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RESUMO

Objetivo: Retratar a experiéncia familiar, quando da descoberta da deficiéncia auditiva de um filho. Métodos: Pesquisa qualitativa, tendo o
Interacionismo Simbolico e a Teoria Fundamentada nos Dados, como referenciais teéricos e metodoldgicos. Instrumento de coleta de dados:
entrevista semiestruturada. Participaram do estudo nove familias (32 participantes). Resultados: O tema, “Ver desmoronar um futuro idealizado”,
evidencia que, para a familia, a descoberta da possibilidade de ter uma crian¢a com deficiéncia auditiva ¢ um momento complexo que envolve
inumeros sentimentos negativos. Conclusdo: Descobrir a deficiéncia auditiva tem um significado de perda da crianca perfeita esperada, de
expectativas frustradas e futuro incerto. A familia tem sido abordada inadequadamente e o diagnéstico tem sido feito tardiamente, o que exige
mudangas imediatas das praticas dos profissionais envolvidos.

Descritores: Familia; Criangas com deficiéncia; Perda auditiva; Acontecimentos que mudam a vida; Enfermagem familiar

ABSTRACT

Objective: To portray the family experience when the discovery of hearing impairment in their child. Methods: Qualitative research with Symbolic
Interactionism and Grounded Theory as theoretical and methodological frameworks. Data collection instrument: semi-structured interview. The
study included nine families (32 participants). Results: The theme, “Secing an idealized future collapse”, shows that for the family, discovered
the possibility of having a child with hearing loss is a moment that involves many negative feelings. Conclusion: Discover the hearing loss has
a meaning of the expected loss of the perfect child, frustrated expectations and uncertain future. The family has been inadequately approached
and the diagnosis has been made late, which requires immediate changes to the practices of professionals.

Keywords: Family; Disabled children; Hearing loss; Life change events; Family nursing

RESUMEN

Objetivo: Retratar la experiencia familiar, cuando se descubre la deficiencia auditiva de un hijo. Métodos: Investigacion cualitativa, teniendo al
Interaccionismo Simbdlico y la Teoria Fundamentada en los Datos, como referenciales teéricos y metodoldgicos. Instrumento de recoleccion
de dados: entrevista semiestructurada. Participaron en el estudio nueve familias (32 participantes). Resultados: El tema, “Ver desmoronarse un
futuro idealizado”, evidencia que, para la familia, el descubrimiento de la posibilidad de tener un nifio con deficiencia auditiva es un momento
complejo que involucra innumerables sentimientos negativos. Conclusién: Descubrir la deficiencia auditiva tiene un significado de pérdida del
nifio perfecto esperado, de expectativas frustradas y futuro incierto. La familia ha sido abordada inadecuadamente y el diagndstico realizado
tardiamente, lo que exige cambios inmediatos de las practicas de los profesionales involucrados.

Descriptores: Familia; Nifios con discapacidad; Pérdida auditiva; Acontecimientos que cambian la vida; Enfermerfa de la familia
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INTRODUCAO

A descoberta de uma condicio crénica de sadde em
um membro da familia ¢ um momento complexo, situagao
essa que se agrava na infancia e é permeada de sentimentos
negativos e comportamentos diversos, como: revolta, medo,
frustracao, nio aceitacao, susto, chateacdo, desespero, an-
gustia, confusio, tristeza, culpa, contrariedade, preconceito,
uma sensac¢ao de vazio intetior, choque, vergonha, depressio
e ansiedade . Sendo assim, a descoberta da Deficiéncia
Auditiva (DA) configura-se em uma perda do filho perfeito,
na violagdo de expectativas positivas, gerando frustragoes,
comparadas por algumas familias como uma experiéncia
de luto ®Y. Em presenca de doengas, deficiéncias e anor-
malidades, ha alteracio no envolvimento dos membros,
na convivéncia e nas relagoes intrafamiliares, provocando
mudancas substanciais, sobretudo no inicio®'”. Quando a
descoberta da DA ocorre na infancia, para a familia ¢ uma
situacao desafiadora e impactante, exigindo grande mobiliza-
¢do que envolve adaptacdes e reformulacoes de significados
que variam de familia para familia.

