@o servirem a criangas com alteragcdes do tipo
leve a profunda, unilateral ou bilateral, condutivo permanente, e
sensorial ou neural, pessoas surdas ou deficientes auditivos que
servem de modelo podem ser um importante recurso para o pro-
grama de intervengdo. Estes individuos podem servir na quali-
dade de membros do conselho consultivo de DIAPs estaduais, €
serem treinados como mentores de familias e criangas com perda
auditiva que buscam este tipo de apoio. Quase todas as familias
optam por procurar pares adultos e infantis com perda auditiva
em algum momento durante os programas iniciados na infancia.
Os programas devem garantir a disponibilidade destas oportu-
nidades, e que as oportunidades possam ser aproveitadas pelas
familias por diversos meios de comunicacdo, tais como, sites
da internet, e-mails, informativos, videos, retiros, piqueniques e
outros eventos sociais, além de foruns educacionais para pais.

Opgdes de comunicagdo disponiveis

Até este momento, as pesquisas conduzidas com bebés cuja perda
auditiva foi identificada precocemente ndo mostraram diferenca
significante no desenvolvimento na idade de 3 ou mais quando os
resultados foram analisados por métodos de comunicagio.* Por-
tanto, uma gama de opgdes deve ser oferecida as familias de ma-
neira imparcial. Além disso, ha relatos de criangas que obtiveram
sucesso usando cada um dos diferentes métodos de comunicagao.
A escolha ¢ um processo dindmico e continuo, e difere de acordo
com as necessidades de cada familia. Pode ser ajustada na medida
do necessario com base no ritmo de desenvolvimento das habili-
dades de comunicacdo. Os programas precisam providenciar para
que as familias tenham acesso a profissionais capacitados e expe-
rientes na intervengdo precoce, a fim de facilitar a comunicagdo e
o desenvolvimento da linguagem no contexto da opg¢do comuni-
cativa feita pela familia.

Habilidades do profissional de intervengdo precoce

Em todos os estudos com bons resultados apresentados por
criangas com surdez ou deficiéncia auditiva identificadas pre-
cocemente, a intervengdo ¢ feita por especialistas treinados em
servigos de intervengdo pais-filhos.'2*?7 Os servigos de interven-
¢do precoce devem desenvolver mecanismos para garantir que
os profissionais de interveng¢do precoce tenham as habilidades
especiais necessarias para prestar as familias o servigo de mais
alta qualidade voltado para criangas com perda auditiva. Tipica-
mente, sdo os fonoaudidlogos e os profissionais com historico de
educagdo na surdez que possuem as habilidades necessarias para
prestar servigos de interveng@o. Os profissionais devem ser alta-
mente qualificados nas respectivas areas de atuacdo, ¢ devem ser
habeis comunicadores com bons conhecimentos. Precisam tam-
bém ser sensiveis a importancia de fortalecer as familias e servir
como sustentacdo de suas prioridades. Quando os profissionais
de intervengdo precoce possuem conhecimentos a respeito dos
principios da aprendizagem adulta, isso aumenta a chance de

sucesso com oS pais e outros profissionais.

Qualidade dos servigos de intervengdo

Criangas com perda auditiva confirmada, assim como suas fami-

*Refs 3, 19, 21, 24,25, 64, ¢ 118 —124
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lias, t€m o direito de obter prontamente servigos de intervencao
de qualidade. Para bebés recém-nascidos com perda auditiva
confirmada, o ingresso em servigos de intervencdo deve ser feita
tdo logo a perda auditiva for confirmada e nunca depois de seis
meses de idade. Os seguintes itens caracterizam o programa de
intervengdo precoce bem-sucedido: (1) sdo centrados na familia,
(2) dao as familias informagdes imparciais a respeito de todas as
abordagens para a comunicagdo, (3) monitoram o desenvolvi-
mento de seis em seis meses com instrumentos normatizados, (4)
incluem individuos surdos ou deficientes auditivos, (5) prestam
servigos em um ambiente natural no domicilio ou em um centro,
(6) oferecem servigos de alta qualidade independentemente de
onde a familia mora, (7) a familia da seu consentimento infor-
mado, (8) sdo sensiveis as diferengas culturais e linguisticas e
fazem os ajustes de acordo com as necessidades, e (9) conduzem
levantamentos anuais do nivel de satisfacdo dos pais.

Intervengéo para populagées especiais de bebés e crian-
¢as jovens

O monitoramento do desenvolvimento também deve ser feito
em intervalos de seis meses para populagdes especiais de crian-
¢as com perda auditiva, incluindo as com perdas bilaterias mini-
mas ou leves,”® perdas auditivas unilaterais,’!'” e perda auditiva
neural,? pois estas criangas correm risco de apresentar atrasos
na fala e na linguagem. Dados obtidos em pesquisa indicam que
aproximadamente um terco das criangas com perda unilateral
permanente passam por atrasos linguisticos e académicos im-
portantes.* 1!

Habilitagdo auditiva

A maioria dos bebés e criangas com perda auditiva bilateral,
e muitos com perda auditiva unilateral, colhem beneficios
usando algum tipo de aparelho de amplificagdo.*? Caso a fami-
lia opte pela amplificagdo individual para o bebé, a sele¢dao do
aparelho ¢ sua adapta¢do devem ocorrer dentro do primeiro
més da confirmagdo inicial da perda auditiva, mesmo que a
avaliacdo audioldgica esteja em curso. Servigos de reabilitagido
auditiva devem ser prestados por um fonoaudidlogo que tenha
experiéncia nestes procedimentos. Deve-se diminuir ao mini-
mo o tempo entre a confirmagdo da perda auditiva e a adapta-
¢do do aparelho de amplificacao.

A adaptagdo do aparelho de surdez transcorre da melhor for-
ma quando os resultados da avaliacdo audiologica fisiologica —
incluindo PEATE e EOA diagndsticos, junto com a timpanome-
tria ¢ o exame médico — estdo em sintonia. Para criangas que
estdo com desenvolvimento abaixo de seis meses de idade, a
selecdo do aparelho de surdez serd baseado apenas nas medidas
fisiologicas. A avaliagdo de limiar comportamental com audi-
ometria de reforgo visual deve ser realizada tdo logo possivel
para fazer uma verificagdo dupla e dar propriedade aos achados
fisiologicos (veja www.audiology.org).

