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Resumo

Introducdo: O implante coclear ¢ uma solu¢do auditiva concretizada no cenario brasileiro,
constituindo-se uma estratégia viavel de reabilitacdo auditiva para perdas auditivas severas e profundas.
Porém, apesar dos grandes avancos tecnologicos e dos excelentes resultados obtidos e descritos na
literatura, ter um filho implantado pode comprometer a qualidade de vida dos familiares envolvidos no
processo. Objetivo: Comparar a qualidade de vida de um grupo de pais e familiares que possuem filhos
usuarios de implante coclear, antes e depois da implantagdo. Método: Trata-se de um estudo clinico
descritivo transversal. Participaram 30 individuos que foram submetidos ao questionario WHOQOL-
Bref antes da cirurgia e depois de seis meses de ativagao do implante. O escore geral e os dados relativos
aos quatro dominios abrangidos (fisico, psicologico, meio ambiente e relagdes sociais) foram analisados
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e descritos. Resultados: Houve mudanga positiva significativa para os escores dos dominios de meio
ambiente e relagdes sociais do instrumento. Ndo houve diferenga significativa no escore geral e nos
dominios fisico e psicoldgico. Conclusio: Foi possivel comparar a qualidade de vida de um grupo de pais
de criangas usuarias de IC, antes e depois do processo cirtirgico ¢ ativagao do dispositivo. A implantagdo
gerou melhora significativa nos dominios: meio ambiente e relagdes sociais, evidenciando que houve
melhora da qualidade de vida dos pais entrevistados.

Palavras-chave: Surdez; Implante coclear; Qualidade de vida; Crianca.

Abstract

Introduction: The cochlear implant is a hearing solution implemented in the Brazilian scenario,
becoming a viable strategy for auditory rehabilitation for severe and profound hearing loss. However,
despite the great technological advancements and the excellent results obtained and described in the
literature, having an implanted child can compromise the quality of life of the families involved in the
process. Objective: Compare the quality of life of a group of parents and families who have children
users of cochlear implants, before and after implantation. Method: This is a cross-sectional clinical
study. The participants were 30 individuals that were submitted to the WHOQOL- Bref questionnaire
before surgery and after six months of implant activation. The overall score and the data for the four
areas covered (physical, psychological, environmental and social relations) were analyzed and described.
Results: There was a significant positive change to the scores of environmental and social relationships
domains of the instrument. There was no significant difference in the overall score or on the physical
and psychological domains. Conclusion: It was possible to compare the quality of life of a group of
parents of children using CI before and after the surgical process and device activation. The implantation
has generated significant improvement in the environment and social relationships areas, showing an
improvement in the quality of life of the interviewed parents.

Keywords: Deafness; Cochlear implant; Quality of life; Child.

Resumen

Introduccién: El implante coclear es una solucion auditiva concretizada en la escena brasilefia,
que se constituye como estrategia de rehabilitacion auditiva viable para la pérdida de audicion severa
y profunda. Sin embargo, a pesar de los grandes avances tecnologicos y los excelentes resultados
obtenidos y descritos en la literatura, tener un nifio implantado puede comprometer la calidad de vida de
las familias involucradas en el proceso. Objetivo: Comparar la calidad de vida de un grupo de padres y
familias que tienen niflos usuarios de implantes cocleares, antes y después de la implantacion. Método:
Se trata de un estudio clinico descriptivo transversal. Se incluyeron 30 individuos que se sometieron al
cuestionario WHOQOL Bref antes de la cirugia y después de seis meses de la activacion del implante. La
puntuacion global y los datos para los cuatro dominios cubiertos (fisico, psicoldgico, medioambientales
y relaciones sociales) fueron analizados y descritos. Resultados: Hubo un cambio positivo significativo
de las puntuaciones en los dominios de las relaciones sociales y medioambientales del instrumento. No
hubo diferencia significativa en la puntuacion total y en los dominios fisico y psicoldégico. Conclusion:
Fue posible comparar la calidad de vida de un grupo de padres de nifios que utilizan IC, antes y después
del proceso quirurgico y activacion del dispositivo. La implantacion ha generado una mejora significativa
en los dominios medioambientales y relaciones sociales, demostrando una mejora en la calidad de vida
de los padres entrevistados.

Palabras clave: Sordera; Implantacion coclear; Calidad de vida; Nifio.
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Introducao

Etimologicamente o termo qualidade, deriva de
“qualis ” [latim] que significa o modo de ser carac-
teristico de alguma coisa, tanto considerado em si
mesmo, como relacionado a outro grupo, podendo,
assim, assumir tanto caracteristicas positivas como
negativas. Contudo, quando se fala em qualidade
de vida, acredita-se que, geralmente, refere-se a
algo bom, digno e positivo'.