Neste sentido, os pais podem reagir de forma parecida
ao receberem este diagnéstico, contudo, as expectativas em
relacdo as possibilidades da crianga com DA sio distintas.
Para uns, o desejo ¢ que o filho fale; outros aceitam a lingua
de sinais pelo reconhecimento de que o filho nao consegue
desenvolver a fala; e, ainda, ha pais que aceitam a lingua
de sinais e a fala®.

A importancia da linguagem na recepgao e estrutu-
ragdo das informacdes, na organizagio perceptual, na
aprendizagem e nas relagdes sociais traduz-se como um
elemento essencial no desenvolvimento infantil"”, portan-
to, justifica-se a necessidade do diagnéstico da DA o mais
precoce possivel !9, Por outro lado, a identificagio tardia
da deficiéncia pode acarretar desvantagem e dificuldades
académicas, sociais, emocionais!? e também na autoesti-
ma da crianga. Neste contexto, o tempo necessario para
abordar suas necessidades linguisticas e prepara-la para
entrar na escola é maior, deixando clara a desvantagem
em relacio as criancas ouvintes'?,

As dificuldades para a comunicagdo com a crianga re-
presentam um desafio imperativo na fase inicial e podem

gerar nos pais nervosismo, desisténcia de se comunicar com
o filho, frustracio, inseguranca ou persisténcia®. Por outro
lado, a perda / auséncia da audicao pode causar irtitacio,
desinteresse, rebeldia e mau comportamento da crianca™”.

Diante do exposto, este estudo teve como objetivo:
retratar a experiéncia da familia quando da descoberta
da deficiéncia auditiva de um filho.

METODOS

Pesquisa de abordagem qualitativa, tendo o Intera-
cionismo Simbdlico (IS)"¥ e a Teoria Fundamentada nos
Dados (TFD)"), como referencial teérico e metodologi-
co, respectivamente. Estes referenciais foram utilizados
para compreender o mundo das experiéncias vividas pela
familia da crianca com DA, e apreender os significados
que ela atribufa as inimeras situagdes com as quais tinham
de enfrentar diariamente.

Em relacao aos aspectos éticos, o projeto da pesquisa
foi avaliado e aprovado pelo Comité de Ftica ¢ Pesquisa
do Hospital de Reabilitacado de Anomalias Craniofaciais
da Universidade de Sio Paulo (HRAC/USP), Oficio n°
182/2009-SVAPEPE-CEP. Postetiormente, ap0s a leitura e
explicagdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(conforme a Resolugao Federal n®196/96 do Conselho Nacio-
nal de Satde), este foi assinado pelos membros de cada familia.

Para a coleta de dados, utilizou-se como instrumento
a entrevista consentida semiestruturada.

Os sujeitos da pesquisa foram familias de criancas com
DA, usuarias de Implante Coclear, selecionadas da listagem
dos pacientes disponibilizada pela Coordenag¢ao do Centro
de Implante. Foram considerados os seguintes critérios
de inclusao: ter uma crianga implantada ha, pelo menos,
1 ano e inserida no Ensino Fundamental; ser paciente do
Centro de Pesquisas Audiologicas (CPA) do HRAC/USP,
no campus de Bauru(SP), e residir no Estado de Sao Paulo.
Participaram do estudo nove familias (Quadrol), com um
total de 32 individuos. A fim de assegurar o anonimato, as
familias foram identificadas numericamente pela ordem
em que aconteceram as entrevistas e cada membro foi
representado pelo grau de parentesco em relacio a crianca
implantada (Ex.: Familial: Pail, Mael, Crianc¢al, Irmaol).

