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Resumo

Objetivo: Analisar a utilizagdo de estratégias para adesdo de maes de criangas com indicadores de
risco para perda auditiva de inicio tardio a um programa de monitoramento do desenvolvimento, conhecer
o perfil das maes, as dificuldades encontradas e as razdes para a adesdo. Método: Pesquisa transversal,
com andlise quantitativa e qualitativa. Foram coletados dados do livro de registros de comparecimento
dos lactentes e entrevista semiestruturada. As estratégias para adesao foram entrega de um panfleto sobre
desenvolvimento da audicdo e linguagem e ligacdo telefonica. Resultados: Foram levantados dados
de prontudrios de 464 lactentes nos anos de 2009, 2010 e 2011 e 53 maes se dispuseram a participar
da pesquisa. A maioria possuia ensino médio completo, unido estavel, residia na cidade da pesquisa,
sem vinculo empregaticio. A adesdo das maes aumentou de forma significativa com as estratégias de
ligagdo telefonica e de entregar folheto explicativo. Quinze maes (32,5%) disseram ter dificuldades de
comparecimento, tais como: deslocamento da casa até a Institui¢do; recursos financeiros; horario das
avaliacdes; dispensa no trabalho; falta de transporte, e necessidade de cuidado de outros filhos. Principais
razdes de adesdo: preocupacdo quanto a audicdo, presenca de indicador de risco e retorno agendado.
Conclusiao: Pode-se aumentar a adesdo de maes com estratégias que as fagam se lembrar do dia agendado
e sobre a importancia de se avaliar a crianca. As respostas das maes revelaram interesse em participar do
programa e seguir as orientacdes. Os profissionais da saude devem atuar junto a familia, esclarecendo e
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motivando a participagdo ativa no processo.
Palavras-chave: Desenvolvimento da linguagem; Perda auditiva; Perda de seguimento; Promogao
da saude.

Abstract

Introduction: To analyze the use of strategies for adherence of mothers of infants with risk indicators
for hearing loss of late onset to a hearing and language development program, to know the profile of
mothers, the difficulties and the reasons for their adherence to the Program. Methods: Transversal
study using quantitative and qualitative analysis. The data have been collected throughout the records
of the infants and semi structuralized interviews. The strategies used were a folder about hearing and
language development and phone calls. Results: We studied data from 464 files whose infants came to the
assessment in 2009, 2010 and 2011 and 53 mothers decided to participate in the research. The majority
of mothers was housewives, completed high school, had no job, lived with a partner; in the city of the
study. Fifteen mothers (32,5%) had difficulties to come to the institution due to the distance between their
home and the institution, the schedule of the evaluation, dismissal of the work, the need of taking care
of other children. The main reasons for adherence were: concern about the infant hearing, presence of
risk indicator and scheduled return. Conclusion: It is possible to increase adherence of mothers using
some strategies to make them to remember the day of the assessment and the importance to evaluate the
child. The answers of the mothers showed their interest in participating and following the orientations.
It is necessary that professionals help families, clarifying, creating and motivating them to actively
participate in the follow up process.

Keywords: Language development; Hearing loss; Loss of sequence; Health promotion.

Resumen

Introduccion: Analizar el uso de estrategias para la adherencia de madres de nifios con indicadores
del riesgo para la pérdida auditiva de inicio tardio a un programa del seguimiento del desarrollo, conocer
el perfil de las madres, las dificultades encontradas y las razones la adherencia. Métodos: Investigacion
transversal con andlisis cuantitativo y cualitativo. Los datos fueran recogidos por medio del libro de
registros de asistencia de los lactantes y entrevista semi estructurada. Las estrategias para adherencia
fueron la entrega de un folleto sobre el desarrollo de la audicion y llamada telefonica. Resultados: Fueron
levantados dados de registro clinico de 464 lactantes en los aiios de 2009, 2010 y 2011 y 53 madres se
mostraron dispuestas a participar de la investigacion. La mayoria poseia educacion media completa,
union estable, habitada en la ciudad de la investigacion, sin enlace de empleo. La adherencia de las
madres aumento de forma significativa con las estrategias de llamada telefonica y entrega del folleto
explicativo. Quince madres (32.5%,) dijieron tener dificultades de asistencia tales como: dislocacion de la
casa a la Instituicion, recursos financieros, horario de las evaluaciones, despido en el trabajo, carencia
de transporte, necesidad de cuidar de otros hilos. Principales razones de la adherencia: preocupacion
con la audicion, presencia del indicador de riesgo y retorno programado. Conclusion: Es posible
aumentar la adherencia de madres con estrategias para recordarles el dia de las citas y la importancia
de evaluar el niiio. Las respuestas de las madres revelaron interés en participar del programa y seguir
las orientaciones. Los profesionales de la salud deben actuan junto a la familia, clarificando y motivando
la participacion activa en el proceso.