As abordagens gerais ou holisticas baseiam-se
na premissa segundo a qual o conceito de qualidade
de vida é multidimensional, apresenta uma organi-
zacdo complexa e dindmica dos seus componentes,
difere de pessoa para pessoa de acordo com seu
ambiente/contexto ¢ mesmo entre duas pessoas
inseridas em um contexto similar®.

Conforme a area de interesse o conceito de
qualidade de vida, ¢ adotado como sindénimo de
saude, felicidade e satisfagdo pessoal, condigdes de
vida, estilo de vida dentre outros, € seus indicadores
vao desde a renda até a satisfagdo com determina-
dos aspectos da vida. Devido a essa complexidade a
qualidade de vida apresenta-se como uma tematica
de dificil compreensdo e necessita de certas deli-
mita¢des que possibilitem sua operacionalizagdo
em analises cientificas 3.

A satisfagdo com a vida ou senso de bem-estar
subjetivo depende da avaliagao que o individuo faz
sobre suas capacidades, das condi¢des ambientais
¢ da sua qualidade de vida a partir de critérios
pessoais combinados com os valores e expectati-
vas da sociedade naquele momento. O Grupo de
Qualidade de Vida da Organizagdo Mundial da
Saiude (OMS)’® define qualidade de vida como “a
percepgao do individuo de sua posi¢do na vida, no
contexto da cultura e do sistema de valores em que
vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padroes e percepcdes™.

Um dos fatores que muito impacta a quali-
dade de vida das pessoas ¢ possuir na familia um
membro com deficiéncia que gere dependéncia e
inseguranga quanto ao futuro. Quando a deficiéncia
afeta as criangas, é comum, no funcionamento da
familia, ocorrerem altera¢Ges na dindmica do casal
e distanciamento entre seus membros’.

Sabe-se que as perdas auditivas, em geral, li-
mitam o processo de comunicagao oral das pessoas,
diminuindo a possibilidade de interagdo em seu
meio social, o que leva a consequéncias educacio-
nais e socioecondmicas que afetam o individuo e

asociedade. A deficiéncia auditiva, dependendo da
gravidade, pode causar prejuizos para a aquisi¢ao
da linguagem falada e para o desenvolvimento cog-
nitivo em criangas, principalmente se tiver inicio
nos primeiros anos de vida. Em todas as idades
e em ambos os géneros, pode causar problemas
sociais significativos, especialmente o isolamento
e a estigmatizagao®.

Isto obviamente gera um impacto prejudicial
a qualidade de vida do individuo surdo e de seus
familiares’®, ja que os surdos, pelas dificuldades de
comunicag¢do enfrentadas, muitas vezes isolam-se
do convivio familiar e social. Uma alternativa que
permite as pessoas com deficiéncia auditiva de grau
severo ¢ profundo ter acesso a0 mundo sonoro é o
implante coclear (IC)%.

A restauracao precoce do input auditivo por
meio do IC permite que as habilidades comuni-
cativas de criancas melhorem substancialmente,
embora com resultados bastante variados'’. En-
quanto a maioria das criangas com IC torna-se
apta a frequentar escola regular, outras apresentam
limitagdes significativas em suas habilidades de
comunicagdo verbal e necessitam de aten¢do es-
pecializada''.

Segundo Tavares et al'?, a grande maioria dos
estudos sobre o impacto do IC tem sido focada no
ambito da avaliacdo clinica em suas medidas de
eficacia (habilidades auditivas, de fala, limiares de
audicdo). No entanto, estas medidas representam
apenas uma parcela do efeito do tratamento com
o IC. A eficacia do dispositivo deve ser avaliada
considerando ndo somente testes estruturados de
avaliagdo, mas também utilizando instrumentos que
analisem a facilidade de comunicagio cotidiana, as
rela¢des sociais, 0 bem-estar e outros constituintes
da qualidade de vida'’. Assim, a necessidade de
mensurar resultados de forma mais abrangente
tem estimulado o interesse em utilizar medidas
de qualidade de vida na avaliacdo do impacto do
dispositivo.

Neste sentido, o presente estudo tem como
objetivo comparar a qualidade de vida de um grupo
de pais e familiares que possuem filhos usudrios de
IC ha pelo menos um ano, em um servigo creden-
ciado pelo SUS.

Método

Trata-se de um estudo clinico descritivo trans-
versal, parte integrante do projeto “Avaliagéo e con-
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dutas em pacientes que utilizam proteses auditivas
implantaveis”, aprovado pelo CEP da Universidade
Tuiuti do Parana.

