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RESUMO

Objetivo: Investigar a vivência das mães entre a suspeita, 
o diagnóstico de surdez e o encaminhamento para habilitação, 
bem como a percepção delas a respeito da forma como foi 
dado e explicado o diagnóstico.

Métodos: Estudo qualitativo com dez mães ouvintes com filhos 
surdos que frequentavam atendimento especializado em Centro 
de Estudos e Pesquisas em Reabilitação, no estado de São Paulo, 
há pelo menos dois anos. Realizou-se entrevista semiestruturada 
com as mães e foi feita análise da fala das participantes, buscando 
compreender o sentido que as mães deram à sua comunicação.

Resultados: Apesar do diagnóstico de seis crianças ter 
sido feito antes de um ano de idade e, considerando-se os 
múltiplos sentimentos das mães frente à surdez de seus filhos, 
observou-se que, em alguns casos, o diagnóstico poderia ter 
ocorrido antes se a fala das mães fosse valorizada. Percebeu-se 
dificuldade de “escuta” dos profissionais da saúde em relação 
às dúvidas, queixas e questionamentos das mães. Constatou-se 
que, em alguns casos, mesmo quando ocorreu a triagem 
auditiva neonatal ou o diagnóstico oportuno, retardou-se 
o atendimento à criança porque não foram feitos encami-
nhamentos adequados para locais que trabalham na área da 
surdez. No momento do diagnóstico, a forma como foi comu-
nicada a surdez à família necessitaria levar em consideração 
as condições sociais, culturais e emocionais das mães.

Conclusões: Ressalta-se a importância da qualificação 
e atenção dos profissionais de saúde, para possibilitar o 
diagnóstico precoce, o apoio aos pais e o encaminhamento e 
seguimento adequados para os casos de surdez.

Palavras-chave: surdez; diagnóstico; mães; pediatria.

ABSTRACT

Objective: To investigate the experiences of mothers 
concerning the suspicion of deafness, the diagnosis and the 
referral to rehabilitation, as well as their perception about 
how the diagnosis was presented and explained.

Methods: Qualitative study with ten hearing mothers 
of deaf children who attended specialized treatment at São 
Paulo State, Brazil, for at least two years. A semi-structured 
interview with the mothers was performed and data were 
analyzed by examining of participants speeches, seeking to 
understand the meaning that mothers attributed to their 
own words.

Results: Although the diagnosis of six children was 
done before 12 months of age and considering mothers’ 
multiple feelings on facing the deafness of their children, 
earlier diagnosis would have been possible if maternal 
observations have been given adequate value. Health 
professionals showed some difficulties in “listening” 
mothers’ doubts, complaints and inquiries. In some cases, 
even when the diagnosis of deafness was appropriate by 
newborn hearing screening or clinical tools, children’s 
treatment was delayed because referrals for specialized 
centers were inadequate. At the moment of communicat-
ing the problem, social, cultural and emotional needs of 
the mothers were not considered.

Conclusions: The qualification and attention of health 
professionals is important to enable the early diagnosis of 
deafness, allowing appropriate support for the family and 
patients’ referral and follow-up.

Key-words: deafness; diagnosis; mothers; pediatrics.
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Introdução

Entre os distúrbios da comunicação, a surdez ocupa um 
lugar de destaque, pois traz graves consequências ao de-
senvolvimento global do ser humano. Para Vygotsky(1), a 
linguagem fornece os conceitos e as formas de organização 
do real, que fazem a mediação entre o sujeito e o objeto 
de conhecimento. É a linguagem que constitui o sujeito, 
tendo duas funções básicas, o intercâmbio social e o pen-
samento generalizante. Considerando que a maioria das 
crianças surdas nasce em famílias ouvintes, é imprescindível 
o diagnóstico precoce da surdez para que os pais possam 
ser orientados, já que geralmente usam a linguagem oral, 
inacessível aos surdos. A dificuldade de acesso à linguagem 
oral tem como consequência a dificuldade em adquirir 
uma língua, o que acarreta problemas ao desenvolvimento 
cognitivo, social e emocional(1,2).