Palabras clave: Desarrollo del lenguaje; Pérdida auditiva; Pérdida de seguimiento; Promocion
de la salud.
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Introducao

Monitorar o desenvolvimento de um lactente
torna-se de grande relevancia tendo em vista o
processo de detecgdo precoce e de promocao e
educacdo em satude. O diagndstico audioldgico rea-
lizado durante o primeiro ano de vida possibilita a
interven¢do médica e fonoaudioldgica, ainda nesse
periodo critico, ou seja, de maturacao e plasticidade
funcional do sistema nervoso central, prevenindo
futuras alteracdes e permitindo um progndstico
mais favoravel em relagdo ao desenvolvimento
global da crianga'.

No Brasil, foi sancionada a Lei n°® 12.303% que
dispde sobre a obrigatoriedade da realizacao do
exame de Emissoes Otoacusticas Evocadas (EOA)
em todos os hospitais e maternidades publicas. A
Triagem Auditiva Neonatal (TAN) deve contem-
plar, além dos procedimentos de triagem, a pesquisa
dos indicadores de risco e o acompanhamento de
todos os lactentes que apresentam tais indicadores,
pois a presenca deles pode levar ao aparecimento
tardio de perda auditiva. Programas isolados de
TAN estao fadados ao fracasso se ndo fizerem parte
de um programa mais amplo de saude auditiva
que interligue os varios niveis de atengdo a saude,
criando assim uma rede de identificaco, orientagao
e apoio as familias, diagndstico e intervengao®.
Nesse contexto, 0 monitoramento constitui-se em
uma forma de triar ¢ acompanhar o desenvolvi-
mento da audi¢do e da aquisi¢do da linguagem em
crian¢as com um ou mais indicadores de risco para
perdas auditivas de inicio tardio.

E necessario que haja a participagdo familiar
durante o processo de triagem auditiva, para que a
crianga seja levada para a realizag@o dos testes, e
nos casos de detecgdo de perda auditiva, a familia
possa ser orientada e integrada aos programas de
habilitagdo*. Quando os pais sdo esclarecidos ¢
estdo em condigdes emocionais favoraveis para
entender os motivos do monitoramento, conseguem
perceber a importancia de ter seu filho acompa-
nhado e aderem a esses programas®.

A adesdo aos tratamentos médicos ou de reabi-
litagdo ¢ um grande desafio na area da saude. A ndo
adesdo implica em altos custos em satde publica
e resulta em desperdicio de recursos e frustracdo
para os profissionais e pacientes’.

Os beneficios da adesdo ao tratamento se
estendem aos pacientes, as familias, aos sistemas de
satde e a economia dos paises. Uma defini¢ao mais

ampla e abrangente do Ministério de Saude (2008)*
assinala que adesdo ¢ um processo dindmico ¢ mul-
tifatorial que inclui aspectos fisicos, psicologicos,
sociais, culturais e comportamentais, que requer
decisdes compartilhadas e co-responsabilizadas
entre a pessoa, a equipe ¢ a rede social.

Os objetivos do presente estudo foram ana-
lisar a utilizagdo de estratégias para adesdo de
maes de criangas com indicadores de risco para
perda auditiva de inicio tardio a um Programa de
Monitoramento do Desenvolvimento Auditivo e
de Linguagem, conhecer o perfil das maes, as difi-
culdades encontradas e as razdes para essa adesao.

Método

A pesquisa realizada foi transversal, com
analise quantitativa e qualitativa dos dados.
Considerando-se a complexidade e importancia
da tematica em investigagdo, optou-se por uma
abordagem hibrida, com potencial para identificar
os fatores que, em diferentes aspectos, interferem
na adesdo ao tratamento. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa, protocolo
de ntimero 253/2011. Foi realizada junto aos
usuarios do Programa de Monitoramento do
Desenvolvimento Auditivo e de Linguagem de uma
clinica escola de um Curso de Fonoaudiologia do
estado de Sdo Paulo. Os pais assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

A clinica escola realiza a Triagem Auditiva
Neonatal por meio das Emissdes Otoacusticas
Transientes (EOAT) ou do Potencial Evocado
Auditivo de Tronco Encefalico (Peate-a). Se o
lactente recebe o resultado de PASSA na triagem
(teste ou reteste) e tem indicador de risco para
perda auditiva, ¢ encaminhado para o Programa
de Monitoramento do Desenvolvimento Auditivo
e de Linguagem, sendo agendada avaliagdo entre
4 ¢ 5 meses de idade. Se a crianca responde de
acordo com o esperado para as faixas etarias, ¢
novamente avaliada aos 8 e 12 meses e recebe
alta apos avaliagdo aos 24 meses. A mae recebe
orientagdo sobre como estimular a crianga tanto
auditivamente quanto no uso da linguagem oral. Se
apos os dois anos a crianga ainda apresenta atraso
no desenvolvimento de linguagem, ¢ encaminhada
para atendimento fonoaudioldgico na propria cli-
nica escola ou em outro recurso da comunidade.