Quadro 1. Caracterizagao das familias entrevistadas e das crian¢as implantadas. Sio Catlos-SP, 2011

Identificagdo da familia: membros participantes

Identificagdo da crianga (género, data de nascimento, etiologia)

Familia 1: Mae, Crianca, Irmio
Familia 2: Pai, Mie, Crianca

Familia 3: Pai, Mie, Crian¢a

Familia 4: Pai, Mie, Crian¢a

Familia 5: Mae, Avé Materna, Crianca
Familia 6: Pai, Mie, Crian¢a

Familia 7: Pai, Mae, Crianca, Irma

Familia 8: Pai, Mae, Crianca, Prima e Tio

Familia 9: Pai, Mae, Irmao, Tia, Amiga da familia

Crianga 1 (masculino, 02/06/2001, Surdez congénita)

Crianca 2 (feminino, 11/09/2003, Etiologia genética)

Crianca 3 (feminino, 13/11/2002, Surdez congénita)

Crianga 4 (feminino, 15/09/2001, Meningite Pneumocdcica (2007))
Crianga 5 (masculino, 19/09/2002, Surdez adquirida)

Crianca 6 (feminino, 15/09/1998, Etiologia desconhecida)

Crianca 7 (feminino, 23/04/2001, Rubéola materna)

Crianca 8 (feminino, 04/06/1999, Espectro de Neuropatia Auditiva)
Crianca 9 (feminino, 22/12/1998, Edologia desconhecida)
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As entrevistas foram realizadas entre setembro de
2009 e outubro de 2010, sendo feita uma entrevista com
cada familia, em seu domicilio, visto que a proposta era
reunir o maior nimero possivel de membros, a fim de que
os dados fossem mais representativos da experiéncia do
grupo familiar. O nimero de familias nio foi predeter-
minado, visto que pela TFD a amostragem tedrica ocorre
pela necessidade da pesquisa e relevancia da teoria que
esta sendo construida ?. As entrevistas foram gravadas
e transcritas na integra, sendo os dados coletados e anali-
sados concomitantemente, seguindo os pressupostos da
TFD, por meio do processo de codificagao e categoriza-
¢do dos dados, e compreensio dos achados.

RESULTADOS

A analise dos dados permitiu identificar que, a familia,
a descoberta de uma DA em sua crianga tem um significa-
do de perda da crianca perfeita e esperada, ter os sonhos
fragmentados, expectativas frustradas e o futuro incerto.

A experiéncia da familia da crianga com DA inicia-
-se com a desconfianga de algo diferente na crianca. Conforme
esta vai crescendo, a familia comeca a notar alteraces na
interacio diatia, auséncia de reacao frente aos estimulos,
principalmente os sonoros, comparando com experién-
cias prévias dos filhos mais velhos ou com o esperado
para aquela idade; testa constantemente a crianga, mas,
sem obter respostas que lhe deem seguranca de que a
percepgao esta correta.

“Eu, como mae, achava que ela era diferente, porgue ela tinha
dificuldade de dormir, era uma crianca bastante elétrica, nunca
dormin a tarde. Quando ela dormia, o mundo podia acabar que
ela nao acordava (MaeG). Faziam testes de bater palma e ela nunca
reagia. Eu acho que a crianga que nasce com deficiéncia, tem mais
sensibilidade, vé um vulto e ja vira! A gente pensava que ela tava
virando por cansa do som e nao era (Pai6).”

Mesmo percebendo que ha algo estranho, a familia,
muitas vezes, segue #do querendo acreditar em suas suspeitas
até porque nao quer procurar algo que nao deseja achar.
Assim pela dificuldade em aceitar que a crianga nao esta
escutando, a familia em alguns casos, protela a0 maximo a
realizagdo dos exames solicitados e demora para procurar
ajuda, visto que nao concebe que sua suspeita seja real.