O objetivo da adaptagdo do aparelho de amplificagdo é pos-
sibilitar ao bebé o méximo de acesso a todas as caracteristicas
acusticas da fala dentro de uma faixa de intensidade que seja
segura e confortavel. Ou seja, a fala amplificada deve estar con-
fortavelmente acima do limiar sensorial do bebé, mas abaixo do
nivel de desconforto ao longo da faixa de frequéncia da fala nas
duas orelhas. Para atingir este objetivo com os bebés, a selecdo



do aparelho de amplificag@o, os ajustes e verificagdo devem estar
baseados em um procedimento prescritivo que incorpora medida
individual real que depende da acustica da orelha e meato e da
perda auditiva de cada bebé.*? A validagdo dos beneficios da
amplificacdo, especialmente para a percepgdo da fala, deve ser
realizada no ambiente clinico, assim como nos ambientes sono-
ros tipicos daquela crianga. Tecnologias complementares ou al-
ternativas, tais como sistemas de frequéncia modulada (FM) ou
implantes cocleares, podem ser recomendados como aparelho
auditivo primario ou secundario, dependendo do grau da perda
auditiva do bebé, dos objetivos da reabilitagdo auditiva, dos am-
bientes acusticos do bebé e das escolhas informadas da familia.?
O monitoramento da amplificagdo, assim como a validagdo de
longo prazo da adequagdo do programa de habilitagdo indi-
vidual, requer avaliagdo audiologica continua. Requerem-se
também averiguagdes eletroacusticas, medidas de orelha
real, e funcionais dos instrumentos auditivos. A medida que
a perda auditiva vai se tornando mais definida por meio das
avaliagdes audiologicas, e a medida que a actstica do meato
acustico muda com o crescimento, torna-se necessario refinar
o ganho e as saidas prescritas do aparelho auditivo. O moni-
toramento também inclui validagdo periddica do desempenho
comunicativo, socioemocional, cognitivo e, posteriormente, do
desempenho académico, a fim de garantir que a evolugdo seja
proporcional as capacidades da crianga. E possivel que bebés e
criangas pequenas com “audi¢do” residual (respostas auditivas)
e aparelhos de amplificagdo bem ajustados ndo consigam de-
senvolver as fungdes auditivas necessarias para a comunicagao
oral bem-sucedida. A validagdo continua do aparelho auditivo
se obtém por meio da avaliagdo multidisciplinar, e da colabora-
¢do entre a equipe de intervengdo precoce e a familia.

Deve-se considerar cuidadosamente o implante coclear para
qualquer crianga que pareca estar colhendo beneficios limita-
dos com o uso de aparelhos auditivos bem ajustados. De acordo
com as diretrizes da US Food and Drug Administration [ Agén-
cia Reguladora de Alimentos e Medicamentos americana], be-
bés com perda auditiva profunda bilateral sdo candidatos ao
implante coclear aos 12 meses de idade, e criancas com perda
auditiva severa bilateral preenchem os requisitos com 24 meses
de idade. Como regra, a presenga de dificuldades de desenvolvi-
mento (por exemplo: atrasos no desenvolvimento, autismo) nao
deve impedir que se faca o implante coclear em um bebé ou
crianca surda. Também existem registros de beneficios advindos
de aparelhos auditivos e de implantes cocleares em criangas com
perda auditiva neural. E variavel o beneficio que as criangas com
perda auditiva neural obtém da amplificagdo acustica.?®!% As-
sim, indica-se fazer uma primeira adaptagdo nos bebés com per-
da auditiva neural até que se verifique a utilidade desta adapta-
¢do. A perda auditiva ¢ uma condi¢@o heterogénea. A decisdo de
permanecer com um aparelho auditivo ou descontinuar seu uso
deve estar fundamentada nos beneficios que a amplificagdo gera.
O uso de implantes cocleares em perda auditiva neural estd au-
mentando, e existem relatos de resultados positivos em diversas
criangas.?

Bebés e criangas pequenas com perda auditiva unilateral tam-
bém devem ser avaliados para verificar se € apropriado fazer
adaptacdes para aparelho auditivo. Pode-se indicar ou ndo um
aparelho auditivo, dependendo do grau de audi¢@o residual na
perda unilateral. Ndo se recomenda o uso de amplificagdo por
“roteamento contralateral de sinais” para perda auditiva unilater-
al em criancas. Hoje existem pesquisas em andamento tentando
determinar a melhor maneira de manejar a perda auditiva unila-
teral em bebés e criangas pequenas.

O efeito da otite média com efusdo (OME) é maior nos be-
bés com perda auditiva neurossensorial do que nos bebés com
fungdo coclear normal.” Perda auditiva sensorial ou condutiva
permanente é agravada por uma alteragdo condutiva transitoria
adicional associada a OME. Além disso, a OME reduz o acesso
as pistas auditivas necessarias para o desenvolvimento da fala. A
OME também afeta negativamente a prescrigdo feita no apare-
lho auditivo, diminuindo a consciéncia auditiva e requerendo
ajuste nos parametros da amplificacdo. Para bebés portadores
de perda auditiva neurossensorial indica-se o encaminhamento
imediato para um médico geral ou de familia, ou otorrinolar-
ingologista, para tratamento da OME persistente.'® A resolugdo
definitiva da OME nunca deve causar atrasos na adaptagdo do
aparelho de amplificagdo.”!%

Intervengdo médica e cirurgica

A interven¢do médica consiste no diagnostico feito por um médi-
co e pelas diretrizes que da a respeito das opgdes de tratamento
médicos ou cirtirgicos, tanto para a perda auditiva quanto para
os distirbios médicos associados a perda auditiva. O tratamento
vai desde a remogdo de cerimen e tratamento da OME, até pla-
nos de longo prazo para cirurgia resconstrutiva e avaliagdo de
elegibilidade para implantes cocleares. Se for necessario, o trata-
mento ciriirgico da malformagdo dos orelhas externa e média,
incluindo aparelho auditivo de fixa¢do no osso temporal, deve
ser levado em conta no planejamento de interveng@o para bebés
com perda auditiva condutiva permanente, ou mista, quando o
bebé atingir a idade apropriada.