Foram incluidas na pesquisa maes de lacten-
tes que nasceram em boas condi¢des de saude e
ficaram em alojamento conjunto, com pelo menos
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um indicador de risco para surdez e que compare-
ceram em uma primeira avaliagdo aos 4 meses de
idade da crianga ao Programa de Monitoramento
do Desenvolvimento Auditivo ¢ de Linguagem.
Foram considerados Indicadores de Risco para
Deficiéncia Auditiva (IRDA) para uma populacao
saudavel’: historia de casos de surdez permanente
na fami—lia, com inicio desde a infancia, sendo
assim considerado como risco de hereditariedade;
consanguini—dade familiar, exposi¢do a dro—gas
ototoxicas como antibidticos aminoglicosideos
e/ou diuréticos de alga; Apgar neonatal de 0 a 4
no primeiro minuto ou 0 a 6 no quinto minuto;
infec¢des congénitas (Toxoplasmose, Rubéola,
Citomegalovirus, Herpes, Sifilis); presenca da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV),
anomalias cranio-faciais envolvendo orelha e osso
temporal, sindromes genéticas que usualmente
expressam perda auditiva e uso de alcool ou drogas
pela mae durante a gestagdo.

Foram excluidos da pesquisa os lactentes que
tiveram o resultado de FALHA nas EOAs ou no
Peate-a na primeira testagem ou no reteste e os lac-
tentes que ndo compareceram a primeira avaliagdo
aos 4 meses de idade.

Foram utilizados os dados referentes ao
numero de comparecimentos ao Programa de
Monitoramento ¢ as estratégias utilizadas para a
adesdo das maes, dos anos de 2009 ¢ 2010, para
comparagdo com os dados do ano de 2011. O
ntmero de casos totalizou 464.

Em 2009, para participar do Programa de
Monitoramento do Desenvolvimento Auditivo e de
Linguagem, o lactente era agendado quando tivesse
4 meses de idade cronologica e a mée recebia uma
filipeta com o dia e o horario da avaliagdo. Em
2010, utilizou-se a estratégia do telefonema a mae
dois dias antes da data da avaliacdo lembrando-a
do agendamento. Em 2011, foram utilizadas duas
estratégias, o telefonema e a entrega de um panfleto
explicativo referente a importancia da audi¢do e as
consequéncias de uma perda auditiva tardia. Nos
casos em que o contato telefonico nao foi possivel
devido a nimeros inexistentes, troca de nimero
do telefone ou chamadas nao atendidas, apds trés
tentativas em diferentes horarios, foram registrados
no caderno de acompanhamento a data ¢ hora da
ligagdo ¢ assinatura da pesquisadora, e as criangas
foram excluidas da pesquisa.

Foram entrevistadas 53 maes dentre as 195 que
trouxeram seus lactentes para o monitoramento.

Interrompeu-se a coleta considerando-se o processo
de saturagdo de dados, ou seja, quando as informa-
¢Oes passaram a se repetir. Além disso, fizemos
entrevistas com as maes que tinham disponibilidade
de tempo e horario para participar.

A entrevista semiestruturada foi conduzida
através de um roteiro composto de duas questoes
abertas, por permitir maior riqueza de dados quando
se visa uma avaliacdo; e questdes fechadas, refe-
rentes a identificagdo, situagdo familiar, composi-
¢do familiar e situa¢do econdmica'®. As questdes
abertas foram as seguintes: 1- Foi dificil para
vocé retornar até aqui? Por qué? 2- Quais motivos
fizeram vocé comparecer ao monitoramento? A
entrevista foi realizada em uma sala da institui¢do,
gravada em um aparelho de MP3 player e trans-
critas na integra. Apos, foram realizadas leituras
para o agrupamento dos conteudos e identificagdo
dos nticleos de sentido. A seguir, os dados foram
descritos e analisados.

Com a entrevista, visou-se explorar as dificul-
dades das maes em comparecerem ao Programa e as
concepgoes que elas tinham sobre as consequéncias
de uma perda auditiva na crianca.

Os dados referentes ao nimero de maes que
compareceram ao Programa e da presenga de
indicadores de risco foram inseridos no Programa
EPIINFO 6.4 e analisados com o teste do Qui
Quadrado e com o Teste de Tendéncia Linear de
Cochran-Armitage, com o objetivo de avaliar a
presenga de uma associagdo entre uma variavel com
duas categorias. O nivel de significAncia adotado
foi de 5 % (p<0,05).