“No inicio, a gente percebia em casa, mas achava que era
distragdo, ndo aceitava e foi passando o tempo. E a reagio de uma
crianga era assustar, né?! Por isso, que demoron até num ano. Nds

fomos perceber logo no comeco que ela nao respondia aos barulhos,
mas a gente sempre ficava martelando que fosse distragao. Ainda
demorei um més pra marcar a fono, porque a gente achava que
nao era (Mae3).”

A experiéncia de ter uma crianga surda na familia pode
surgir ja durante a gestagdo, quando a mae é acometida
por uma infecg¢do e recebe informacdo da possibilidade
de um comprometimento fetal.

Vieira SS, Dupas G, Bevilacqua MC, Ferreira NMLA

“No inicio foi muito doloroso. Pelo fato de en ter tido rubéola
de 2 pra 3 meses da gravidez, foi uma expectativa muito grande.
Todo mundo estava preocupado pelo fato dela poder nascer surda,
cega. Na época, que ela nascen nds mordvamos na casa dos pais
dele, entao, ficava todo mundo prestando atengao na época do de-
senvolvimento de balbucio para ver se ela fazia. (Mae7).”

Quando a possibilidade de uma deficiéncia da crianca
surge no pré-natal, pode viabilizar o preparo familiar a
situa¢io; entretanto, o sofrimento antecipado ocorre em
razdo da expectativa estendida até o nascimento com
constatacao da surdez.

“A gente fica triste, porque a gente fica na expectativa que se
Deus quiser vai dar tudo certo, néo vai dar em nada, mas no mesmo
tempo a gente ja estava se preparando. Quando constatou. . . (Pai7)
parece gue a gente jd sabia 50% do resultado (...) a gente sabia
que ela nao era como qualguer crianca (Mae7).”

Mesmo protelando a ajuda, a familia interiormente
continua incomodada, o que faz com que inicie o pro-
cesso de mobilizagao, nvestigando suas inguietudes. Embora
algumas familias demorem para buscar esclarecimentos,
outras prontamente procuram ajuda na busca por infor-
magdes. A demora da confirmacao do diagnéstico pode
ocorret, pela demora dos profissionais em diagnosticar
e investigar o problema.

%47 comecei a correr atrds do exame, passei no pediatra, ele
ez testes, falon que ela nao tinha nada (...), varios pediatras fa-
laram (...). Na época, en nio tinha convénio, ¢ a gente demoron
pra fazer o exame BERA. A gente corren atrds da prefeitura e
como esse aparelho vivia sempre quebrado, o tempo foi passando.
Entao, guando foi fazer, foi quando a gente fez o convénio e ela ja
tinha 1 ano (Mae6).”

“Com 7 meses, eu comecei a reclamar com o pediatra que en
achava ela estranba. ‘Nao tem nada. .. crianca bonita, sandavel,
0 que vocé guer?”. Depois voltei e falei que a minha suspeita era a
andigdo, ¢ o pediatra Tmagina?!’. Levava todo més no médico de
controle, ele fazia aguele teste de estalar com o dedo e ela acompa-
nhava o dedo dele. Ela jd tava com 1 ano e 1 més, eu reclamando,
¢ 0 médico falando gue nao era nada, que era coisa da minbha
cabega (Mae9).”

As criangas com surdez adquirida por infec¢Ses
comecam a apresentar sinais e sintomas, que a familia
percebe, e rapidamente sai em busca de atendimento
médico. Interven¢des médicas tardias e/ou inapropriadas
cooperam para a ocorréncia de sequelas, como a surdez.