Avaliacdo de comunicacdo e intervengado

A aquisi¢ao da linguagem acontece com maior facilidade durante
determinados periodos do desenvolvimento do bebé e da crianga
pequena.'™! O processo de aquisi¢do de linguagem envolve
aprender os precursores da linguagem, tais como as regras que
regem a atengdo seletiva e o impulso de se virar na direcdo da
fonte sonora.?*!'"%!"! O desenvolvimento cognitivo, social e emo-
cional ¢ influenciado pela aquisi¢do da linguagem. O desenvol-
vimento destas areas ¢ sinergistico. Uma avaliagdo abrangente
da linguagem deve ser realizada em intervalos regulares para be-
bés e criangas pequenas portadoras de perda auditiva. A avalia-
cdo deve averiguar os mecanismos orais, manuais e visuais,
assim como as capacidades cognitivas.

Um dos focos principais da intervengao da linguagem € apoiar
as familias para que elas estimulem as capacidades comunicati-
vas dos bebés e criancas pequenas com surdez ou deficiéncia
auditiva. O desenvolvimento na fala ou na lingua de sinais deve
estar de acordo com a idade e as capacidades cognitivas das cri-
ancas, e envolve a aquisi¢do de capacidades fonologicas (para a
linguagem oral), visuo-motora-espacial (para lingua de sinais), e
habilidades morfoldgicas, semanticas, sintaticas e pragmaticas,
dependendo do modo de comunicagao preferido pela familia.

Os profissionais de intervengdo precoce devem seguir princi-
pios centrados na familia para auxiliar no desenvolvimento da
competéncia dos bebés e criangas pequenas que sdo surdas ou
deficientes auditivas."”!'* As familias devem receber informa-
¢Oes especificas sobre o desenvolvimento da linguagem, e aces-
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so a pares e modelos de linguagem. O mesmo vale para ativi-
dades que envolvam a familia e facilitem o desenvolvimento
da linguagem das criangas com audi¢do normal e das criangas
surdas ou portadoras de deficiéncia auditiva.''>!'® Dependendo
das escolhas que fazem, as familias devem ter acesso a criangas
e adultos com perda auditiva que sirvam de modelos linguisticos
competentes e apropriados. Devem-se transmitir informagdes
sobre a lingua oral e lingua de sinais, tal como a Lingua Ameri-
cana de Sinais'”' e cued speech (linguagem gestual simboélica
que usa um nimero limitado de gestos como apoio para a comu-
nicagdo oral).

Acompanhamento continuo, triagem e encami-
nhamento de bebés e criancas pequenas

O Apéndice 2 apresenta 11 indicadores de risco associados tanto
a perda auditiva congénita quanto ao aparecimento tardio da
surdez. Apresenta-se uma lista unica de fatores de risco nesta
declarag@o do JCIH, pois ha sobreposigio relevante destes fator-
es associados a perda auditiva congénita/neonatal, com aqueles
associados a perda auditiva com apareciment tardio/adquirida ou
progressiva. Portanto, recomenda-se acompanhar de perto todos
os bebés com indicadores de risco. H4 uma mudanga significa-
tiva na defini¢do do terceiro indicador de risco, que era a per-
manéncia na UTIN por mais de 48 horas. Agora a permanéncia
na UTIN ¢ de cinco dias ou mais. Alinhada com a declaragdo de
posicionamento do JCIH feita em 2000, a declaragdo de posi-
cionamento de 2007 recomenda o uso de indicadores de risco
para perda auditiva por trés motivos. Historicamente, a primeira
aplicag@o para os indicadores de risco foi na identificagdo de
bebés que deveriam passar por uma avaliagdo audioldgica, mas
que vivem em regides onde a triagem auditiva universal ainda
ndo esta disponivel* (por exemplo: paises em desenvolvimento,
areas remotas). Isso se tornou mais raro em consequéncia da ex-
pansdo da TANU. O segundo proposito dos indicadores de risco
¢ ajudar a identificar bebés que sdo aprovados na triagem neo-
natal, mas que correm risco de manifestar perda auditiva tardia
e que, portanto, devem receber continuamente acompanhamento
médico, audiologico, e também da fala e da linguagem. Em ter-
ceiro lugar, os indicadores de risco sdo usados para identificar
bebés que foram aprovados na triagem neonatal, mas que apre-
sentam formas moderadas de perda auditiva permanente.?

Pelo fato de que alguns indicadores importantes, tal como o
historico familiar de perda auditiva, ndo podem ser determinados
durante o curso da TANU,'*"?a presenga de todos os indicado-
res de risco para perda auditiva adquirida deve ser determinada
no atendimento domiciliar durante as primeiras visitas ao bebé
saudavel. Os indicadores de risco que sdo marcados com o sim-
bolo de se¢do (§) no Apéndice 2 sdo mais preocupantes quanto
a perda auditiva de manifestagdo tardia. Avaliacdo precoce e
mais frequente pode ser indicada para criangas com infec¢do por
CMV, 18125126 gindromes associadas a perda auditiva progres-
siva,” distarbios neurodegenerativos,” trauma,'?’"'* ou cultura
positiva de infec¢des pds-natais associadas a perda auditiva neu-
rossensorial.**!*! O mesmo vale para criangas que receberam
ECMO% ou quimioterapia,'*? e quando existir preocupagdo do
cuidador ou historico familiar quanto a perda auditiva.'

Todos os bebés, com ou sem indicadores de risco para perda au-
ditiva, devem ser monitorados nos pontos criticos de seu desen-
volvimento e de suas capacidades auditivas. Além disso, deve-se
dar ateng@o as preocupacdes dos pais quanto as capacidades de
audicao, fala e linguagem. O monitoramento deve ser realizado

*Refs 10 -13, 85, 87, 88, 90, 93, ¢ 96
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durante o atendimento médico de rotina e de acordo com o cro-
nograma da AAP.