A pesquisa foi desenvolvida em clinica de
fonoaudiologia da cidade de Curitiba ¢ os dados
foram coletados no periodo de janeiro de 2012 a
novembro de 2015.

A casuistica foi de 30 familiares de criangas
usudrias de IC que concordaram voluntariamente
em participar da investigagdo e assinaram o termo
de consentimento livre e esclarecido.

Foram incluidos no estudo pais, maes ou de-
mais familiares de usuarios de IC, ouvintes e com
condigdes de responder ao protocolo proposto, cuja
crianga utilizasse o dispositivo ha mais de 12 meses
e que frequentassem a clinica de fonoaudiologia
para acompanhamento de reabilitagdo auditiva.
Foram excluidos responsaveis de criangas institu-
cionalizadas e familiares de criangas com menos
de seis meses de uso do IC.

Todas as criangas implantadas, cujos pais ¢
familiares participaram deste estudo, possuiam
perda auditiva profunda pré-lingual. A causa da
surdez foi: 36% causa desconhecida; 12%; infec¢ao
congénita (rubéola e citomegalovirus); 18% gené-
tica; 10% meningite; 10% ictericia; 14% outras.

Com relagdo a idade da implantagao verificou-
-se que: 12% implantaram entre 1,6 e 2 anos; 54%
entre 2 ¢ 3,6 anos; 34% com mais de 4 anos. A
média de idade das crian¢as na data das entrevis-
tas foi de 3,3 anos. A minima era de 2,3 anos ¢ a
maxima de 5,1 anos.

Todas as criangas estavam em terapia fonoau-
dioldgica, porém nao foi possivel determinar qual
a modalidade. Apesar de o servigo orientar sobre a
necessidade do trabalho com a oralidade, 16% das
criangas também recebiam contetidos em LIBRAS.

Com relagao a coleta de dados, primeiramente
realizou-se um levantamento para identificagdo dos
entrevistados visando a caracterizagdo sociodemo-
grafica da amostra. Na sequéncia, para a avaliagdo
da qualidade de vida, foi utilizado o WHOQOL-
-BREFY, que consta de duas questdes gerais e 24
questdes que abrangem quatro dominios (fisico,
psicologico, relagdes sociais e meio ambiente).

O questionario foi aplicado ao respondente, em
forma de entrevista, em dois momentos: 1°) antes da
crianga realizar a cirurgia de IC; 2°) Depois de pelo
menos seis meses de uso efetivo do dispositivo,
durante a terceira consulta de acompanhamento
fonoaudiologico.

O estudo respeitou o desenho do instrumento e
as respostas, depois de tabuladas, foram analisadas
com base em escala de valores de 1 a 5, na qual
cada resposta corresponde a um escore especifico
(Fleek, 99). Para fins de analise, as questoes 3, 4
e 26 tiveram seus escores invertidos em fungdo de
1=5, 2=4, 3=3, 4=2, 5=1.

Foram consideradas as seguintes variaveis:
aspecto fisico (questdes relacionadas a dor, des-
conforto, fadiga, sono, mobilidade e capacidade
para desempenhar tarefas); aspecto psicolégico
(questdes relacionadas a raciocinio, aprendizagem,
concentragdo, memoria, sentimentos e espirituali-
dade); meio ambiente (questdes relacionadas com
o ambiente do lar e do trabalho, participacao, re-
creacdo e lazer); relacdo pessoal (questdes relativas
ao relacionamento interpessoal).

Os valores gerais e por dominio foram estabe-
lecidos, sendo que quanto maior o escore, melhor
¢ a qualidade de vida. Para fins de comparacao de
dados utilizou-se o teste estatistico ¢ de Student, a
um nivel de significancia de 0,05%.

Resultados

Os resultados referentes a caracterizagao da
amostra constam da tabela 1, e os resultados obtidos
a partir do instrumento WHOQOL-BREF, constam
na tabela 2.

A partir dos dados da tabela 1 é possivel es-
tabelecer o perfil sociodemografico da amostra,
formado na maioria por: mulheres, entre 26 e 30
anos de idade, com ensino médio, casadas e com
renda entre 3 a 5 salarios minimos.

