Eduardo Jorge Custédio da Silva’
Rita de Céssia Harumi Nacajima
Pinto*

Roberta Pinheiro Lima?

Roséria de F&tima Corréa Maia®
Vera Regina Loureiro Silva*
Hilda Barroso Lima*

Claudia Rodriguez Fulco*
Méarcia Regina Gomes*

Joana D'Arc Borges de Oliveira*
Edna Géis Lima*

Ana Regina Griner*

Ednéa Maria Pimenta*

As deficiéncias multiplas vém
se tornando uma preocupacao
crescente para os setores de sau-
de e de educacao. No Instituto
Nacional de Educacao de Surdos
— INES, foi criado um servico para
atender a demanda dessa popula-
cao com outras deficiéncias asso-
ciadas a surdez. Este trabalho visa
conhecer as caracteristicas da po-
pulacao atendida. Os casos de
origem genética apontam para
uma possivel mudanca a médio e
longo prazos da etiologia das de-
ficiencias. Observamos, também,
a importancia de causas de cari-
ter ambiental e, portanto, evita-
veis. A presenca de casos sem
causa determinada justifica ainda,
a procura constante do diagnos-
tico para uma melhor compreen-
sao dessa populagao ¢ oferta de
atendimento adequado.

Acreditamos que este estudo
preliminar possa ampliar nosso
conhecimento a respeito de ques-
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Caracteristicas de
uma populacadao
com multiplas
deficiéncias
associadas

i

toes concernentes aos individu-
os que apresentam multiplas de-
ficiéncias e, por conseguinte, pro-
piciar a criagao de politicas e es-
tratégias de intervencao junto a
essa clientela.

Palavras-chave: multiplas
deficiéncias; surdez; etiologia;
intervencao.

Abstract

Multiple deficiencies are beco-
ming an important preoccupa-
tion to bealth and education ser-
vices. In the Instituto Nacional de
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a surdez:

" um estudo piloto

Educacdo de Surdos — INES a
service was created lo take care
of that population, that bas other
deficiencies associated to deafness.
This study aims at understanding
the characteristics of that people.
Genetic cases point out a possible
change at medium or long term
of deficiencies’ etiologies. We
notice the importance of environ-
mental causes, therefore avoi-
dable. The presence of undeter-
minated cases justifies the cons-
tant search for diagnosis, for a
better understanding of that peo-
ple, and for the provision of proper
services.

We believe this preliminary
study can amplify our knowledge
about questions related to indivi-
duals who present multiple defi-
ciencies, and it can foster the
Sformulation of policies and stra-
tegies of intervention aimed at

that population.
Key words: multiple defi-

ciencies; deafness; etiologies;
intervention.
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1. Introducao

Segundo dados da Organizacao
Mundial de Saide — OMS (1996),
as multiplas deficiéncias atingem
em torno de 10% da populacao
mundial e sao consideradas um
problema de satude publica.

Com o advento de novas pro-
pedéuticas médicas e a maior dis-
ponibilidade de servicos especia-
lizados, principalmente os concer-
nentes as medicinas fetal e neo-
natal, observou-se, nos ultimos
anos, o crescimento da popula-
¢do de risco, com corresponden-
te ampliacao de sua expectativa
de vida. Essa nova realidade vem
sofrendo revisoes, tanto no que
diz respeito aos procedimentos
médicos quanto as suas implica-
coes €ticas, tecnocientificas, pe-
dagogicas e sécio-econdmicas.

O melhor desempenho médi-
co nos cuidados aos prematuros
que sofrem andxia no parto, que
apresentam ma-formagao, que sio
afetados por doencas genéticas
entre outras, tem propiciado mai-
or longevidade desses individu-
os com alguma melhoria em sua
qualidade de vida.

Gradativamente, e em name-
ro cada vez maior, criancas que,
anteriormente, nao tinham pers-
pectiva de algum tipo de atendi-
mento ou inser¢ao escolar encon-
tram, nos dias atuais, meios de
desenvolver suas potencialidades
nas principais capitais brasileiras.
Apesar de o trabalho de estimula-
¢ao essencial ser oferecido em es-
colas especiais, instituicoes espe-
cializadas ou, em alguns casos, no
proprio ambiente doméstico, por
profissionais autonomos qualifi-
cados, grande parte dessa clien-

[...] criancas que, anteriormente, ndo tinham
perspectiva de algum tipo de atendimento ou
inserg¢do escolar encontram, nos dias afuais,
meios de desenvolver suas potencialidades
nas principais capitais brasileiras.

tela ainda nao € atendida pelos
servicos publicos de educacao e
de saude.