O JCIH determinou que a abordagem recomendada anterior-
mente para fazer o acompanhamento de bebés com indicadores
de risco para perda auditiva limitava-se a criangas com indica-
dores de risco identificaveis, ¢ ndo levava em consideragdo a
possibilidade de haver perda auditiva com aparecimento tardio
em criangas sem indicadores de risco identificaveis. Além disso,
expressou-se a preocupagao a respeito da viabilidade e do custo
associado a recomendagdo do JCIH feita em 2000 para fazer
monitoramento audiologico de todos os bebés com indicadores
de risco a cada seis meses. Pelo fato de aproximadamente 400.000
bebés serem tratados por ano nas UTINs nos Estados Unidos, e de
a recomendacao feita pelo JCIH em 2000 incluir avaliagdes au-
diolégicas em intervalos de seis meses — dos 6 até os 36 meses
de idade — para todos os bebés admitidos em uma UTIN por mais
de 48 horas, colocou-se uma demanda excessiva nos ombros dos
prestadores de servicos audiologicos e das familias. Além disso,
ndo havia nenhum provimento para a identificagdo da perda au-
ditiva com manifestacao tardia em bebés que ndo apresentassem
indicadores de risco identificaveis. Dados obtidos em 2005 com
12.388 bebés que receberam alta das UTINs na National Peri-
natal Information Network [Rede Nacional de Informagdes Peri-
natais] mostraram que 52% dos bebés receberam alta dentro dos
cinco primeiros dias de vida, e o tempo de permanéncia na UTIN
foi o fator que mais aumentou a probabilidade destes bebés apre-
sentarem indicadores de risco identificados para perda auditiva.
Portanto, em 2007, o JCIH recomenda uma estratégia alternativa,
mais inclusiva, de acompanhamento de todas as criangas dentro
do atendimento médico domiciliar com base no cronograma de
visitas pediatricas. Este protocolo permitira a detecgdo de criangas
que tenham apresentado uma falsa avaliagdo positiva neonatal ou
perda auditiva com manifestacdo tardia, independentemente da
presenga ou auséncia de um fator de risco elevado.

O JCIH reconhece que um programa otimizado de acompan-

hamento e triagem dentro do atendimento médico domiciliar in-
clui o seguinte:

e Em cada visita, consistente com a periodicidade do cro-
nograma da AAP, os bebés devem ser monitorados em sua
capacidade auditiva, condi¢do da orelha média e pontos criti-
cos no desenvolvimento (acompanhamento). Depois de men-
cionar as preocupagdes surgidas durante o acompanhamento,
deve-se administrar uma ferramenta validada de triagem glob-
al.!** A ferramenta validada de triagem global é administrada
em todos os bebés aos 9, 18, 24 e 30 meses, ou antes disso se
houver alguma preocupag@o do médico ou dos pais a respeito
da audigdo ou da linguagem.'*

e Caso um bebé ndo seja aprovado nos quesitos fala-lingua-
gem da triagem global no atendimento médico domiciliar,
ou se houver preocupacdes do médico ou do cuidador a res-
peito do desenvolvimento da audigdo ou da linguagem oral,
a crianga deve ser encaminhada imediatamente para avalia-
¢Oes adicionais. Além disso, a criancga deve ser encaminhada
para um fonoaudidlogo para avaliacio da fala e da linguagem
usando ferramentas validadas.!**

e Assim que a perda auditiva for diagnosticada no bebg,
irmdos e irmds com risco aumentado de apresentar perda

auditiva devem ser encaminhados para avaliagdo audiologi-
ca. 475,134,135

e Todos os bebés com indicador de risco para perda auditiva
(Apéndice 2), independentemente dos dados coletados no
encaminhamento, devem ser encaminhados para uma avalia-
¢do audioldgica pelo menos uma vez entre 24 ¢ 30 meses de
idade. As criangas com indicadores de risco que estdo forte-



mente associados a perda auditiva com manifestagdo tardia,
tal como ter recebido a ECMO ou infecgdo por CMV, devem
passar por avaliagdes audiologicas mais frequentes.

e Todos os bebés que trazem muitas preocupagdes quanto
a audi¢do ou comunicacdo devem ser prontamente en-
caminhadas para uma avaliagdo audiologica, e também
de fala e linguagem.

e Uma avaliagdo minuciosa da condi¢do da orelha média
(usando otoscopia pneumatica ou timpanometria) deve ser re-
alizada nas visitas a criancas saudaveis, e criangas com otites
médias com efusdo que durem por trés meses ou mais devem

ser encaminhadas para avaliagdo otologica.!3

Protegendo os direitos dos bebés e das familias

Cada agéncia ou institui¢do envolvida no programa DIAP tem a
responsabilidade compartilhada de proteger os direitos do bebé
¢ da familia em todos os aspectos da TANU, incluindo acesso a
informagoes, beneficios e riscos em potencial na lingua nativa
da familia, dados para tomada de decisdes e confidencialidade.”
As familias devem receber informagdes a respeito da perda au-
ditiva infantil em linguagem de facil compreensao. As familias
tém o direito de aceitar ou ndo a triagem auditiva, ou qualquer
acompanhamento para o bebé recém-nascido dentro das regula-
mentagdes estatutdrias, assim como t€m direito a aceitar ou nao
quaisquer procedimentos de triagem, avalia¢do ou intervencgao.

Os dados da DIAP tém o mesmo nivel de confidencialidade
e seguranca garantidas a todas as outras informagdes médicas e
educacionais, tanto em termos praticos quanto juridicos. A fami-
lia do bebé tem o direito a confidencialidade da triagem e avalia-
¢des de acompanhamento, assim como de aceitar ou rejeitar as
intervengdes sugeridas. Em conformidade com as leis federais
e estaduais, devem-se estabelecer mecanismos que garantam
a liberacdo e aprovagdo dos pais para todas as comunicacdes
a respeito dos resultados dos testes do bebé, incluindo aqueles
do atendimento médico domiciliar e da intervencdo precoce —
agéncia de coordenagdo e programas. As regulamentagdes do
Health Insurance Portability and Accountability Act (Pub L No.
104- 191 [1996]) [Ato da Portabilidade e Prestagdo de Contas
do Seguro Saude] permitem o compartilhamento de informagdes
médicas entre profissionais da area da saude.