Resultados

Com relagdo a presenga dos lactentes ao
Programa de Monitoramento Auditivo e de
Linguagem observou-se que, a0 comparar o ano
de 2011 aos anos anteriores, houve um aumento
significante na adesdo das maes retornando com
o lactente aos 4 meses (valor obtido de “p” foi de
0.0435) (Tabela 1).
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Tabela 1. Numero de lactentes que compareceu na triagem auditiva e no programa de monitoramento do desen-

volvimento auditivo e de linguagem nos anos de 2009, 2010 e 2011

Ano Lactentes que | Lactentes
compareceram

na triagem auditiva /frequéncia

com IR | Lactentes que

encaminhados ao Programa | compareceram na

avaliagdo aos 4 meses/

frequéncia

2009 1694
2010 1890
2011 1742

246 (14,52%)

295 (15,61%)

334 (19,17%)

121 (49,19 %)

148 (50,17%)

195 (58,38%)

IR - Indicadores de Risco

Ao aplicarmos o teste Cochran-Armitage Trend,
o valor de /Z/ foi de 0.0219, indicando que houve
uma tendéncia linear de aumento da adesdo entre os
anos 2009, 2010 com o ano de 2011. No teste de Qui-
-quadrado, o valor do “p” encontrado mostra que hou-
ve diferenga significativa entre os anos analisados, ou

seja, a mudanga de estratégia com as maes aumentou a

Teste do Qui-quadrado p=0.0435

adesdo ao Programa de Monitoramento.

Em 2011, 195 maes retornaram para o Programa
de Monitoramento do Desenvolvimento Auditivo e de
Linguagem aos quatro meses de idade. Dessas, foram
entrevistados 53 maes, que aceitaram participar do
estudo. Os dados do perfil das maes encontram-se na
Tabela 2.

Tabela 2. Perfil sociodemografico das maes entrevistadas (idade, escolaridade, estado civil, profissdo e renda fa-

miliar) e ordem de nascimento do lactente

Perfil das maes N (

anci iva (%)

Idade em anos

14-19 13
20-30 26
31-37 12
+38 02

Escolaridade

EF —EMI 23
EMC ou mais 30
Estado Civil 19
Solteira 32
Uni&o estavel 02
Separada

Ordem de nascimento 25
1° filho 18
2° filho 10

3° filho ou mais

Profissdo

Do lar 28
Secretaria 06
Comércio 11
Faxineira 05
Estudante 03
Renda familiar 49
Até 2 salarios minimos 04

> de 2 salarios minimos

24,52 %
49,05 %
22,64 %

3,77 %

43,39 %

56,60 %

35,85 %
60,37 %

3,77 %

47,17 %
33,96 %

18,86 %

52,83 %
11,32 %
20,75 %

9,43 %

5,66 %

92,45 %

7,54 %

EF- Ensino Fundamental; EMI- Ensino Médio Incompleto; EMC- Ensino Médio Completo
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Na Tabela 3, encontra-se a relagdo dos indicadores de
risco estudados nos anos de 2009, 2010 ¢ 2011. Os

dados mostram que houve uma tendéncia linear de

aumento dos Indicadores de Risco de forma geral entre
0s anos, principalmente quanto ao histérico familiar de
deficiéncia auditiva, Apgar <4 no primeiro minuto e
presenga de HIV (valor de /Z/ foi de 0.002).

Tabela 3. Presenca dos indicadores de risco em cada ano analisado

Indicador de Risco 2009 2010 2011

N % N % N %
Antecedentes familiares 89 36,17 104 35,25 87 26,04
Infecgcdo congénita 39 15,85 46 15,59 54 16,16
Anomalias craniofaciais 06 2,44 01 0,34 08 2,39
Medicamento ototéxicos 13 5,28 22 7,46 25 7,48
APGAR 39 15,85 55 18,64 64 19,16*
<4 no 1°minuto e < 6 2° minuto
Sindromes genéticas - -— 05 1,69 02 0,59
Uso de bebida alcodlica ou drogas 11 4,47 21 7,11 27 8,08
HIV + 16 6,50 17 5,76 39 11,67*
Consanguinidade 33 13,41 25 8,47 28 8,38
Total 246 100,00 295 100,00 334 100,00

Legenda: IR- Indicadores de Risco, APGAR- indice de APGAR, HIV- Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, N- numero de lactentes com o indi-

cador de risco. * teste Cochran-Armitage Trend z=0,002

Os resultados qualitativos da pesquisa serdo apre-
sentados a seguir, a partir das respostas das maes sobre
a adesdo ao Programa de Monitoramento do Desenvol-
vimento Auditivo e de Linguagem.