No período que se segue ao diagnóstico da perda auditi-
va, os pais são fortemente influenciados pelas informações 
que recebem. A forma como percebem a surdez e as funções 
do aparelho auditivo e, também, a atitude do profissional 
que os atendeu, bem como a qualidade do aconselhamen-
to, interferem na decisão dos pais em relação aos recursos 
comunicativos(3) que serão utilizados na interação com os 
filhos surdos.

Na maior parte das vezes, os pais apresentam dificuldades 
em notar a perda auditiva, pois as pessoas surdas têm uma 
audição residual, podendo responder à vibração, ao estímulo 
visual ou à pressão do ar criada pela batida de objetos ba-
rulhentos, emitindo pseudorrespostas(4). Isso também pode 
ocorrer no momento da consulta com o pediatra, dificul-
tando a suspeita e postergando o encaminhamento para o 
otorrinolaringologista(5).

Os pais, quando percebem que a criança não escuta, so-
frem a perda da fantasia de um filho perfeito(4). Marchesi(6) 
afirma que o diagnóstico da surdez é extremamente doloroso 
para os pais ouvintes. A notícia da surdez é uma experiência 
estressante(7) e gera nos pais não somente sentimentos de 
tristeza, mas também de ansiedade e insegurança diante 
do desconhecimento das consequências futuras da perda 
auditiva(8). Estudos(4,7-11) indicam que a descoberta da surdez 
em um filho pode desencadear diversas reações na família. No 
entanto, quando os sentimentos de negação, raiva, mágoa, 
dor, culpa e depressão, entre outros, são compartilhados, é 
mais provável que os pais consigam enfrentar a realidade e 
buscar estratégias que facilitem e minimizem as consequên-
cias da surdez.

Atualmente, é rotina em diversas maternidades a triagem 
auditiva neonatal, um procedimento inicial capaz de identifi-
car precocemente as alterações auditivas, possibilitando que, 
nos casos indicativos, os recém-nascidos sejam encaminhados 
para outros exames visando confirmar o diagnóstico(12).

O momento do diagnóstico é crucial para os pais, pois 
eles recebem uma notícia que, na maioria das vezes, não é 
esperada e podem entrar em choque por não compreender 
ou desconhecer os termos e procedimentos, levando-os a 
uma reação de pânico(4,7). Entendendo a importância deste 
momento para a família, este estudo teve como objetivo in-
vestigar a vivência das mães entre a suspeita, o diagnóstico 
de surdez até o encaminhamento para a habilitação, bem 
como a percepção delas a respeito da forma como foi dado e 
explicado o diagnóstico.

Método

Este estudo é um recorte de uma pesquisa maior intitulada 
“Aspectos psicossociais da surdez: a representação social de 
mães ouvintes”(13), que se caracteriza como uma pesquisa qua-
litativa. A abordagem qualitativa ocupa-se com os processos, 
ou seja, saber como os fenômenos ocorrem naturalmente e 
como são as relações estabelecidas entre esses fenômenos(14). 
Dessa forma, buscou-se compreender o processo de vivência e 
os significados atribuídos pelas mães desde a suspeita de que 
algo de “errado” acontecia com o filho até a conduta após o 
diagnóstico. O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética e 
Pesquisa da Faculdade de Ciências Médicas da Unicamp.

Fizeram parte da pesquisa dez mães ouvintes com filhos 
surdos que frequentavam atendimento especializado em 
um Centro de Estudos e Pesquisa em Reabilitação de uma 
cidade do estado de São Paulo, há pelo menos dois anos. Por 
ser uma pesquisa qualitativa, o número de participantes não 
foi previamente definido, seguindo-se a amostragem por 
saturação. No Quadro 1, são apresentadas as características 
das mães (idade, escolaridade, ocupação), de seus filhos 
surdos (idade e grau, etiologia e idade do diagnóstico da 
surdez) e a renda familiar.