“A historia comecou assim, ela brincon o dia inteiro normal. . .
eu estranbet, a noite, foi gue ela chegon ¢ pedin pra dormir mais cedo
(-..) quando foi nma hora da manba, ela comegon a passar mal,
vomitando. E en quis levar ela no médico, e ela falon ‘agora nao,
pat’, mas o vomito era estranho... eu figuei em cima dela. Passon
mal de novo, na 3° vez, ela levanton ¢ trombou no guarda-ronpa
¢ cain de costas (...) af ja estava sem coordenacdo nenbuma, e ji
eram 4030 da manha. Cologuei no carro ¢ fui pro pronto-socorro.
Chegon ld o médico, nao queria atender, mandon voltar pra casa
e esperar amanha cedo e ir no posto de saside, que era virose, e
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ndo pos a mao nela (...) en chamei a policia... Subi pra Santa
Casa, ¢ 0 médico nao queria internar, mas também nao ponhava
a mao. Ela jd estava desacordada, desde o pronto-socorro. Den
injegdo pra febre, que ji tava 42 graus, colocon soro (...) passon
seis médicos, ninguém colocava a mao. Conforme a enfermeira, eles
achavam que en estava desesperado, porgue tinha derrnbado ela
70 chao e, por isso, que ela estava desacordada. Quando chegou a
nenro, ela falou ‘Pai, sua filha td com meningite’. . . Aija isolou en,
ela, 0 quarto, porque eles ficaram com medo, porque ¢ uma doenca
contagiosa e tinha mais nove criangas. Quando saiu o resultado,
Joi direto pra UTI, ¢ o gque o médico falou pra min, melhor nem
falar, ele desenganon. .. (Pai4).”

“Ela sain do hospital e nao tava andando (...) a gente inaginou
que a sequela ia ser essa. Porque o médico falou que se ela viver, ela
ta sair com sequelas e jd foi bem claro. Foi passando os dias aqui
en casa, ai com 5 dias, ela ligon pro pai, e nio escutava o que o pai
dela falava (Maed). A mae dela falon bem brava comigo ‘o que vocé
td falando pra menina?, que ela comegon a chorar’(Paid). Porgue en
conversava com ela aqui e ela entendia, mas no telefone, nao (Maed).”

Os relatos evidenciam que qualquer familia, com
um integrante com condi¢ao cronica de sadde, reage de
modo semelhante, sendo assim, ¢ inevitavel passar pela
primeira fase de impacto: a confirmagao do diagnéstico.
Esse perfodo ¢ permeado por um conjunto de sentimen-
tos e sensacdes negativas, como revolta, nao aceitagao,
susto, entre outras.

“Onando descobrimos, foi um choque porgue a gente ndo espe-
rava. Foi muito dificil e dolorido (Mae3). Nao aceitava a minba
[filha desse jeito, nao queria que ela tivesse isso, aquilo nio entrava
dentro de mim (...) foi o pior dia da nossa vida (Pai3).”

“Quando a gente descobrin, foi aquele susto inicial, aguela coisa
da gente mesmo fazer um progndstico horroroso, porque a gente
ndo conbecia o implante. Minha familia ficon muito revoltada,
ndo aceitava (Mae2). No comego, foi mais dificil (...)Nao tinha
nemt ideia porque nao tem ninguém na familia com problema de
andigio. (....) E nma coisa que a gente perde o chao, fica meio sem
saber o que fazer (Pai2).”

Ao sentir-se sem o controle da situacao diante da no-
ticia que muda o rumo de seus planos, a familia angustia-se
por medo do desconhecido € vé seus sonhos fragmentados
ruirem. O principal sentimento desencadeado nesse
momento ¢é o medo.

“A gente achou gue ela ia ser uma dessas criancas que ficavanm
marginalizadas, que acabon ndo sendo. A gente era ignorante
¢, de certa forma, preconceituoso também. Achava que o surdo
era um coitadinbo, ai quando descobrin que ela ia ser surda,
a gente jd veio com a imagem de coitadinbo (...) que vai ficar
marginalizado (Pai6).”