Das 53 maes entrevistadas, 15 (32,07%) encon-
traram dificuldades em comparecer ao Programa de
Monitoramento. A seguir, estdo as dificuldades que as
maes relataram em relagdo ao retorno ao programa. O
fator financeiro parece ser um forte componente para a
ndo adesdo:

“O dinheiro nem sempre tem pra vir”. (mde 3).

O transporte também é uma dificuldade, especialmente
para as maes que dependem de condugio cedida pela
prefeitura da cidade.

“Vim com o onibus da prefeitura, tive que trazer o
carrinho, quase ndo cabeu, como ia fazer sem o carri-
nho?” (mde 14)

“A gente depende da condugdo da prefeitura, nem sem-
pre passa em casa.” (mde 2)

A falta de apoio social e a restri¢do no horario de
atendimento foram indicadas pelas maes como obstacu-
los ao acesso ao servigo:

I >

do, s6 o horario, as vezes ndo tem quem traga.’
(mde 35).

“Eu trabalho e tive que faltar do servigo.”(mde 9)

“Tive que sair do trabalho, mas vou ter que voltar para
o servigo.” (mde 11)

A presenca de outros filhos dificulta a adesao, quando
a mae ndo tem com quem deixar a crianga:

“Deixei meu outro filho em casa, é dificil vim”. (mde 7)

Quanto aos motivos que fizeram as maes retornarem
ao Programa, algumas disseram que ficaram preocu-
padas:

“Porque eu queria ver se estava bem com ele, tudo.”
(mae 2)
“Pra ver a audicdo dela, tive toxo e fiquei preocupada.”
(mae 13)

“Fiquei preocupada, mas ela (fonoaudiologa) falou que
¢é normal. E 56 para dar uma revisdo.” (mde 23)

Outras maes relataram que s6 voltaram porque foi
agendado retorno, demonstrando ndo compreender cla-
ramente 0 motivo do comparecimento.

“Mas o retorno que estava marcado, a médica (fonoau-
diologa) falou que ndo tinha problema nenhum mas tinha
que fazer um acompanhamento.” (mde 34)
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Mas ha também depoimentos que apon-
tam para razdes em participar do Programa de
Monitoramento. Uma mae referiu a necessidade
de cuidar precocemente, caso a suspeita de surdez
se confirme:

“Principal é os cuidados dela, as vezes tem
algum problema e a gente ndo sabe, quanto mais
cedo melho.” (mde 32)

Outras maes mencionaram sentirem-se culpa-
das pela surdez do filho, caso esta seja confirmada,
devido ao uso de tabaco ou drogas e algumas se
justificam:

“Porque eu fumei demais na gravidez. Ele ja
escuta bem, enxerga bem, da risada, bem esperti-
nho.” (mae 30)

“Eu ndo mego esfor¢o, ndo sabia que estava
gravida e eu usava entorpecente, tenho pavor de
saber que alguma coisa pode acontecer com ela.”
(mde 19)

Discussdo

Esta pesquisa ¢ parte integrante de um projeto
voltado a saude auditiva de neonatos que realizam
a triagem auditiva neonatal e que possuem um ou
mais indicadores de risco para perda auditiva de
inicio tardio ou de forma progressiva. Este estudo
¢ um primeiro mapeamento sobre um tipo de pro-
grama relativamente novo e, portanto, ainda com
poucos estudos, inclusive com uso de diferentes
estratégias de atuacdo fonoaudioldgica.

Com relacdo a presenga dos lactentes ao
Programa de Monitoramento Auditivo e de
Linguagem observou-se que ao comparar o ano
de 2011 aos anos anteriores, houve um aumento
significante na adesdo das maes retornando com o
lactente aos 4 meses.

Uma das razdes do nosso estudo ter aumentado
o numero de maes no Programa, pode ser explicado
pelo uso das duas estratégias (telefonema + folheto
explicativo), sendo o folheto uma forma de auxi-
liar as maes na compreensdo da importancia do
acompanhamento do desenvolvimento do lactente
em fung¢@o de algum indicador de risco para perda
auditiva. Pesquisadores'! afirmam que melhorar a
qualidade da medida da adesdo, tanto no contexto
clinico quanto no de pesquisa, ¢ importante por

varias razdes. No contexto clinico, o0 monitora-
mento da adesdo ¢ fundamental para identificar
precocemente aqueles pacientes em risco de nao
adesdo, ou aqueles que ja estdo apresentando difi-
culdades, a fim de planejar intervengdes de apoio
ao tratamento de acordo com cada caso. No que
concerne ao contexto de pesquisa, 0 aprimoramento
das medidas de ades@o pode dar informagdes mais
precisas acerca da prevaléncia de ndo adesdo,
sobre preditores de baixa adesdo e identificagao de
populagdes mais vulneraveis a serem priorizadas
no desenvolvimento de politicas ptblicas.