Após explicar a pesquisa e obter a assinatura do termo de 
consentimento livre e esclarecido, procedeu-se a entrevista 
semiestruturada das mães, que foi gravada com equipamento 
de audiocassete e transcrita. Os temas norteadores para este 
estudo foram o diagnóstico da surdez e o encaminhamento, 
sendo analisados os tópicos: quando, como e quem suspeitou 
que o filho não ouvia, quando e como ocorreu o diagnóstico da 
surdez e como ocorreu o encaminhamento para habilitação.
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Resultados e discussão

Os dados das entrevistas permitiram verificar que, antes 
da confirmação do diagnóstico da surdez, a maioria das mães 
passou por um período de suspeita de que algo não estava bem 
com o filho, quer seja porque ele não se assustava ou reagia a 
sons/barulhos ou porque não falava. Algumas mães tentaram 
compartilhar suas suspeitas com o pediatra, mas, segundo 
elas, nem sempre as suas dúvidas foram investigadas.

Quanto ao diagnóstico propriamente dito, no caso das mães 
participantes nesse estudo, constatou-se que seis tiveram a con-
firmação da surdez de seus filhos antes deles completarem um 
ano de idade. Para a realidade brasileira, o diagnóstico nestes 
casos ocorreu precocemente. Dois deles, por terem pessoas 
surdas na família, já estavam fazendo acompanhamento com 
médico geneticista para investigar provável causa da surdez 
(síndrome de Waardenburg). Das quatro crianças restantes, 
três tiveram o diagnóstico de surdez entre um e dois anos de 
idade e uma aos quatro anos, com diagnóstico de síndrome 
de Usher, na qual a surdez pode ser progressiva.

O diagnóstico precoce das crianças do grupo se deu geral-
mente devido à observação da mãe e à busca por profissionais 
que fossem sensíveis às suas suspeitas, como referiu a Mãe 
2: “Eu percebi por causa do rádio relógio que despertou, 
eu estava trocando ela e despertou, um barulho assim e ela 
não assustou [...] ela estava com seis meses, eu percebi [...] 
comecei a fazer barulho, fazer barulho atrás do ouvido dela 
e nada, ela não respondia, aí fui ao médico, levamos para 
consulta e ele falou que não, era impressão minha, que devia 
aguardar mais um pouco, aí depois eu voltei com oito meses 
de novo e aí que ele pediu o BERA (audiometria de tronco 
encefálico) e ela fez o BERA com 11 meses”.

Caso semelhante ocorreu com a Mãe 10, que contraiu rubéola 
na gravidez. Ela comentou: “Tive rubéola na gravidez, então quan-
do ela nasceu eu já fiquei espertinha, principalmente quando eu 
estava sozinha. Eu começava a fazer barulho e eu percebia, assim, 
que ela não me acompanhava. E quando estava perto de mim 
no carrinho, comecei a bater as coisas. Nada assustava ela, nada. 
Ela dormia muito assim, eu ligava o som e não acordava”. Em 
relação à busca pelo diagnóstico, ela relatou: “Pra mim foi assim 
um pouco complicado, porque eu falava para os pediatras, assim, 
o que eu achava, só que tinha uns que falavam assim ‘Ah, mãe, ela 
é pequenininha ainda, vamos esperar mais um pouquinho’ Aí eu 
ia em outro (risos). Eu fui em quatro pediatras, mesmo assim [...]. 
Aí eu cheguei em um e falei, a B. tinha uns três meses, 
assim, ‘olha, eu tenho quase certeza que ela não escuta’ Aí ele falou 
‘mãe, quer fazer o exame?’ E eu falei: quero”.Q
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Já a Mãe 9, também teve rubéola na gravidez, mas o 
percurso para a realização do diagnóstico ocorreu de ou-
tra forma, como referiu: “[...] um menino na rua soltou 
uma bomba e ele não reagiu, eu assim me assustei e ele 
continuou dormindo e aí eu falei para o meu marido: 
esse menino não ouve, ele é surdo [...]. A gente levou no 
pediatra e comentou, o pediatra fez alguns movimentos lá 
ele reagiu, ele virava, ele falou: ‘não, é porque ele é muito 
hiperativo [...] ele ouve, ele reage aos sons’. Ele virava a 
cabeça [...] aí parou, ele disse que não tinha nada, tudo 
bem, isso foi passando, quando ele tinha seis meses por 
aí, ele não sustentava a cabeça, a cabeça dele era mole, 
[...] comentei com o pediatra, aí ele pegou e mandou a 
gente passar com um neuropediatra”. A mãe referiu que 
o neuropediatra encaminhou a criança para atendimento 
com fisioterapeuta, que desconfiou da perda auditiva e 
encaminhou-a para o otorrinolaringologista. O diagnós-
tico ocorreu quando a criança estava com oito meses, mas 
começou o atendimento especializado na área da surdez 
com um ano e oito meses.