Considerando-se o nivel de significancia de
0,05 houve diferenca significativa para os dominios
meio ambiente e relagdes sociais, ou seja, houve
melhora significativa de qualidade de vida nesses
dois aspectos.
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Tabela 1. Caracteristicas da amostra (n = 30)

Variavel N %
GENERO
Feminino 27 90
Masculino 03 10
IDADE EM ANOS
18 a 25 02 6,6
26 a 30 23 76,6
31 a36 04 13,3
>37 01 3,3
ESCOLARIDADE
Ensino fundamental 05 16,6
Ensino médio 18 60,0
Ensino superior 07 23,3
ESTADO CIVIL
Casado/unido estavel 27 90
Separado/divorciado vilvo 03 10
RENDA EM SALARIO MINIMO
1a3 08 26,6
3a5 11 36,6
5a10 07 23,3
>10 04 13,3
Total 30 100

Tabela 2. Comparagdo dos escores médios, por dominio, antes e depois de realizada a cirurgia de IC

(n= 30)
L. Antes do IC Depois do IC
Dominios . = " = P
n Desvio padrao n Desvio padrao

Geral 3,3 0,8 3,6 0,7 0,2114
Fisico 3,2 0,5 3,2 0,5 0,4771
Psicoldgico 2,8 1,0 2,9 0,6 0,3258
Meio ambiente 2,7 0,5 3,4 0,4 0,0011%*
RelagOes pessoais 2,5 0,6 3,2 0,3 0,0045*

Teste estatistico: t de Student.
Nivel de significancia de 0,05%

Discussao

No presente estudo foram entrevistados 30
familiares, pais ou responsaveis por criangas surdas
usuarias de IC, sendo 90% destes familiares do gé-
nero feminino (maes, tias e avos) com faixa etaria
de maior concentragao entre 26 a 30 anos (76,6%).
Tais dados evidenciam o fato de que a assisténcia
e os cuidados com a saude das criangas continu-
am sendo fun¢des desempenhadas pela mulher ',
apesar dela ter entrado no mercado de trabalho de
forma mais intensa e liderar o lar, havendo ou nao
a presenga masculina'”'8,

A maioria dos respondentes definiu-se em situ-
acdo civil estavel, o que concorre para a organiza-

c¢do de lares estruturados e resulta em situacdo que
interfere de forma positiva para o desenvolvimento
de uma crianga com necessidades especiais'®.
Apesar de a populacao estudada ser oriunda do
SUS, mais de 84% da amostra possui, no minimo,
ensino médio, o que favorece o dominio de conhe-
cimentos sobre o IC. Estudo similar realizado em
Porto Alegre registrou que 52,6% dos entrevistados
nunca estudaram ou ndo completaram o ensino
fundamental’s. E importante ressaltar que o IC é um
recurso tecnologico poderoso a servigo da comu-
nica¢@o humana e este, demanda de conhecimento
e aprofundamento cientifico, para profissionais e
familiares da crianga usudria do dispositivo, porque
estas pessoas fazem parte do processo terapéutico’>.
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O mundo contemporaneo ¢ a globalizagio, as
novas tecnologias e a velocidade das transforma-
¢des fazem com que o individuo tenha que aprender
(ou pelo menos tentar) a lidar com situacdes total-
mente novas durante sua vida. Pesquisas mostram
que pessoas com menor grau de escolaridade e
instrugdo tendem a ficar a margem da sociedade e se
beneficiam menos das novidades, seja no ambiente
doméstico ou de trabalho®.

O IBGE?! divide as faixas de renda e sociais em
5 classes A, B, C, D e E; nesta pesquisa, a classe
“C” prevalece com 36% (renda entre trés e cinco
salarios minimos), diferente da pesquisa de Jorge
com renda entre um saldario e meio e a de Jackson
et al® onde a renda familiar é consideravelmente
maior porque a maioria da amostra apresentava
curso superior completo.

Na perspectiva dos pais o uso do IC melhora
a condicdo de vida de seus filhos*. A avalia¢do de
resultados tem mostrado que o dispositivo melhora
suas habilidades comunicativas e este fato, por si
s6 agrada e recompensa o esfor¢o dos pais e outros
familiares envolvidos na reabilitacdo da crianga'*.
O desenvolvimento de habilidades auditivas e de
linguagem adquiridas ap6s o IC pode melhorar a
comunicag¢do da crianga com seus pais ¢ na escola,
e assim levar a um melhor desempenho social®?%?7,

Importante pontuar que as entrevistas foram
realizadas durante a consulta de terceiro acompa-
nhamento fonoaudioldgico, e que as criangas esta-
vam utilizando o dispositivo ha aproximadamente
seis meses. Sabe-se que as respostas auditivas e de
desenvolvimento de linguagem melhoram grada-
tivamente® com o tempo de uso do dispositivo e,
consequentemente, as percepgdes dos entrevistados
também devem melhorar, porém este ndo foi o ob-
jeto deste estudo em fungdo da limitagdo de tempo
destinado a coleta de dados.