Infraestrutura das informagoes

Na declara¢do de posicionamento feita em 2000, o JCIH re-
comendou que se desenvolvessem bancos de dados uniformes,
com registros estaduais e informagdes nacionais que incorporas-
sem metodologia, avaliagdo dos sistemas e relatérios padroni-
zados. Os sistemas de informag¢do de DIAP servem para coletar,
analisar e interpretar dados de maneira continua e sistematica
no processo de medir e relatar servigos associados ao programa
(por exemplo: triagem, avaliagdo, diagndstico ou intervengao).
Estes sistemas s@o usados para orientar atividades, planejamen-
to, implementacdo e avalia¢do de programas, e a fim de formular
hipdteses para pesquisas.

Os sistemas de informagdo de DIAP normalmente sdo autoriza-

dos por legisladores, e implementados por oficiais de saude publica.
Estes sistemas variam desde um sistema simples, que coleta
dados de uma tnica fonte, a sistemas eletronicos que recebem
dados de muitas fontes em formatos multiplos. O numero e a
variedade de sistemas provavelmente aumentara com os avan-
¢os no intercAmbio dos dados eletronicos e na integragdo dos
dados. Isso também aumentara a importancia da privacidade e
da confidencialidade dos dados do paciente, e da seguranga do
sistema. As agéncias ou oficiais indicados devem ser consulta-
dos em quaisquer projetos ligados ao acompanhamento de satde
publica.®

As agéncias federais e estaduais estdo colaborando na padroniza-
¢do das defini¢des dos dados para garantirem o valor dos conjuntos
de dados, e para impedir que as informagdes sejam corrompidas
ou percam a precisdo. O gerenciamento das informagdes é usado
para aperfeicoar os servigos prestados aos bebés e as familias.
Também serve para avaliar a quantidade e cronogramas de tria-
gem, e ingresso no programa de intervengao, além de facilitar a
coleta de dados da perda auditiva neonatal ou infantil.

O JCIH endossa o conceito de um banco de dados nacional
limitado que permita documentar os dados demograficos da per-
da auditiva neonatal, incluindo a prevaléncia e a etiologia em
todo o territorio dos Estados Unidos. As informagdes obtidas
pelo sistema de gerenciamento de informagdes devem auxiliar o
profissional de satide ou médico da familia e a agéncia de satde
estadual no momento de verificar os indicadores de qualidade
associados aos servicos do programa (por exemplo: triagem, di-
agnostico e intervengdo). O sistema de informagodes deve prover
instrumentos de medida para determinar o grau de estabilidade
e sustentabilidade de cada processo, e também o grau de con-
formidade segundo os valores de referéncia do programa. E
essencial monitorar de maneira oportuna e precisa as medidas
relevantes para a qualidade.

Desde 1999, o CDC e Directors of Speech and Hearing Pro-
grams in State Health and Welfare Agencies (DSHPSHWA)
[Diretores de Programas de Fala e Audigdo da Satde Estadual
e das Agéncias de Assisténcia Social] tém coletado o consoli-
dado anual dos dados de programas DIAP, necessario para fazer
referéncia aos objetivos nacionais de DIAP. Em 1999, um to-
tal de 22 estados forneceu dados para o levantamento feito pela
DSHPSHWA. Em 2003 a participag@o tinha aumentado para 48
estados, um territorio e o distrito de Columbia. Entretanto, diver-
s0s programas nao conseguiram responder a todas as perguntas
do levantamento por falta de um sistema de relatério e de geren-
ciamento de dados que abrangesse o estado inteiro.

O Government Performance and Results Act (GPRA) [Ato
de Resultados e Desempenho do Governo] de 1993 (Pub L
No. 103-62) exige que os programas federais estabelecam me-
tas mensuraveis aprovadas pelo US Office of Management and
Budget (OMB) [Secretaria Americana de Administracao e Orga-
mento], cujo relatdrio faz parte do processo or¢amentario, vin-
culando assim ao desempenho as decisdes futuras sobre libera-
cdo de verbas. A HRSA modificou os requisitos de relatorio para
todos os programas de bolsa. As medidas GPRA que precisam
ser relatadas 8 OMB pela MCHB anualmente para o programa
DIAP séo:

e o numero de bebés que realizam a triagem auditiva antes da
alta do hospital;

® o nimero de bebés com perda auditiva confirmada com trés
meses de idade ou menos;
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e o0 niimero de bebés que ingressam em programa de inter-
vengao precoce com seis meses de idade ou menos;

e o0 niumero de bebés com perda auditiva confirmada ou
suspeita que sdo encaminhados a um atendimento médico
abrangente e continuo (ou seja, clinica médica);

e 0 numero de criangas com perda auditiva ndo sindromica
cujo desenvolvimento linguistico e comunicativo adequados

a idade na época de ingressar na escola.

Uma medida da GPRA que precisa ser relatada anualmente
para a OMB pela CDC sobre os programas DIAP ¢é a porcenta-
gem de bebés recém-nascidos com perda auditiva identificada na
triagem e que ndo recebem acompanhamento posterior.

Os programas DIAP tém obtido avangos enormes na capaci-
dade de coletar, analisar e interpretar os dados a medida que
progridem nas medi¢des e na producdo dos relatorios sobre os
servigcos associados ao programa. Entretanto, s6 um ntimero
limitado de programas DIAP sdo atualmente capazes de relatar
com precisdo o numero de bebés triados, avaliados e inscritos
na interven¢do, a idade nos objetivos com prazo estabelecido
(por exemplo: triagem com um més de idade), a severidade ou
lateralidade da perda auditiva. O quadro se complica pela falta
de padrdes nos dados, e pelas questdes de privacidade das regu-
lamentagdes do Family Educational Rights and Privacy Act of
1974 (Pub L No. 93-380) [Ato de Direitos e Privacidade Educa-
cionais da Familia de 1974].