Outro percurso foi trilhado pela Criança 7, que nasceu 
prematura, com anóxia e complicações neonatais. Na 
maternidade em que nasceu, realizava-se, na época, a 
triagem auditiva neonatal em crianças de risco. Tentaram 
realizar o exame (emissões otoacústicas) mais de uma vez 
e a criança foi encaminhada para a realização do BERA, 
diagnosticando a surdez com quatro meses de idade. O 
otorrinolaringologista a encaminhou para o oftalmolo-
gista, justificando que os medicamentos que a criança 
havia tomado poderiam também ter afetado a visão. Sem 
alterações oftalmológicas, a criança foi encaminhada para 
o neurologista que a encaminhou para instituição que 
trabalha com surdez, quando estava com um ano e três 
meses de idade. Apesar da suspeita ter sido levantada 
precocemente, as dificuldades que envolveram o quadro 
dessa criança acabaram por retardar o encaminhamento 
para o trabalho de habilitação; e também, como nos outros 
casos (2, 9 e 10), contribuiu a falta de encaminhamentos 
mais precisos ou concomitantes.

O diagnóstico precoce é importante, pois minimiza os 
efeitos da angústia pela qual os pais passam por não saber o 
que acontece com o filho, situação que pode afetar a relação 
afetiva e emocional entre o bebê e seus pais em um período 
fundamental para o desenvolvimento da criança(15,16). O 
diagnóstico precoce pode também prevenir dificuldades que a 
criança vai enfrentar em termos linguísticos, comunicativos, 
cognitivos, sociais e emocionais(15).

Vieira, Macedo e Gonçalves(17) referem que o diagnóstico 
de perda auditiva, incluindo o grau e tipo de perda, se baseia 
na história atual e pregressa, focalizada na pesquisa de fatores 
de risco gestacionais, peri e pós-natais, no histórico de doen-
ças infecciosas e respiratórias, na avaliação otorrinolaringoló-
gica e nos testes audiológicos. Dessa forma, é o pediatra que 
acompanha e pode identificar esses riscos e fazer as primeiras 
investigações da audição da criança e, diante de qualquer 
suspeita, encaminhar para o otorrinolaringologista.

Estudos(18-20) sobre a conduta de pediatras frente à surdez 
ressaltam que, de modo geral, eles não investigam rotinei-
ramente a audição e têm poucas informações sobre causas, 
classificação, método de avaliação da surdez, o que dificulta 
a sua detecção e atrasa o tratamento.

Colozza e Anastasio(20) incluíram em sua pesquisa, além 
dos pediatras, médicos com atuação em neonatologia, e ve-
rificaram que a maioria deles (83%) adota condutas especiais 
com bebês de alto risco para surdez, mas não investiga em sua 
rotina a audição. As autoras referem que, apesar disso, todos 
os entrevistados julgam ser função do médico se preocupar 
com a comunicação da criança.

A literatura nacional afirma que o diagnóstico das alte-
rações auditivas no Brasil ocorre tardiamente, por volta dos 
três ou quatro anos de idade, e o tempo entre a suspeita da 
alteração auditiva e sua confirmação é de 11 a 48 meses(21).

Nesse estudo, observou-se que, em alguns casos, as mães 
(1,5 e 8) obtiveram o diagnóstico de seus filhos entre um 
ano e meio e dois anos, apesar de terem suspeitado antes. A 
Criança 5, por exemplo, não tinha perda profunda e respondia 
aos sons com um ano e nove meses, mas não falava. A mãe 
suspeitou que algo pudesse estar errado, porém, como tinha 
história na família de “falar tarde”, postergou o diagnóstico, 
como comenta: “Ele já estava com um ano e nove meses e ele 
não falava, mas ele respondia a todo qualquer barulho e eu 
não fazia a menor ideia. Aí com dois anos, eu falei: eu vou 
levar porque até então a pediatra, ninguém tinha falado nada, 
olhava que era normal, e como tinha caso na minha família, 
meu irmão e a irmã do meu marido terem falado só com cinco 
anos, a gente ficou: dá um tempo, deixo eu ver, se completar 
dois anos e ele não conseguir estar desenvolvendo a fala, eu 
vou levar sim em alguém que possa estar olhando”.

