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Satisfacao e qualidade de vida em usuarios
de implante auditivo de tronco cerebral

Satisfaction and quality of life in users of
auditory brainstem implant

RESUMO

Objetivo: Avaliar a satisfagdo e qualidade de vida em usuarios de Implante Auditivo de Tronco Cerebral.
Método: Trata-se de um estudo transversal e descritivo realizado na Divisdo de Clinica Otorrinolaringologica
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, Brasil. Para a realiza¢do
da pesquisa, 19 usuarios de implante auditivo de tronco cerebral responderam aos seguintes questionarios:
KINDLR® (Questionnaire for Measuring Health-Related Quality of Life in Children and Adolescents) para
criangas e adolescentes, pais e/ou cuidadores; o questionario WHOQOL-BREEF para os participantes adultos; e
o questionario SADL (Satisfaction with Amplification in Daily Life), adaptado culturalmente para o portugués
brasileiro. Resultados: A qualidade de vida das criangas usuarias de implante auditivo de tronco cerebral do
ponto de vista dos pais apresentou resultados acima da média para o resultado global e para a maioria dos
dominios, exceto o dominio de bem-estar emocional. Os adultos apresentaram resultados acima da média para
todos os dominios. Com relagao a satisfagdo com o dispositivo, os adultos usuarios de implante auditivo de tronco
cerebral estavam satisfeitos de modo geral, exceto no que diz respeito a imagem pessoal, e os pais das criangas
mostraram insatisfagdo para todas as subescalas, exceto para a subescala de servigos e custos. Conclusio: Os
resultados indicaram que, apesar de os pacientes estarem insatisfeitos em alguns aspectos com o dispositivo, de
modo geral, a qualidade de vida foi classificada como boa, para a maioria dos aspectos avaliados.

ABSTRACT

Purpose: To evaluate satisfaction and quality of life of users of Auditory Implant Brainstem. Methods: This
is a cross-sectional and descriptive study conducted at Divisao de Clinica Otorrinolaringolégica of Hospital
das Clinicas of Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo, Brazil. For the research, 19 users of an
Auditory Brainstem Implant answered the following questionnaires: KINDLR (Questionnaire for Measuring
Health-Related Quality of Life in Children and Adolescents), for children and adolescents, their parents and/or
caregivers; WHOQOL-BREF questionnaire, for adult participants; and the Satisfaction with Amplification in
Daily Life (SADL) questionnaire culturally adapted to Brazilian Portuguese. Results: The quality of life of
children using Auditory Brainstem Implant from the perspective of their parents showed global results above
average, as for most domains, except for the emotional well-being domain. Adults showed results above average
for all domains. Regarding satisfaction with the device, the adult users of auditory brainstem implant were
satisfied in general, except with regard to personal image. The parents of the children showed dissatisfaction
in all subscales, except for the subscale of services and cost. Conclusion: The results indicated that although
patients are dissatisfied with the device in some aspects, overall the quality of life was rated as good for most
of the aspects assessed.

Trabalho realizado no Hospital das Clinicas, Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo — USP - Sao
Paulo (SP), Brasil.
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INTRODUCAO

O Implante auditivo de tronco cerebral (Auditory brainstem
implant - ABI) é um dispositivo eletronico indicado quando
as caracteristicas anatomicas ou funcionais ndo possibilitam
o beneficio do implante coclear (IC) ou de outras tecnologias
auditivas, como as proteses auditivas totalmente implantaveis e
os aparelhos auditivos de amplificagdo sonora. Isso geralmente
ocorre nos casos de individuos portadores de Neurofibromatose
tipo II (NF-2), malformacao ou agenesia de nervos cocleares
e/ou de coclea e ainda nas situagoes de cocleas ossificadas apds
meningite!' .

O ABI permite o acesso aos sons de fala e ambientais e 0s
resultados de percepgao da fala apresentam uma ampla variedade,
sendo que alguns estudos relataram apenas o aumento de atengao
ao som®9, enquanto outros”® demonstraram que os usuarios de
ABI apresentaram resultados de reconhecimento de sentengas em
contexto aberto no siléncio de 10% a 100%.

Alguns autores® relataram que poucos usudrios de ABI
conseguem compreender a fala sem o apoio da leitura orofacial e
que a maioria destes usuarios se beneficia pela detec¢éo dos sons
ambientais e de fala, apresentando um desempenho auditivo inferior
do que aquele alcangado pelos usuarios de IC. Contudo, os autores
ressaltaram que esses resultados melhoram de forma significativa
a comunica¢ao ¢ a qualidade de vida desta populagao.