O medo é um sentimento que permeia toda a vivéncia
da surdez, mas, que tem sua natureza e intensidade vari-
aveis; surge por ocasido da suspeita de que algo errado
esta acontecendo, com a confirmacio do diagndstico
e também no decorrer da experiéncia. O desconheci-
mento sobre a surdez, suas repercussoes, possibilidades

85

de tratamento e suporte, tornam essa fase muito dificil.
A situagdo faz com que a familia sofra, gerando uma
continua angustia sobre o que se esperar do filho com
problemas de fala, comunicacdo, sociabiliza¢ao, entre
outros. Desencadeia também certa angustia pela cons-
tante “preocupacio’.

A deficiéncia descobriu com 7 meses, en chorei mmito no
comego com medo dela nao falar ¢ ndo entender as coisas. Achava
que ela nao ia desenvolver tanto (Mae7). Eu ja pensei a longo
prazo, porque a gente sabe o preconceito gue ¢... pensei na vida
dela profissional como seria, as dificuldades (...) foi dificil! Men
desespero era muito grande, guando ela tinha mais de 1 ano de
idade, e ela falava (Pai7).”

Além do sofrimento desencadeado pela descoberta
da DA, a familia também sofre por outros agravantes,
como a forma que a surdez é notificada, a falta de in-
formacdes ¢ de orientacOes sobre esta deficiencia ¢ dos
recursos terapéuticos disponiveis. O sofrimento poderia
ser suavizado se fossem apresentados caminhos possiveis
e palavras de estimulo e de esperanca.

“O otorrino, en achei meio estiipido de logo na primeira vez falar
‘vocé vai ter que se acostumar com a vida que agora ele ¢ deficiente
anditivo e tudo vai mudar’. Mas, a gente nao tava preparado, por-
que ele ndo nascen assin (....) ele ndo falou de nenbuma forma que
a gente pudesse entender ‘olha, seu filho € deficiente auditivo!” Disse
‘escola, tudo vai ser diferente na vida dele, no caso dele, o implante
qute exciste ¢ mtito caro’. .. que a gente nao ia conseguir (Mae5).”

“Ele falon tipo ‘vocé ¢ pobre, vocé nao vai conseguir’ (Avd3).
Ele poderia ter falado ‘existe Banrn, o implante é isso...". Nao falon
nada! Ele falon ‘seu filbo ¢ deficiente auditivo e tem que acostumar
agora. Tem associagao aqui de deficientes’ (Mae5).”

O modo como sio passados o diagnéstico e o prog-
néstico da DA, representa uma violagao de direitos da
familia, porque, em muitas situagoes, ocorre de maneira
inapropriada e rispida. Assim, a omissdo da informagao
sobre os recursos disponiveis para o tratamento da surdez e
a falta de encaminhamento para aos centros especializados
geram um desgaste desnecessario para a familia.

“No dia que o médico foi dar a noticia pra gente, men Deus!
Ele abriu o resultado: ‘Ela é surda, o caso dela é irreversivel, ela
ndo vai falar...’, na nossa cara, curto e grosso. Comecon a dar en-
dereco da Avape, e que ela ia falar 56 por sinais (Mae9). A gente
perguntou ‘dontor nio tem nenbuma operagiao?’. E ele WNao tem
nada que faga, vai ter que conviver com isso ai, por aparelbinbo,
ela é surda’. Um cara profissional da drea nao saber que existe
implante coclear, ¢ brincadeira, né¢! (Pai9).”

Para a familia, receber a confirmagao diagnéstica de
forma cautelosa e adequada ajuda a minimizar o estresse
desse momento e dd incentivo para prosseguir.

“Em Banru, o médico falon que naguele dia nao tinha nada
pra fazer, nem aparelho, nem implante, mas que ‘como a medicina
estd bem avangada, pode ser que amanha ou depois surja alguma
coisa que vd solucionar o problema dela’ (...) Falou que estava em
excperiéncia um implante pra gente gue tinha nenropatia (Mae8).
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Em Campo Grande, eles ja informaram de Baurn. A gente ficon
um ponco triste, mas eles jda animaram a gente, porque ia ter jeito,
ia ter esse implante (Pai8).”