Considerando-se a atual falta de fontes de dados padroniza-
dos e de facil acesso, o programa CDC DIAP, em colaboragio
com o DSHPSHWA, desenvolveu um levantamento com cor-
recdes para obter dados anuais de DIAP dos estados e territorios
de maneira consistente, e assim avaliar quanto progresso houve
para alcangar os objetivos nacionais de DIAP e os objetivos
do Healthy People 2010. Em outubro de 2006, a OMB, que ¢
responsavel por fazer a revisdo de todos os levantamentos do
governo, aprovou o novo levantamento da DIAP para a triagem
auditiva e acompanhamento. Para facilitar este trabalho, o CDC
EHDI Data Committee [a Comissdo de Dados CDC DIAP] es-
tabeleceu as definigdes e pardmetros minimos para que os dados
necessarios aos sistemas de informagdo sirvam para avaliar o
progresso na consecugao dos objetivos nacionais de DIAP.

O JCIH incentiva o CDC ¢ a HRSA a prosseguirem nos esfor-
¢os de identificar barreiras e explorar possiveis solugdes para os
programas DIAP, assegurando assim que as criangas de todos os
estados, que estejam em busca de servigos auditivos em estados
diferentes daquele em que residem, recebam todos os servigos
recomendados de triagem ¢ acompanhamento. Os sistemas de
DIAP também devem ser projetados para promover o compartil-
hamento de dados sobre a perda auditiva precoce por meio da
integrag@o ou vinculagdo com outros sistemas de informagao so-
bre satde infantil. O CDC atualmente prové fundos para integrar
o sistema de DIAP com programas de triagem, rastreamento e
acompanhamento em outros estados e territorios, programas que
identificam criangas com necessidade especiais no cuidado com
a saude. Bolsistas do MCHB séo incentivados a vincular dados
de triagem auditiva com outros conjuntos de dados de satde da
crianga, tais como certificados eletronicos de nascimento, estatis-
ticas demograficas, registros de malformag¢des ao nascimento,
triagens metabolicas ou “triagem neonatal” no recém-nascido,
dados sobre vacinagdo e outros.
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Para promover o melhor uso dos recursos publicos para a
saude, os sistemas de informagdo DIAP devem ser avaliados
periodicamente, e tais avaliagdes devem incluir recomendagdes
para melhorar sua qualidade, eficiéncia e utilidade. A avaliagdo
adequada dos sistemas de acompanhamento na satde publica
torna-se indispensavel a medida que estes sistemas se adaptam
para revisar defini¢cdes de caso, tratar de novos eventos relacio-
nados com a saude, adotar novas tecnologias da informacgao, as-
segurar a confidencialidade dos dados, ¢ avaliar a seguranga do
sistema.®

Atualmente, fontes federais de sistemas de apoio incluem
bolsas Title V direcionadas aos estados para servigos de aten-
dimento médico materno e infantil, fundos federais (Title XIX
[Medicaid]) e fundos estaduais para criangas elegiveis, e pre-
paragdo competitiva de pessoal no US Department of Educa-
tion [Departamento Americano de Educagéo], além de bolsas de
pesquisa. O NIDCD concede bolsas para pesquisas relacionadas
a identificagdo e interveng@o precoces para criangas surdas ou
deficientes auditivas.'?’

As universidades devem assumir a responsabilidade por pro-
gramas especificos, interdisciplinares e de educag@o profissional,
e fazé-lo em favor da intervengdo precoce em bebés e criancas
com perda auditiva. As universidades também devem prover
treinamento em sistemas familiares, processos de pesar, diversi-
dade cultural, desenvolvimento da capacidade auditiva e cultura
surda. H4 uma necessidade crucial de treinamento de pessoal,
durante o expediente ou ndo, para profissionais vinculados a pro-
gramas DIAP, que ¢ particularmente aguda para audiologistas
e profissionais da interveng@o precoce especializados em perda
auditiva. Este treinamento exigira recursos financeiros maiores e
mais estaveis para a preparagdo de pessoal.

Padrées de referéncia e indicadores de qualidade

O JCIH apoia o conceito de mensurar com regularidade o desem-
penho, e recomenda monitoramento rotineiro destas medidas para
comparag¢ao entre os programas ¢ melhoria continua da qualidade.
Os padrdes de referéncia para o desempenho representam um con-
senso da opinido de especialistas no campo da triagem ¢ da inter-
vengdo auditiva neonatal. Os padrdes de referéncia sdo os req-
uisitos minimos que devem ser alcangados por programas DIAP
de alta qualidade. Medidas frequentes de qualidade permitem o
pronto reconhecimento e corregdo de quaisquer componentes ins-

taveis no programa DIAP.!*®

Indicadores de qualidade para a triagem

e Porcentagem de todos os recém-nascidos que completam a
triagem até um més de idade: o valor de referéncia recomen-
dado ¢ mais do que 95% (¢ aceitavel a corre¢do da idade para
bebés pré-termo).

e Porcentagem de todos os bebés recém-nascidos que falham
na primeira triagem e falham nas triagens subsequentes antes
da avaliacdo audiologica abrangente: o valor de referéncia re-
comendado € menor que 4%.



Indicadores de qualidade para confirmar a perda au-
ditiva

e Quanto aos bebés que falham na primeira triagem e em
quaisquer triagens subsequentes, a porcentagem dos que rea-
lizam a avaliag@o audioldgica abrangente em até os trés me-
ses de idade: o valor de referéncia recomendado ¢ 90%.

e Para familias que optam pela amplificagdo, a porcentagem
de bebés com perda auditiva bilateral confirmada, e que re-
cebem aparelhos de amplificacdo em até um més depois da
confirmacdo da perda auditiva: o valor de referéncia reco-
mendado ¢ 95%.

Indicadores de qualidade para intervengdo precoce

e Para bebés com perda auditiva confirmada que se qualifi-
cam para os servigos Part C, a porcentagem de pais que as-
sinaram um IFSP até os seis meses de idade do bebé: o valor
de referéncia recomendado ¢ 90%.

e Para criangas com perda auditiva adquirida ou identificada
tardiamente, a porcentagem de pais que assinam um IFSP
dentro de 45 dias a partir do diagnoéstico: o valor de referéncia
recomendado € 95%.

e A porcentagem de criangas com perda auditiva confirmada
que recebem a primeira avaliagdo de desenvolvimento com
protocolos de avaliagcdo padronizados (ndo listas para veri-
ficacdo de critérios) para linguagem, fala e desenvolvimento
cognitivo ndo verbal até no maximo doze meses de idade: o

valor de referéncia recomendado € 90%.