Os diferentes resultados de percepgdo da fala dos usuarios
de ABI estao relacionados aos diversos motivos, dentre eles, os
parametros utilizados na programagao do dispositivo, os aspectos
relacionados ao processamento auditivo, a posi¢ao dos eletrodos nos
nucleos cocleares, além da etiologia, da quantidade de elementos
neurais vidveis a implantacdo e a condigao geral do sistema nervoso
central®®,

Na literatura, alguns autores observaram que clinicamente os
usuarios de ABI relataram melhora da qualidade de vida apds o
uso do dispositivo®®. A qualidade de vida ¢ uma expressao que
reflete a percep¢ao de um individuo sobre seu estado de saude e
como ele reage e atua com relagdo a varios aspectos, como o nivel
emocional e psicoldgico, as relagdes sociais ¢ 0 meio ambiente®.

Desta forma, ¢ importante ressaltar que ha um niimero restrito
de estudos na area que investigam a qualidade de vida nessa
populagdo. Geralmente, os estudos relacionados ao ABI analisam o
desempenho auditivo e de linguagem dos usuarios e ndo fornecem
informagdes sobre a funcionalidade, autoestima e a qualidade de
vida desses individuos ¢ a satisfagdo com o dispositivo.

Desta forma, o objetivo deste estudo foi avaliar a satisfagao
e qualidade de vida em usuarios de Implante Auditivo de Tronco
Cerebral.

METODO

Trata-se de um estudo transversal e descritivo realizado na
Divisao de Clinica Otorrinolaringologica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (HCFMUSP)
na cidade de Sao Paulo. O projeto foi aprovado pelo comité de
ética e pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sao Paulo (FMUSP), sob o processo n° 673.905/2014. Todos os
individuos e responsaveis que participaram deste estudo assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Aselegao dos participantes foi realizada por meio do levantamento
de dados e convite para participagdo da pesquisa de todos os
usudrios de Implante Auditivo de Tronco cerebral que realizam
acompanhamento no HCFMUSP.

Foram selecionados, para o estudo, criangas e adultos usuarios de
Implante Auditivo de Tronco Cerebral que fazem acompanhamento
no HCFMUSP. A amostra foi composta por 19 usuarios de ABI,
sendo 10 adultos pds-linguais com idade variando entre 25 e 58 anos
(média=39 anos ¢ 6 meses) ¢ tempo de uso do ABI variando entre 6
meses e 8 anos e 7 meses (média= 3 anos e 10 meses), ¢ 9 criancas
pré-linguais com idade variando de 4 anos e 9 meses a 14 anos
(média= 8 anos ¢ 2 meses) e tempo de uso do ABI variando entre
2 meses ¢ 8 anos (média = 3 anos e 6 meses).

As habilidades de percepcdo da fala das criangas usuarias
de ABI foram classificadas segundo a proposta de classificagdo
do desenvolvimento das habilidades de audi¢do sugerida por
Geers'?: Categoria 0 - ndo detecta a fala; Categoria 1 — detecta a
presenca do sinal de fala e sons ambientais; Categoria 2 - diferencia
palavras pelos tragos suprassegmentares; Categoria 3 - diferencia
palavras em conjunto fechado com base na informagao fonética;
Categoria 4 - diferencia palavras em conjunto fechado que apresentam
o mesmo som da vogal, mas contém diferentes consoantes;
Categoria 5 - diferencia palavras por meio de reconhecimento
das consoantes; Categoria 6 - reconhecimento de palavras em
conjunto aberto.

No que se refere as habilidades de linguagem das criancas
deste estudo, foram classificadas conforme a classificagdo sugerida
por Bevilacqua et al.'"V: Categoria 1 - ndo fala e pode apresentar
vocaliza¢des indiferenciadas; Categoria 2 - fala apenas palavras
isoladas; Categoria 3 - constrdi frases simples; Categoria 4 - constroi
frases complexas; Categoria 5 - ¢ fluente na linguagem oral.

Todas as criangas participantes desta pesquisa estdo em processo
de aprendizagem da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) juntamente
com a lingua portuguesa e realizam terapia fonoaudioldgica por
no minimo uma vez na semana.

Com relagdo aos adultos usuarios de ABI, a percep¢ao da
fala foi classificada pela porcentagem de reconhecimento de fala
somente pela via auditiva em contexto fechado, ou seja, supde o
conhecimento do material apresentado.

Todos os participantes utilizavam o processador de fala do
ABI diariamente, por no minimo nove horas. No Quadro 1 estd a
caracterizacao da amostra.