Segundo Reiners (2008), os fatores para a ndo
adesdo podem estar relacionados ou aos servigos
de saude: localizagdo da unidade (ser distante do
domicilio); ou ao paciente: fatores culturais, dificul-
dades financeiras, esquecimento do dia da consulta,
pouco conhecimento sobre a doenca, dificuldade
psicoldgica de lidar com a situacdo; relacionados
a dados geograficos; faixa etaria: muitos jovens;
baixo nivel de escolaridade; solteiros'?. O esque-
cimento do dia da consulta foi um fator bastante
frequente neste estudo, pois se passa um periodo de
4 meses entre a marcagao ¢ a data da consulta. Para
evitar tal fato, os telefonemas ajudam a lembrar
da data, pois varias maes referiram que haviam
se esquecido da data do retorno e agradeciam a
pesquisadora por ter ligado.

Em uma pesquisa com maes que deveriam
retornar para o reteste de um programa de triagem
auditiva®, observou-se que dentre os fatores que
parecem influenciar negativamente a adesdo das
diades destacam-se: menor nivel de escolaridade
materna, maes com apenas um filho e auséncia de
indicadores de risco para perda auditiva. Devem
também ser considerados aqueles fatores que
puderam ser depreendidos dos discursos das maes.
Elas acreditam que ndo ¢ necessario finalizar a
avaliagdo auditiva, ja que 0 exame ndo apresentara
alteragdo. A falta de audi¢do ndo se constitui, para
parcela significativa das maes, em um problema
que necessitaria de preocupagao ou de investigacao
junto a profissionais especializados.

Em outro estudo, tem-se que entre 0os motivos
para o nao comparecimento aos retornos recomen-
dados estdo: a falta de informagao dos pais quanto
as causas, os sintomas e o impacto da perda auditiva
sobre o desenvolvimento global da crianga; a idéia
comum entre as maes de que seus filhos ndo tém
riscos de apresentar perda auditiva, ¢ a ansiedade
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desencadeada nas maes pela situagdo de seu filho
estar sendo testado'.

No que se refere ao perfil das maes que retorna-
ram ao Programa de Monitoramento, observou-se
que em relacdo a idade materna, esta foi bastante
variavel, com maes de 14 até 39 anos. Entretanto,
houve um total de 13 maes (24,52%) entre 14-19
anos. Esse dado ¢ relevante, pois estudos apontam
o menor nivel de escolaridade e a menor idade
materna como fatores de relevancia para a nao
adesdo as medidas de cuidado em satide. No
entanto, esse dado contrasta com outro estudo',
que observou que entre as maes com menos de
26 anos, 42,6% ndo compareceram ao retorno e
entre aquelas com 26 anos ou mais, 40,0% nao
compareceram. Na presente pesquisa, o numero de
maes jovens (13 no total) pode estar relacionado a
preocupagdo quanto a audi¢do do primeiro filho,
e também ao papel das avos das criangas, pois
tivemos a presenga de 32 avos que acompanharam
as filhas e netos, que diziam ajudar e incentivar na
continuidade ao tratamento, participando ativa-
mente do processo.

Quanto a escolaridade, 30 maes (56,60%) pos-
suiam Ensino Médio Completo ou Superior. Esse
dado corrobora com outros dois estudos®¢, pois o
nao comparecimento foi mais comum entre aque-
las com menor nivel de escolaridade comparadas
aquelas com maior escolaridade, o que evidenciou
que quanto menor o numero de anos de estudos
da mae, menor também a probabilidade de sua
participag@o ao retorno.

Quanto ao estado civil, 32 maes (60.37%)
estavam em uma unido estavel. A participac¢do da
familia no tratamento da crianga é relevante, nao
somente para o desenvolvimento neuropsicomotor,
cognitivo e lingiliistico, mas também para favorecer
a socializa¢do, a formacdo de vinculo afetivo e a
prevencao de deficiéncias secundarias'®. As maes
demonstram-se mais seguras nos cuidados diarios
com seus filhos e no cumprimento das orientagdes
domiciliares quando o pai ou a avo estdo presentes.
Na pesquisa aqui relatada, o familiar cuidador enfa-
tiza o envolvimento do companheiro, dos irmaos
da crianca e da familia estendida (tios, avos) no
processo de tratamento fonoterapico, percebendo-
-0s como suporte para que o cuidador primario
possa levar a crianga aos atendimentos. A maior
responsabilidade, entretanto, recai em um membro
da familia, quase sempre a mae.