DISCUSSAO

Em virtude do exposto, foi possivel perceber que,
como na descoberta e confirmacao das demais condicoes
cronicas de sadde, familias que vivenciam a DA na infancia
passam pelo processo inicial de suspeita de diferencas na
crianga se comparadas com outras da mesma idade; ne-
gacio e ndo aceitagdo das evidéncias de desvio do padrio
de desenvolvimento infantil esperado; inicializagio no
processo de mobilizagdo em busca de respostas para as
inquietagdes e anseios; e sofrimento com o recebimento
do diagnostico. Esta fase inicial ¢ de impacto, permeada de
sentimentos negativos, sobretudo o medo frente ao des-
conhecido; onde ocorre a quebra dos planos, expectativas
e idealizagbes prévias que tinha para o filho; e vivéncia de
agravo do sofrimento pela inadequac¢ao dos profissionais
envolvidos na abordagem da familia.

Sendo assim, nos acompanhamentos do pré-natal e
de puericultura, e nas atividades de educagio popular
em saude, devem ser aprofundadas as orientacOes para
0s pais sobre o crescimento e desenvolvimento infantil,
para nortear o acompanhamento da crianca pelas fami-
lias. Para que isso ocorra, ¢ imprescindivel também, o
conhecimento técnico e cientifico dos profissionais que
acompanham as criangas, sobre os parimetros normais
do comportamento auditivo®.

A enfermagem inclui-se nesse grupo de profissionais,
porque tem atuagdo com essas familias na atencao basica
nas Hstratégias de Saude da Familia, nas maternidades,
nos servicos de média e alta complexidade, quando
atendem gestantes de risco e nos episoédios de hospita-
lizacGes infantis.

Hstudo realizado no Hospital de Ensino da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao
Paulo (USP), em 20006, preconiza que se faz necessario abor-
dar mais profundamente o desenvolvimento da audi¢ao, avalia-
¢ao, diagndstico e tratamento precoce da surdez na formagio
de estudantes de Medicina e residentes em Pediatria; e deve
haver uma maior cooperagio entre pediatras, fonoaudiclogos
e otorrinolaringologistas na divulgacdo de procedimen-
tos de triagem auditiva, porque os pediatras constituem
a primeira fonte de informacio e referéncia dos pais V.
Hssa abordagem precisa ser incluida, também, na forma-
c¢do dos enfermeiros, e todos os profissionais da area da
saude, que precisam ser sensibilizados a complexidade
desse momento e o impacto que representa para a familia.

Assim, como apresentado em outro estudos®?,
algumas familias suspeitaram rapidamente de alguma
anormalidade na crianca, levando-as a procurar profis-
sionais, a fim de investigar suas inquietudes. Entretanto,
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muitos profissionais nao deram crédito as informacoes
dadas pela familia, e demoraram para fazer o diagndstico
e encaminhamento necessario.

O impacto sentido por ocasiao do diagnéstico € inevi-
tavel, porque a familia sente-se fora de controle da situacao
e ndo consegue projetar o futuro planejado. Surgem, entao,
perguntas como: “Qualis serdo as repercussoes da surdez
para a crianga e para a familia?”, “H4 possibilidades de
tratamento e onde encontrar ajuda?” Sao questionamentos
que a familia se faz sobretudo nessa fase inicial; que sao
seguidas de preocupagdes a longo-prazo: “Ela conseguira
falar, ouvir, se comunicat, estudar, ter um emprego, uma
familia, uma vida social?”’, “Sera independente e auto-
noma?”, “Como serd recebida pela sociedade?”. Esses
questionamentos representam fatores que podem com-
prometer o desenvolvimento da crianga e sua inser¢ao no
mundo, como qualquer outra crianga.