É interessante notar que, diante de uma suspeita, a família 
busca uma explicação para o fato de o filho demorar para falar. 
Por um lado, esse mecanismo pode levar a família a adiar a 
sua ida ao médico para uma investigação. Por outro, quando 
as famílias falavam para o pediatra de suas suspeitas, alguns 
as acalmavam, como relatou a Mãe 5: “Quando eu conversava 
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com a pediatra que ele estava demorando muito para falar, que 
ele só resmungava ‘mama’, ‘papa’ e não conseguia falar mamãe, 
papai, não conseguia falar assim, ela fazia aqueles barulhos e 
ele virava procurava os sons e ela achava que era... ‘ah, ele está 
com um pouco de preguiça, deixa ele se desenvolvendo’, mas 
ela também, ela nunca teve uma suspeita”.

Da mesma maneira ocorreu com a Mãe 8, que teve a 
filha prematura e esta fez uso intensivo de antibiótico após 
cirurgia para correção de atresia duodenal no terceiro dia de 
vida. A mãe referiu: “Levava constantemente no pediatra: ai 
ela está novinha ainda, tem que esperar pelo menos uns seis 
meses, porque às vezes o desenvolvimento dela é mais lento 
mesmo, porque ela é prematura, nasceu desnutridinha tal e 
foi ficando assim”.

A surdez, por não ser aparente, acaba passando despercebi-
da em um exame clínico de rotina(22). A falta de familiaridade 
de muitos profissionais de saúde com os problemas auditivos 
e o uso de pistas visuais pelo bebê confundem a avaliação 
das respostas aos sons(22). No caso da Criança 1, a pediatra 
constatou que ela não se assustou com um barulho que acon-
teceu na sala e a encaminhou para o otorrinolaringologista. A 
mãe comentou: “Por coincidência, caiu uma régua, daquela 
régua de medir nenê, caiu eu assustei, a médica assustou e 
ela nem tium”.

Um dos motivos da demora em desconfiar que a criança 
não esteja ouvindo, tanto para a família como para os profis-
sionais da saúde, é, muitas vezes, o fato de ela não ter uma 
perda auditiva profunda. Quanto maior for o resíduo audi-
tivo, mais difícil é constatar que a criança não está ouvindo, 
uma vez que a resposta a sons mais fortes e graves acaba 
mascarando a incapacidade da criança em compreender os 
sons da linguagem falada.

Na confirmação do diagnóstico para os pais, o choque 
e as reações emocionais dependem do quanto eles estavam 
suspeitando de que algo estava errado na audição de seu filho. 
Nesse momento, é imprescindível o papel de “escuta” do pro-
fissional que comunica o diagnóstico, ao qual cabe verificar o 
que os pais podem entender frente ao abalo emocional e levar 
em consideração o aspecto sociocultural desses pais.

A família constrói um conjunto de ideias sobre a “doença” 
que são fortemente influenciadas por questões subjetivas, de 
personalidade e culturais(23). Mesmo suspeitando de que os 
filhos têm perda auditiva, o abalo emocional eventualmente 
dificulta a compreensão dos pais, podendo surgir uma discre-
pância entre o que o profissional tenta esclarecer para os pais, 
sua forma de explicar e abordar os conteúdos, e o que os pais 
compreendem ou são capazes de compreender(24,25).

A Mãe 5 deixou clara sua dificuldade em compreender 
termos médicos, como referiu: “A primeira otorrino pra ser 
sincera, eu não entendi foi nada, eu já tinha lido o resulta-
do do exame porque foi enviado para casa, porque eu não 
aguento de curiosidade, abro e vejo, eu vi que tinha perda 
bilateral severa, mas eu não fazia ideia do que significava; 
aí, quando eu cheguei, ela sentou, leu e falou: oh seu filho 
tem uma perda severa bilateral. Eu falei: o que quer dizer 
isso na minha língua? Porque eu não faço ideia do que você 
está falando. Ela falou: seu filho é surdo. Aí, na hora, eu não 
acreditei, eu levei o maior baque, surdo, [...] eu marquei 
com uma fono do convênio e ela foi e me explicou, deu o 
número daqui do C (Instituição), deu as coisas, mas a otor-
rino mesmo só me deixou baqueada porque ela não me deu 
nenhuma explicação”.