Com relagdo ao numero de filhos, 25 maes
(47,17 %) nao tinham outros filhos, portanto,
quase a metade do nimero de lactentes que com-
pareceram era o primeiro filho, talvez pelo fato
de as maes do estudo serem muito jovens, o que
pode indicar que mées primigestas aderem mais ao
monitoramento. A ndo adesdo de maes com mais
filhos, pode ser relacionada com a dificuldade de
gerenciar uma prole maior. Esse dado contrasta
com outro estudo, que observou que as méaes com
apenas um filho tiveram uma maior proporgdo de
ndo comparecimento (50,0%) em comparagdo com
as maes que possuiam mais filhos (31,3%)".

A profissdo do lar foi referida por 28 maes
(52,83 %) do nosso estudo. Essas maes muitas
vezes nao tém com quem deixar os filhos e acabam
por ndo trabalhar, realizando as tarefas domés-
ticas. Em uma pesquisa realizada no interior de
Sao Paulo'¢, observou-se que 34% das maes que
compareceram ao retorno a um programa de moni-
toramento trabalhavam, 34% eram do lar, sendo
que 92,45% das familias tinham renda de até dois
salarios minimos. O alto indice de evasao, neste
estudo relatado, foi prin—cipalmente na populacao
de baixa renda, por ndo dispor de recursos finan-
ceiros para se locomover ao local das consultas.
Contudo, observou-se que quando a variavel con-
dicao financeira foi controlada, mesmo assim houve
um alto nimero de auséncia no agenda—mento pro-
posto, demonstrando que esse nao seria o fator que
mais interfere na adesdo ao tratamento. A adesdo
ao tratamento, por parte da familia e do paciente,
depende de varios aspectos sociais, econdmicos,
educacionais, cognitivos e interacionais'’.

Com relagdo ao item relacionado a presenga
de indicadores de risco, uma pesquisa realizada em
uma maternidade de Sao Paulo'®, encontrou que,
de uma amostra de 589 protocolos obtidos, 152
(25,8%) apresentaram indicadores de risco com-
pativeis com aqueles definidos pelo COMUSA® e
que os indicadores de risco observados na amostra
foram mais prevalentes: historico familiar de perda
auditiva, boletim de Apgar de 0 a 4 no 1° minuto,
uso de medicamentos ototoxicos. Encontraram
ainda um unico indicador de risco em 98 proto-
colos (65%).

Corroborando as autoras acima, no presente
estudo o indicador de risco com maior prevaléncia
foi o historico de perda auditiva, ou seja, os ante-
cedentes familiares de perda. Outros indicadores
de alta incidéncia foram: infec¢des intrauterinas
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(13,55%) e medicagdo ototoxica (13,55%). Uma
pesquisa com 798 neonatos verificou que da popu-
lagdo de alojamento conjunto, 25,6% apresentaram
fator de risco para perda auditiva e o mais encon-
trado foi a presenga de antecedentes familiares de
perda auditiva (25%)"°.

No nosso estudo, houve uma tendéncia linear
de aumento dos Indicadores de Risco de forma
geral entre os anos, principalmente quanto ao indice
de Apgar < 4 no primeiro minuto e presenca de
HIV. Nao temos uma explicagdo para o aumento
no Indice de Apgar < 4 no quinto minuto, pois
esse Indice é utilizado ha muitos anos como um
método de avaliagdo da resposta do recém-nascido
(RN) apos as manobras realizadas com o mesmo
logo ao nascimento. Como hipoétese, temos que a
Maternidade de onde vém os lactentes atende a
populagdo de uma regido definida de Campinas
para casos de gestacao de baixo risco, mas ¢ tam-
bém a maternidade de referéncia secundaria para
uma microrregido e terciaria para os casos mais
complexos de uma populagdo de cerca de 5.000.000
de habitantes da macrorregiao de saude ao redor de
Campinas, com todos os seus municipios. Sendo
assim, ha a ocorréncia de mais partos de risco e,
portanto, uma maior chance de complicagdes tanto
para a mae quanto para o neonato.