A Conferéncia Mundial da
UNESCO sobre Necessidades Edu-
cacionais Especiais, realizada em
1994, enfatiza a importiancia da
universaliza¢ao do ensino. Segun-
do essa conferéncia, a educacao
¢ questao de direitus humanos e
os individuos com deficiéncias
devem ter garantido o acesso a
uma escola organizada de modo
a contemplar as necessidades es-
pecificas de todos. Para Stainback
(1999), o objetivo da educacio
inclusiva € o de atender “todo e
qualquer ser humano — indepen-
dente de seu talento, deficiéncia,
insercao social de classe e de sua
cultura — em escolas e salas de
aula provedoras, onde todas as
necessidades dos alunos sejam
satisfeitas”.

O Instituto Nacional de Edu-
cacao de Surdos — INES, localiza-
do no Municipio do Rio de Ja-
neiro, centro de referéncia na
irea da surdez, possui em sua
missio institucional o compro-
misso com acoes na darea da
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prevencao e da educacao de in-
dividuos surdos.

Na populagao de surdos, ob-
servamos o aparecimento € cres-
cimento do nimero de criancas
com multiplas deficiéncias que
tém uma dificuldade adicional
para a sua escolarizacao. Com o
objetivo de atender as demandas
dessa populacao, foi criado no
INES, no ano de 2000, o Centro
de Atendimento Alternativo Flo-
rescer — CAAF.

Neste artigo, serao apresenta-
dos e discutidos os dados de in-
dividuos com multiplas deficién-
cias que tém em comum a pre-
senca da surdez. Para tanto, foi
realizada uma avaliacao retrospec-
tiva de todos os 88 alunos aten-
didos no CAAF de marco de 2000
adezembro de 2004. Acreditamos
que a discussao de nossos dados
serda de grande importincia para
os profissionais que atuam na
educacao especial, na medida em
que, no Brasil, ha, ainda, pouca li-
teratura que reuna a preocupacio
clinica e educacional em uma pro-
posta multidisciplinar de atendi-
mento a essa populacao.

Acreditamos que a discussdo de nossos dados
serd de grande importancia para os
profissionais que atuam na educagdo
especial [...]
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Tabela relativa ao numero de
criancas e jovens encaminhados
a0 CAAF no periodo de 2000 a
2004.

... ESPACO ABERTO

CAAF — 2000 a 2004

Em atendimento no CAAF 31 35% Apo6s quatro anos de atendi-
Encaminhamento ao Colégio de Aplicacao/INES 12 14% mento, levantamos alguns dados
Encaminhamento para outras instituicoes 09 11% significativos em relagao a esse
Inelegiveis 11 12% grupo de criangas e jovens sur-
Aguardando vaga 08 9% dos com outros comprometimen-
Abandonos 14 16% tos associados. Continuam sendo
Desligamento por idade 03 3% atendidos, nesse Centro, 35% do
Total 88 170% grupo avaliado, subdivididos em
Fonte: INES-DISOP / 2004 . atendimento grupal e atendimen-
3 to individual, de acordo com as
Tabela relativa a etiologia da | ol ec%ﬁcidades deeadaaso. Apos
surdez e/ou outros comprometi- * atendlmem.()eacomPanhamento,
— 14% das criangas e jovens foram
i encaminhados ao Colégio de
: Aplicacao do INES, para ingresso
Etiologia e/ou reingl:ésso em turma regu-
lar de escolaridade. Outros 11%
Indefinida 33 dos casos foram encaminhados
Rubéola Congénita 27 para outras instituicoes, apos es-
Meningite 07 tudo de caso da equipe, totali-
Prematuridade - 06 zando, dessa maneira, 60% dos ca-
Citomegalovirus 02 sos em atendimento especializado.
Rubéola/Sifilis Congénitas 01 Do grupo restante, 12% foram
Rubéola Congénita/Hereditariedade 01 considerados inelegiveis para os
Sindrome Displasia Oculo-auriculo-vertebral 01 atendimentos oferecidos no
Sindrome Wolf-Hishorne 01 CAAF; 9% foram considerados ele-
Sindrome 01 giveis e aguardam ser atendidos;
Toxoplasmose 01 16% abandonaram o atendimen-
Sifilis Congénita 01 to e, em alguns casos, a familia
Antibioticoterapia 01 nio compareceu a entrevista ini-
Varicela 01 cial. Os 3% restantes foram desli-
Sem dados 04 gados dos atendimentos por se
Total 88 encontrarem acima do limite de
Fonte: INES-DISOP / 2004 . idade estabelecido para esse Cen-