Gilbey(25) avaliou as experiências dos pais ao receberem a 
notícia da perda auditiva do filho, concluindo que 50% deles 
expressaram descontentamento em relação ao processo do diag-
nóstico, tendo como queixa frequente que as informações foram 
dadas de forma direta e sem empatia. Por outro, Fallowfield e 
Junkins(26) referem dificuldade por parte dos profissionais em 
dar notícias más ou tristes aos pacientes e seus familiares, porque 
existe uma interação estressante nesse momento e, se o médico 
não tiver um treinamento efetivo, pode fazê-lo de maneira ina-
propriada, o que poderá repercutir na aceitação, compreensão e 
adaptação ao problema.

A Mãe 7 referiu que não lamentou o diagnóstico talvez 
por ter amenizado as limitações impostas pela surdez devido 
à confusão que fez com a explicação que o médico deu sobre 
o exame audiológico realizado, ou seja, ao ser comunicada da 
perda auditiva em 80 decibéis (db), a mãe entendeu que sua 
filha tinha 80% de audição e, dessa maneira, ouvia bastante. 
Quantificar a perda e o resíduo em porcentagem parece ser 
importante para os pais terem uma ideia mais clara do quanto 
o seu filho ouve.

No caso das Crianças 4, 6 e 10, que tiveram o diagnóstico 
precoce e o médico conseguiu fazer rapidamente o enca-
minhamento necessário, os pais puderam ter um apoio no 
momento em que mais precisavam e isso fez diferença  
no percurso que tiveram que trilhar. Como exemplo, te-
mos o relato da Mãe 10: “Pedia a Deus para me iluminar o 
melhor caminho para fazer, porque realmente eu não sabia 
nada, nada. Eu não sabia nem o que fazer, aí eu não via a 
hora de chegar o dia pra vim conversar com alguém [...] eu 
já pus o pé no chão rápido”. A mãe comentou que come-
çou a usar o sinal em casa com a filha, mas não via retorno 
e isso gerava muita ansiedade, até que, após um período 
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de quatro meses, percebeu que estava no caminho certo: 
“Quatro meses. Assim, eu fazia, mas meu Deus será que é 
isso? Sempre assim, fazendo, mas será que é isso mesmo? 
Será que está certo o sinal?[...] Daí que a B. começou a dar o 
retorno e entendimento, eu via que ela me entendia, nossa, 
a melhor coisa que eu fiz e faria tudo de novo”. Observou-
se que, no início, a mãe teve sentimentos de ansiedade e 
insegurança em relação às orientações quanto ao uso dos 
sinais, mas, como se sentiu acolhida, amparada, confiou 
nos profissionais e rapidamente tornou-se segura quanto 
ao caminho que estava trilhando.

Apesar do diagnóstico da maioria das crianças ter sido 
feito antes de um ano de idade e considerando-se os múl-
tiplos sentimentos das mães frente à surdez de seus filhos, 
observou-se que, em alguns casos, a possibilidade diagnóstica 
poderia ter ocorrido antes se houvesse uma maior valorização 

da fala das mães, ou seja, percebeu-se dificuldade de “escuta” 
dos profissionais da saúde em relação às dúvidas, queixas e 
questionamentos das mães, mesmo com antecedentes de ris-
co, como a rubéola congênita. Constatou-se que, em alguns 
casos, mesmo quando ocorreu a triagem auditiva neonatal 
ou o diagnóstico oportuno, retardou-se o atendimento à 
criança, uma vez que não foram feitos encaminhamentos 
adequados ou concomitantes para locais que trabalham na 
área da surdez. Além disso, no momento do diagnóstico, a 
forma como foi comunicada a surdez à família necessitaria 
levar em consideração as condições sociais, culturais e emo-
cionais das mães.

Ressalta-se a importância da qualificação e atenção dos 
profissionais de saúde para possibilitar o diagnóstico precoce 
e o apoio aos pais, bem como o encaminhamento e o segui-
mento adequados para os pacientes surdos.
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