Neste trabalho, detectado-se um agravante relacionado
20 modo como o diagnéstico foi transmitido para uma fa-
milia: inadequado e sem sensibilidade. Ainda foi verificado
que, para a maioria das famfilias, as alternativas e recursos
disponiveis para o tratamento da surdez foram omitidos, e
os encaminhamentos, de certo modo, negligenciados.

Sendo assim, os pais de criancas com DA clamam por
“liberdade da desinformacido”, assim denominado por
outro autor®, pois nio querem mais ouvir declaracdes,
como: “inexistem testes que confirmem a perda auditiva
até 6-8 meses de idade”, “ndo se preocupe, as criangas se
desenvolvem em niveis e tempo diferentes”, “vocé nao
precisa fazer nada sobre isso por seis meses ou um ano...”;
Ao contrario, no inicio ha um montante de necessidade de
conhecimento e informagio que a familia sente que precisa
receber: implicacoes relativas a perda da audi¢io; referéncias
e encaminhamentos para os especialistas necessarios para
passar a proxima etapa do processo; conhecimento e com-
preensio de recursos disponiveis %, Nossos tesultados
também confirmam isso.

Assim, o enfermeiro e os demais profissionais de
saude precisam estar atentos aos sentimentos vivencia-
dos pela familia e preparados para informa-la sobre as
possibilidades de desenvolvimento da crian¢a. Estimular
a confianga e a seguranca para o cuidado da crianca e
enfrentamento das dificuldades é imprescindivel®.

Vale ressaltar, que nenhuma das criangas participantes
do estudo realizou ao nascer a triagem auditiva neonatal,
embora algumas maternidades ja estejam aptas a realizar
este teste na ocasiao do nascimento da crianca.

A Lein®12.303, de 2 de agosto de 2010, dispde sobre
a obrigatoriedade desse exame em criangas nascidas em
todos os hospitais e maternidades®. Também é conhe-
cido como “teste da orelhinha”, apesar do método ser
eficiente no diagnostico precoce da DA, ha um grande
desafio para implanta¢ao da Triagem Auditiva Neonatal
em todo o Pafs, considerando que se tem 3.111.502
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recém-nascidos por ano, e destes, menos de 10% estao
cobertos pelos Sistemas de Triagem Auditiva®.

Acreditamos que cabe ainda a enfermagem:

— participar da prevencio por meio do fortalecimento
dos programas de imunizag¢ao, considerando que infec¢oes
congenitas e adquiridas podem ser evitadas e reduzidas e,
consequentemente, as sequelas por elas causadas;

—atentar e orientar os pais desde a gestacdo, sobre o uso
de substancias teratogénicas e medicamentos ototoxicos e
atuar na implementa¢ao dos servicos de triagem e monito-
ramento auditivo em neonatos, pré-escolares e escolares;

— identificar e rastrear situacdes de risco e casos indi-
catios de DA com as equipes de Estratégia de Saude da
Familia, nas Unidades Basicas de Satde e nas Instituicoes
Hospitalares e, por conseguinte, referenciar e contrarrefe-
renciar entre os niveis de aten¢ao a saude, visando a dar
prosseguimento aos cuidados e a¢Oes necessarias;

— trabalhar em acdes de educacio em satde com a
populagao sobre: os cuidados com a audi¢do e como
evitar agravos; a importancia de observar e identificar
alteracOes auditivas e comportamentais na crianca; e
outras informacdes sobre a surdez;

— apropriar-se de conhecimento e atuar como
multiplicador na capacitacio profissional, atualiza¢io
e suporte técnico sobre saude auditiva aos diversos
profissionais nos diferentes niveis de atenc¢ao a saude.

CONCLUSAO

Retratar a experiéncia da familia quando da desco-
berta da deficiéncia auditiva de um filho apontou para
um horizonte amplo de atuac¢io, tanto do profissional
enfermeiro, como de outros profissionais da sadde.
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