Para avaliacdo da qualidade de vida em criangas, foi utilizado
0 questionario KINDLR na versdo portuguesa (Questionnaire
for Measuring Health-Related Quality of Life in Children and
Adolescents)'? aplicado somente aos pais das criangas usuarias
de ABI. Este instrumento € um questiondrio genérico que avalia a
qualidade de vida em criangas e adolescentes e ndo faz referéncia
auma doenga ou agravo especifico. Possui quatro versdes ¢ cada
uma se refere a uma faixa etaria. Neste estudo, foram utilizadas as
seguintes versoes para os pais: KiddyKINDLR versdo portuguesa,
aplicado em criangas de 4 a 7 anos de idade; o KidKINDLR versao
portuguesa, aplicado em criangas de 8 a 11 anos; 0 KiddoKINDLR
para criancas de 12 a 16 anos de idade, traduzido para o portugués
brasileiro'?. Estas versdes sdo semelhantes em niimero de itens,
opgoes de resposta e em relagdo a aplicagdo do questionario. Cada
uma das versoes ¢ constituida por 24 itens, distribuidos entre seis
subescalas (bem-estar fisico, bem-estar emocional, autoestima, familia,
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amigos e escola) e uma escala de respostas com 5 alternativas.
As seis subescalas de pontuacdo do KINDLR sdo transformadas
em uma escala de 100 pontos, com 0 representando qualidade de
vida minima e classificada como ruim e 100, qualidade de vida
maxima, classificada como boa, sendo possivel calcular um tinico
escore representando a qualidade de vida geral.

Com relacao ao questionario de qualidade de vida em adultos, foi
utilizada a versao abreviada em portugués brasileiro do Instrumento
de Avalia¢do de Qualidade de vida - WHOQOL-Bref'». Este
instrumento ¢ um questionario abreviado do WHOQOL-100, que
foi desenvolvido pelo grupo de Qualidade de Vida da Organizagao
Mundial da Satide em 19971+17, O WHOQOL-Bref é composto
por 4 dominios: Fisico, Psicologico, Relagdes Sociais e Meio
ambiente ¢ contém 26 questdes, sendo duas questdes gerais de
qualidade de vida (Dominio geral) e 24 que representam cada uma
das facetas que compde o instrumento original (WHOQOL-100).
Para a analise dos resultados, foi utilizado o programa estatistico
IBM SPSS Versdo 22 e o Excel 2010. Os resultados foram
transformados em porcentagem e 100% representa um valor
maximo para a qualidade de vida, sendo classificada como boa,
e 0% ¢ o valor minimo, classificado como ruim.

Para avaliacdo da satisfacdo, foi aplicado o questionario
Satisfaction with Amplification in Daily Life (SADL)"®, adaptado
culturalmente para o portugués brasileiro'?. O instrumento
¢ composto por 15 questdes, divididas em quatro subescalas:
Efeitos positivos (referente ao beneficio actstico e psicoldgico);
Servico e custo (referente a competéncia profissional, preco do
produto e niimero de consertos); Fatores negativos (referente a
amplificagdo de ruido ambiental, presenga de microfonia e uso
do telefone); e Imagem pessoal (referente a estética e ao estigma
do uso do dispositivo).

Para aplicagdo nesta pesquisa, o questiondrio foi modificado de
sua versao original, sendo que as questdes de numero 7 (relacionada
amicrofonia) e 14 (relacionada ao valor que foi pago pelo dispositivo
auditivo) foram excluidas. Para responder as 13 questdes de
satisfacdo, foi utilizada uma escala de 7 pontos de igual intervalo,
que correspondeu na escala categdrica de “nem um pouco” a
“muitissimo” satisfeito.

Para calcular o score global do SADL, realizou-se a média
aritmética entre os valores atribuidos as respostas obtidas nas
13 questdes aplicadas, sendo 7 a pontuagdo maxima, que indica
maior satisfa¢do. Para o escore de cada subescala, a média aritmética
calculada foi realizada com a pontuagdo referente as respostas
dadas as questdes que compdem cada subescala.

Depois do célculo dos escores do SADL, os dados foram
tabulados e comparados com a normatizagdo encontrada pelos

Tabela 1. Valores da média, desvio padréo, 20° percentil e 80° percentis
para o escore global e escores de cada subescala do SADL do artigo
de Cox e Alexander('®

Escore Média Desv~io 20° . 8o .
Padréo Percentil Percentil
Global 4,9 0,8 4.3 5,6
Servigos e Custos 4,7 1,2 4,5 6,5
Efeitos positivos 4,9 1,3 3,8 6,1
Efeitos negativos 3,6 1,4 2,3 5,0
Imagem Pessoal 5,6 1,4 5,0 6,7

autores do questionario apresentada na Tabela 1. A partir destes
valores de referéncia, determinou-se o perfil dos pacientes para
as subescalas e para o escore global de satisfacdo. Considerou-se
“Insatisfeito” aquele com escore abaixo do valor normativo relativo
a0 20° percentil, como “muito satisfeito” aquele com escore acima
do 80° percentil e como “satisfeito” aquele com escore entre o
20° e 0 80° percentil.