No caso da presenca de maes com HIV +, ¢
citado na literatura que houve um aumento nos
casos de AIDS (condi¢do em que a doenca ja se
manifestou) desde o inicio da epidemia, em 1980%.
Atualmente, ainda ha mais casos da doenca entre
os homens do que entre as mulheres, mas essa
diferenca vem diminuindo ao longo dos anos. Esse
aumento proporcional do nimero de casos de AIDS
entre mulheres pode ser observado pela razao de
sexos (nimero de casos em homens dividido pelo
numero de casos em mulheres). Em 1989, a razao
de sexos era de cerca de seis casos no sexo mas-
culino para cada caso no sexo feminino. Em 2011,
ultimo dado disponivel, chegou a 1,7 casos em
homens para cada um em mulheres. A faixa etaria
em que a AIDS ¢ mais incidente, em ambos 0s
sexos, ¢ ade 25 a 49 anos de idade. Em relagdo aos
jovens, os dados apontam que, embora eles tenham
elevado conhecimento sobre prevengdo da AIDS
e outras doencas sexualmente transmissiveis, ha
tendéncia de crescimento do HIV. Quanto a forma
de transmissdo entre os maiores de 13 anos de
idade, prevalece a sexual. Nas mulheres, 86,8% dos

casos registrados em 2012 decorreram de relagdes
heterossexuais com pessoas infectadas pelo HIVZ.

Com relacdo ao relato das maes sobre a ade-
sdo ao Programa, observou-se que a logistica de
deslocamento com o bebé para vir ao atendimento,
a falta de recursos financeiros, o horario das ava-
liacdes, a necessidade de dispensa no trabalho e a
presenca de outros filhos sdo razdes relatadas que
dificultam a participacdo sistematica no Programa
de Monitoramento. Em um estudo sobre a adesao a
um programa de monitoramento?®! foi demonstrado
que, inicialmente, ndo sdo claras para os pais as
razdes para o monitoramento, € a primeira ava-
liacdo ¢ esperada com preocupacdo, pois temem
possiveis resultados negativos. No desenvolvi-
mento de programas de monitoramento espera-se
que os pais sejam esclarecidos, acolhidos e acom-
panhados durante todo o processo, pois tendem a
experimentar ansiedades e preocupacdes. O estudo
acima citado recomenda que as informagdes devam
ser claras e detalhadas sobre as avaliagdes, o que
pode ajudar a minimizar as preocupagdes. Além
disso, deve ser prevista alguma provisdo de recur-
sos financeiros para familias de segmentos pobres
da sociedade para que se garanta a freqiiéncia nas
avaliacdes. Outro aspecto observado no estudo ¢
que o trabalho deve ser desenvolvido por equipe
multidisciplinar, criando-se oportunidades para
que se valorizem as atitudes dos pais em relacao
a saude da crianga e que 0s pais possam perceber
que seu envolvimento faz diferen¢a no processo de
desenvolvimento da crianga.

Por outro lado, algumas maes do nosso estudo
mostraram-se conscientes da importancia de seu
papel para o tratamento e conseqiiente evolucao da
crianga. Outras demonstraram diivida ou ndo mani-
festaram em seus discursos consciéncia do signifi-
cado de sua participag@o. As maes que aderiram ao
Programa de Monitoramento do Desenvolvimento
Auditivo e de Linguagem disseram ser importante o
acompanhamento do filho. Identificou-se, também,
que as informagoes e os esclarecimentos que a mae
possui sobre a doenga influenciaram no processo
de adesdo. O papel das maes ¢ essencial para a
evolugdo do filho no que se refere a audicao ¢ a
linguagem e para trazer os filhos ao atendimento®.
Os relatos das maes também norteiam o trabalho
de orienta¢do e evolucdo. Enfim, ha uma constante
troca entre maes/familiares e profissionais envolvi-
dos com o processo do “cuidar”, visto no estudo.
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Conclusao

Foi observado neste estudo, que a adesdo ao
Programa de Monitoramento do Desenvolvimento
Auditivo e de Linguagem aumentou com as estra-
tégias utilizadas, ou seja, os telefonemas dois dias
anteriores a data de retorno e a entrega de panfletos
explicativos.

Mies que retornaram ao Programa e que se
dispuseram a participar das entrevistas sdo aquelas
com unido estavel, jovens, residentes da cidade em
que o estudo foi feito, com ensino médio completo,
sem atividade de trabalho fora do lar e com renda
até dois salarios minimos.

As respostas das maes revelaram o interesse
delas em participar do programa, seguindo as orien-
tagdes dos profissionais. As expectativas da mae
frente ao possivel diagndstico da perda auditiva da
crianga influenciaram na adesdo ao Programa de
monitoramento. As dificuldades de participagdo,
por sua vez, referiram-se a condi¢des sociais: a falta
de recursos financeiros, o horario das avaliagdes,
as dificuldades com a dispensa no trabalho e com
os cuidados com outros filhos.

Além das estratégias utilizadas, a escuta e o
acolhimento da mae pelos fonoaudidlogos pos-
sivelmente auxiliaram no processo de adesdo ao
monitoramento e, em relacdo a isso, outros estudos
deverdo ser desenvolvidos para investigar tais
aspectos. E preciso que os profissionais da satide
atuem junto a familia, apoiando, esclarecendo,
criando um espago para escuta e motivando-a a
participar ativamente do processo.
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