DESAFIOS ATUAIS, OPORTUNIDADES E
DIRECOES FUTURAS

Apesar do enorme progresso feito desde 2000, muitos s@o os
desafios para garantir o sucesso dos programas DIAP.

Desafios

Todos os desafios listados a seguir sdo considerados relevantes
para o desenvolvimento futuro dos sistemas bem-sucedidos de
DIAP:

e Um numero muito alto de criangas sdo perdidas durante a
etapa entra a falha na primeira triagem e as triagens seguintes,
e entre a falha no resteste ¢ a avaliagdo diagnostica.

e Ha um numero reduzido de profissionais especializados
tanto em pediatria quanto em perda auditiva, incluindo educa-
dores de surdos, fonoaudidlogos, profissionais de intervencao
precoce, e médicos.

e Sempre existe um atraso no encaminhamento oportuno para
as etapas do diagndstico e intervengdo das suspeitas de perda
auditiva em criangas e a intervengao.

e Recursos financeiros consistentes, vindos dos estados e da
federacdo, sdo necessarios para manter o programa em fun-
cionamento.

e Quando comparado com os servigos fornecidos para adul-

tos, em todas as especialidades, o valor do reembolso para
servigos pediatricos € inferior.

e Acesso a servigos uniformes de Part C ¢ inadequado entre
os estados e dentro dos estados.

e Existe uma lacuna de sistemas integrados de gerenciamento
e rastreamento de dados nos estados.

e Os dados demograficos e a diversidade cultural estdo mu-
dando com rapidez.

e Sdo necessarios recursos financeiros para aparelhos audi-
tivos, programas de empréstimo de equipamentos, implantes
cocleares e sistemas de FM.

e Existe uma falta de servigos especializados para criangas
com deficiéncias multiplas e perda auditiva.

e E possivel que as criangas ndo atendam aos critérios para
receber os servigos (Part C das diretrizes estaduais) antes de
provar que ha atrasos na linguagem (modelo de prevengdo
versus modelo de deficiéncia).

e E possivel que as criangas ndo atendam aos critérios para
receberem tecnologia de apoio (modelo de prevencdo versus
modelo de deficiéncia).

e Ha falta de treinamento durante o expediente para profis-
sionais de importancia estratégica.

e Existem barreiras regulatdrias para o compartilhamento de
informagoes entre prestadores de servigo e entre os estados.

e Nao existe padrdo nacional de calibragdo para os equipa-
mentos de EOA ou PEATE, e ndo existem padrdes uniformes

de desempenho.

Oportunidades para desenvolvimento de sistemas e
pesquisa

e Estabelecer programas que garantam o desenvolvimento da
comunicagdo para bebés e criangas com todos os graus e tipos
de perda auditiva, permitindo que elas tenham acesso a todas
as oportunidades educacionais, sociais e vocacionais ao longo
de toda a vida.

e Desenvolver tecnologia de triagem aperfeigoada, rapida
e confiavel, projetada para diferenciar tipos especificos de
perda auditiva.

e Desenvolver e validar tecnologias de triagem para identifi-
car perdas auditivas minimas.

e Desenvolver sistemas estaduais de gerenciamento de dados,
com capacidade de determinar com precisdo a prevaléncia da

perda auditiva com manifestacdo tardia ou progressiva.

e Desenvolver sistemas estaduais de rastreamento de dados
para acompanhar bebés com perda auditiva suspeitada ou
confirmada por meio de programas DIAP em cada estado.

e Rastrear as credenciais de certificacdo dos prestadores de
servigo para criangas com perda auditiva confirmada que es-
tejam recebendo a Part C dos servigos de interveng@o precoce
e educacdo especial no comeco da infancia.
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e Rastrear fatores genéticos, ambientais e farmacologicos
que contribuem para a perda auditiva, possibilitando assim
que se faga prevengao sob medida e se delineiem estratégias
de intervencao.

e Continuar a refinar técnicas de diagnostico eletrofisiologi-
co, algoritmos e equipamentos para permitir que a avaliagdo
de limiar em frequéncias especificas seja aplicada em bebés
bem pequenos.

e Continuar refinando técnicas para aperfeigoar a selegdo e
a adaptacdo dos aparelhos de amplificagdo adequados para
bebés e criangas pequenas.

e Conduzir pesquisas traducionais relativas a criangas peque-
nas com perda auditiva, em estudos particulares, genéticos,
diagndsticos e de resultados.

e Iniciar estudos prospectivos, com base em amostras popu-
lacionais, para determinar a prevaléncia e a histdria natural
dos disturbios de condugao auditivos e neurais.

e Conduzir estudos de eficiéncia para determinar as estraté-
gias apropriadas a serem empregadas na intervengdo precoce
em bebés e criangas com todos os graus e tipos de perda au-
ditiva.

e Conduzir estudos adicionais sobre a eficacia da intervencdo
em bebés e criangas que recebem implantes cocleares com
menos de dois anos.

o Conduzir estudos adicionais sobre a eficacia do uso de
aparelho auditivo em bebés e criangas com menos de dois
anos de idade.

e Conduzir estudos adicionais sobre o desenvolvimento au-
ditivo de criangas que no comego da vida usam aparelhos de
amplificac@o corretamente indicados.

e Expandir programas dentro de agéncias de satde, de servico
social e educacionais associadas a intervencao precoce e pro-
gramas Head Start (programa do governo americano que
prové, de maneira abrangente, servicos de saude, nutricdo e
envolvimento familiar para criangas de baixa renda) para aco-
modar as necessidades de um niimero crescente de criangas
identificadas precocemente.

e Adaptar sistemas de educagdo para capitalizar sobre as ca-
pacidades de criangas com perda auditiva que foram benefi-
ciadas com a identificagdo e intervengdo precoces.

e Desenvolver procedimentos genéticos e médicos que vao
determinar com mais rapidez a etiologia da perda auditiva.