. tro, ou seja, 18 anos.
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Em relagdo a avaliagao de di-
agnostico clinico dos alunos, en-
contramos as infecgoes congéni-
tas e, especialmente, a rubéola,
como a principal causa. Esse fato
pode ser explicado pelo tropismo,
ou seja, acometimento preferen-
cial, que elas possuem pelo VIII
par craniano (nervo auditivo) e
pelo globo ocular. No entanto,
esse numero pode estar superes-
timado, pois temos confirmacao
sorologica apenas no caso de si-
filis e em dois casos de rubéola.
Um terceiro caso, com diagnosti-
co inicial de rubéola, teve, apos
avaliacao realizada pela equipe do
INES, confirmada doenga genéti-
ca como etiologia. Sabemos que
a prevaléncia das infeccoes con-
génitas € grande em nosso meio,
mas devemos sempre procurar
confirmar nosso diagnéstico na
medida em que existem mais de
quarenta causas genéticas de sur-
dez associadas a outras deficién-
cias listadas no OMIM (On Line
Mendelian Inberitance in Man) ou
encontradas na literatura especi-
alizada.

O sexo masculino predomi-
nou com 61 casos (69% dos ca-
s0s). Esse predominio reafirma os
dados da literatura, porém supe-
ra as estatisticas habituais. Esse fato
pode estar relacionado a presen-
¢a de doencas genéticas ligadas
a0 cromossomo X, como também
a um maior investimento das fa-
milias na educacio de meninos.

Pudemos observar também
que, embora a meningite seja im-
portante causa de surdez em nos-
SO meio, nao encontramos mui-
tos casos diagnosticados na popu-
lacac analisada.

A presenca da asrixia perinatal
e da prematuridade como causas
importantes das deficiéncias mul-
tiplas confirmam os dados das li-
teraturas nacional e internacional,
reforcando a necessidade de me-
lhorar o atendimento a gestante
e ao recém-nascido.

Observamos alguns alunos
com doengas genéticas como cau-
sa basica da surdez, mas constata-
mos a presenca de outros paci-
entes com doenca genética que
justificavam os comprometimen-
tos associados. E bastante signifi-
cativo o namero de surdocegos
(17%) e de criancas com altera-
¢oes relacionadas a funcoes men-
tais superiores.
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A presenca de doencas gené-
ticas sinaliza a mudanca de
etiopatogenia que tende a ganhar
relevincia 2 medida que as cau-
sas ambientais para a surdez e para
as multiplas deficiéncias venham
a ser minimizadas por meio de
politicas de satude publica. Isso
também sinaliza a importancia da
atuacdo de uma equipe multidis-
ciplinar no atendimento dessas
criangas € jovens, envolvendo os
aspectos biopsicossociais.

O grande namero de casos de
causa indeterminada, para os com-
prometimentos em questao, de-
monstra 0 pouco conhecimento
das caracteristicas dessa popula-
cdo e indica a necessidade de
melhorar o processo de diagnos-
tico do sistema de saude em nos-
SO meio.

A analise geral das causas apre-
sentadas reafirma a necessidade
de melhoria do atendimento a
nossa populacao, pois trata-se, em
grande medida, de causas evita-
veis de agressao ao sistema ner-
voso central e O0rgaos anexos.

Do ponto de vista institu-
cional, a presenca de casos com
diagnostico equivocado de surdez
sinaliza para a importancia de um
trabalho multi e transdisplinar nao
s6 no acompanhamento do aluno
como na sua avaliacao inicial.

O grande numero de casos de causa
indeterminada, para os comprometimentos
em questdo, demonstra o pouco
conhecimento das caracteristicas dessa
populacao e indica a necessidade de me-
lhorar o processo de diagnéstico do sistema
de saude em nosso meio.
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Acreditamos que este estudo
preliminar possa ter ampliado
nossos horizontes no tocante ao
conhecimento das questoes
concernentes a multipla deficién-
cia em nosso meio. As caracteris-
ticas aqui apontadas devem pro-
piciar a criacdao de politicas e es-
tratégias de intervencao, tentan-
do diminuir sua incidéncia e
prevaléncia e, por conseguinte,
melhorar a condicao de vida e in-
sercao na sociedade de pessoas
com multiplas deficiéncias.

Os dados aqui apresentados
demonstram uma diversidade de
causas para os quadros de surdez
associada a‘outras deficiéncias e
apontam a necessidade de ampli-
acao de politicas de prevencao de
doencas como a rubéola e a me-
ningite, como também de melho-
ria do acompanhamento as ges-
tantes de risco e aos recém-nasci-
dos prematuros, com o objetivo
de diminuir a incidéncia de ca-
sos de deficiéncias maltiplas pos-
siveis de serem evitadas. Cabe sa-
lientar, ainda, a urgéncia de or-
ganizacao de programas de aten-
dimento especializado e de for-
magao e capacitacao em servico
de professores e demais profissi-
onais para atuarem junto a essa
populacao.
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