A terapia fonoaudioldgica também concorre
para o desenvolvimento das habilidades auditivas
¢ de linguagem, ¢ auxilia pais ¢ familiares a en-
tenderem as demandas das criangas implantadas,
melhorando o relacionamento ¢ a interagdo fami-
liar’. Todas as criancgas cujos pais participaram
da pesquisa estdo em terapia fonoaudioldgica,
certamente um momento de acolhida e de escuta.

Passado o periodo que sucede a descoberta da
surdez, da propria cirurgia de IC e dos resultados
preliminares pos IC, foi possivel verificar, com este
estudo, que houve melhora de qualidade de vida

dos respondentes, considerando-se os dominios:
meio ambiente e relagdes sociais.

O dominio relagdes sociais envolve a percep-
¢ao das relagdes sociais, o suporte (apoio) social
e a propria atividade sexual. E o meio ambiente
envolve a seguranga fisica e protegdo, o ambiente
no lar, recursos financeiros, cuidados de satde e so-
ciais, oportunidades de adquirir novas informagdes
e habilidades e recreacdo/lazer. Provavelmente,
este impacto decorreu das evolugdes observadas
nas criangas apos a implantacao. Estudos similares
apontam que o uso do IC interfere positivamente
na qualidade de vida dos usuarios € seu entorno,
expandindo as relagdes sociais e intensificando as
relagdes no seio familiar'*?,

Nao foi registrada diferenca significativa nos
escores dos dominios fisico e psicoldgico. O do-
minio fisico investiga questdes relacionadas a dor,
desconforto, fadiga, sono, mobilidade e capacidade
para desempenhar tarefas, e o psicoldgico investiga
questdes relacionadas a raciocinio, aprendizagem,
concentragdo, memoria, sentimentos e espirituali-
dade. Muito provavelmente estes dominios serdo
impactados pelo uso do IC e do futuro desenvolvi-
mento das criangas?, fato a ser investigado quando
a experiéncia com o dispositivo for maior e a
crianga estiver mais independente e crescida. Vale
ressaltar que a média de idade das criangas cujos
pais foram entrevistados era de 3,3 anos, fase em
que a crianga ainda depende muito da atengdo dos
cuidadores’ e impacta o aspecto fisico investigado
pelo WHOQOL-BREF.

Filhos com deficiéncia auditiva geram deman-
das e situagdes que intensificam os conflitos nas
relagdes intersubjetivas de todos os membros da
familia. O fato de a crianga precisar de um proce-
dimento cirtirgico para o IC, o fato de os pais terem
a responsabilidade da decisdo de fazer ou nao a
cirurgia, a falta de garantias quanto aos beneficios,
dentre outras coisas, afetam sua qualidade de vida.

Sentimentos de tristeza, culpa, menos valia,
ansiedade marcam pais de criangas surdas®, porém,
na medida em que bons resultados sdo verificados
diminui a intensidade desses sentimentos. Estudo®
com 52 maes e 42 pais de criangas com IC, veri-
ficou elevados niveis de anglstia e qualidade de
vida reduzida, porém, no decorrer da habilitacdo
da crianga, houve melhoras devido ao processo
adaptativo desses pais.

Muitas sdo as variaveis que concorrem para
que o IC gere bons resultados (ou ndo) tanto na
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crianga implantada, no que se refere ao desenvol-
vimento de audi¢do e linguagem, socializagao, es-
colaridade e aspecto emocional, quanto nas familias
que criam expectativas e se sentem recompensadas
frente aos resultados alcangados. Dentre algumas
podemos citar a causa ¢ a época de instala¢do da
surdez (periodo pré ou pos-lingual), comorbidades
associadas a surdez'®, tempo de uso diario do IC8,
adesdo a terapia'®. Neste estudo, a causa da surdez
ainda ¢ indefinida na maior parte dos casos (36%
das criangas), o que gera na familia angustia e in-
seguranca, fato que pode ter impactado o aspecto
psicologico investigado pelo WHOQOL-BREF.

Pais e familiares de criangas implantadas ne-
cessitam de suporte emocional continuo o que evi-
dencia a necessidade de constante aconselhamento
e orientagdes dos profissionais que compdem a
equipe interdisciplinar nos servigos especializados
em IC.

Conclusao

Foi possivel avaliar a qualidade de vida de
um grupo de pais de criancas usudrias de IC, an-
tes e depois do processo cirurgico e ativagdo do
dispositivo.

A implantag@o gerou melhora significativa
nos dominios: meio ambiente e relagdes sociais,
evidenciando que houve melhora da qualidade de
vida dos pais entrevistados.

Nao foi registrada melhora significativa nos
escores dos dominios fisico e psicologico.
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