e Assegurar a transi¢do dos servigos da Part C (intervengdo
precoce) para a Part B (educagdo) de maneira a incentivar a
participacdo da familia, e que garantam interrupgdes minimas
dos servigos para as criangas e suas familias.

e Estudar os efeitos da participacdo dos pais em todos os as-
pectos da intervengdo precoce.

e Testar a utilidade de um conjunto limitado de dados nacio-
nais, e desenvolver indicadores aceitos nacionalmente para
medir o desempenho dos programas DIAP.

e Incentivar a identificacdo e o desenvolvimento de cen-
tro de especialistas, nos quais o atendimento nas especiali-
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dades acontece em colaboragdo com os prestadores locais de
servico.

e Captar as perspectivas de individuos surdos ou com defi-
ciéncia auditiva no desenvolvimento de politicas relativas a
testagem médica e genética, além do aconselhamento para
familias portadoras de genes associados a perda auditiva.'*

CONCLUSOES

Desde a declaragdo de posicionamento do JCIH feita em 2000,
houve um progresso enorme e acelerado no desenvolvimento
dos programas DIAP como uma iniciativa relevante na area da
satde publica. A porcentagem de bebés triados anualmente nos
Estados Unidos aumentou de 38 para 95%. A colaboragdo em
todos os niveis de organizacdes profissionais — governos federal
e estadual, hospitais, atendimento médico domiciliar e familias
— contribuiu para este sucesso impressionante. Prosseguem as
novas iniciativas de desenvolver triagem e tecnologia diagnos-
tica mais sofisticadas, tecnologias aperfeicoadas para aparelhos
auditivos digitais e tecnologia FM, estratégias de processamento
de fala nos implantes cocleares ¢ intervengdo precoce. Avangos
tecnoldgicos marcantes foram feitos, e facilitaram o diagnostico
definitivo, tanto das etiologias genéticas quanto as ndo genéticas
da perda auditiva. Além disso, estudos de resultados para avaliar
os resultados de longo prazo de populagdes especiais — incluindo
bebés e criangas com perda auditiva moderada e unilateral, per-
da auditiva neural, e perda auditiva severa ou profunda tratada
com implantes cocleares — t€ém fornecido informagdes a respeito
do impacto sobre o individuo e sobre a sociedade, e também dos
fatores que contribuem para um resultado 6timo. No entanto, ¢
evidente que ainda existem desafios enormes a serem superados,
e também obstaculos sistémicos a serem vencidos para montar
programas DIAP ideais em todos os estados nos proximos cinco
anos. Indices de acompanhamento permanecem a desejar em
muitos estados, e os recursos financeiros para a amplificagdo em
criangas sdo insuficientes. Os fundos para apoiar os estudos de
resultados sdo necessarios a fim de orientar a intervengao, e para
determinar outros fatores, além da perda auditiva, que afetam o
desenvolvimento da crianga. O objetivo tltimo deve continuar
acima dos outros objetivos: otimizar os resultados comunicati-
vos, sociais, académicos e vocacionais para todas as criangas
com perda auditiva permanente.
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Atendimento médico para todos os bebés prestado pelo profissional do atendimento médico domiciliar

Informar o= pais sobre pontos criticos no desenvelvimento da asdicao, fala e linguagem

= |deniificar e tratar com determinacdc doencas do ouvido médio
= Providenciar triagem visual e fazer encaminhamento & necessdrio
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Indizagames noonatais, espacificamants a hipertdimubinamia am nivel plasmatico que exia exangikines menstusio, hiperonsio palmonar
persistanta do recam-nascido associada & venblacsn mecanica, & cardioes qun axgam o uso do ECRMS

Sindromes associadas & porda auditiva progressiva, (a5 como a reunfitromatose, Sstao-csdanose, @ sindroma da Ushar
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Traisma cranano
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APENDICE 2: INDICADORES DE RISCO ASSOCIADOS
COM A PERDA AUDITIVA PERMANENTE NA INFANCIA,
SEJA CONGENITA, DE MANIFESTAGCAO TARDIA OU
PROGRESSIVA

Os indicadores de risco marcados com “§” sdo mais preocu-
pantes para a perda auditiva de manifestagdo tardia.
1. Preocupagdo do cuidador§ em relagdo a atrasos na audicdo,
fala, linguagem ou no desenvolvimento.®
2. Histoérico familiar§ de perda auditiva permanente na infan-
Cia.24’140
3. Cuidado intensivo neonatal por mais de cinco dias, ou
qualquer uma das seguintes ocorréncias, independentemente
da permanéncia: ECMOS§, ventilacdo mecanica, exposi¢ao a
medicamentos ototoxicos (gentamicina ou tobramicina) ou
diuréticos de alca (furosemida / Lasix), e hiperbilirrubinemia
que exija exanguineo transfusdo.*!3!
4. Infecgdes in utero, tais como CMVS§, herpes, rubéola, sifilis
e toxoplasmose.6467:125.126
5. Anomalias craniofaciais, incluindo as que envolvem o hé-

lix, o meato acustico, apéndices pré-auriculares, e anomalias

no osso temporal.?*

6. Aspectos fisicos, tais como mechas brancas que estdo as-
sociadas a sindromes que sabidamente incluem perda auditiva
neurossensorial ou condutiva permanente.*

7. Sindromes associadas a perda auditiva, perda auditiva pro-
gressiva ou de manifestacdo tardia§, tais como neurofibroma-
tose, osteopetrose, ¢ sindrome de Usher.'*! Outras sindromes
frequentemente identificadas sdo Waardenburg, Alport, Pen-
dred, and Jervell and Lange-Nielson.”

8. Distarbios neurodegenerativos§, como a sindrome de Hunt-
er, ou neuropatias sensorio-motoras, como a ataxia de Friedre-
ich e a sindrome de Charcot-Marie-Tooth.'*!

9. Infecgdes pos-natais de cultura-positiva associadas a
perda auditiva neurossensorial§, incluindo a confirmacgédo de
meningite bacterial e viral (especialmente herpes virotica e
catapora).!30.131.141

10. Trauma de cabega, especialmente fraturas nos ossos de
base do cranio, ou no osso temporal, que requeiram hospi-
talizagdo.'?”-1?

11. Quimioterapia§.'*?
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