Para a andlise estatistica dos dados, foi usado o Teste de
Kruskal-Wallis, em que foi feita a comparagéo entre os dominios
e subescalas de cada questionario e foi considerado o resultado
de p<0,05 estatisticamente significante.

RESULTADOS

A qualidade de vida das criangas usuarias de ABI do ponto
de vista de seus pais, de modo geral, apresentou resultados acima
da média (>50%) tanto para o resultado global quanto para a
maioria dos dominios, exceto para o dominio de bem-estar
emocional (Tabela 2).

Com relagdo a qualidade de vida dos adultos usuarios de
ABI, todos os dominios apresentaram resultados acima da média
(>50%) (Tabela 3).

No que diz respeito a satisfagdo com o dispositivo, a Tabela 4
descreve os resultados obtidos pelos pais das criangas usuarias
de ABI, para a pontuagdo global ¢ para as quatro subescalas
do SADL: média, desvio padrao, mediana, valores maximos
€ minimos.

Os dados da Tabela 5 descrevem os resultados obtidos
pelos adultos usudrios de ABI para a pontuacdo global e para
as quatro subescalas do SADL, com relagdo a média, desvio
padrao, mediana, valores maximos e minimos.

Tabela 2. Resultados do questionario KINDL * sob a perspectiva dos
pais das criancas usuarias de ABI

Dominios Média (%) DP Minimo (%) Maximo (%)

Bem-Estar Fisico 50 0 16 58
Bem-Estar 29 0,4 25 58

Emocional
Autoestima 75 0,5 0 100
Familia 100 0,8 8 100
Contatos sociais 100 0 100 100
Escola 86 0,3 8 100
Global 74 0,1 44 90

p* 0,198

*Teste de Kruskal-Wallis, p<0,05= estatisticamente significante

Tabela 3. Resultados do questionario WHOQOL-BREF dos adultos
usuarios de ABI

Dominios Média (%) DP Minimo (%) Maximo (%)
Fisico 76 18,4 36 100
Psicologico 76 19,2 46 96
Social 66 23,3 25 100
Ambiente 66 19,8 38 96
Global 66 26,3 38 100
p* 0,143

Fonte: Cox e Alexander®

*Teste de Kruskal-Wallis, p<0,05= estatisticamente significante
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Tabela 4. Nivel de satisfagao e valores da média, desvio padréo, valores
maximos e minimos para o escore global e escores de cada subescala
do SADL dos pais das criangas usuarias de ABI

SADL  Média 2%V Miaximo Miimo  Nivelde
Padrao Satisfacao
Global 2,9 0,4 3,5 2,0 Insatisfeito
Efeitos 2,7 0,9 3,8 1,0 Insatisfeito
Positivos
Servigo e 6,1 2,5 7,0 0,0 Muito
Custo Satisfeito
Fatores 1,0 0,5 2,3 0,3 Insatisfeito
Negativos
Imagem 3,0 0,6 4,3 2,0 Insatisfeito
Pessoal
p* 0,189

*Teste de Kruskal-Wallis, p<0,05= estatisticamente significante

Tabela 5. Nivel de satisfagdo e valores da média, desvio padrao, valores
méaximos e minimos para o escore global e escores de cada subescala
do SADL dos adultos usuérios de ABI

SADL  Média 2%V Migimo Minimo  JNvelde
Padrao Satisfagcao
Global 3,6 0,4 4,5 2,8 Insatisfeito
Efeitos 41 0,1 6,1 3,6 Satisfeito
Positivos
Servico e 5,1 0,1 7,0 0,0 Satisfeito
Custo
Fatores 2,4 0,1 4,3 1,0 Satisfeito
Negativos
Imagem 3,2 0,5 4,3 2,6 Insatisfeito
Pessoal
p* 0,176

*Teste de Kruskal-Wallis, p<0,05= estatisticamente significante

No que se refere a comparagio entre os dominios e subescalas
de cada questionario, os resultados demostraram que nao houve
diferenca estatisticamente significante.

DISCUSSAO

A investigagao da satisfagdo e qualidade de vida dos usuarios
de ABI ¢ importante para avaliar o impacto multidimensional da
perda auditiva e do uso do ABI na vida de criangas e adultos,
complementando os resultados objetivos e ndo somente no
desempenho com o dispositivo, mas nas percepcdes € posicionamento
do usuario®,

Essas medidas de satisfagdo ¢ qualidade de vida podem
fornecer informacdes importantes sobre o dia a dia do usudrio de
ABI relacionado aos aspectos fisicos, psicologicos ¢ de bem-estar
social e pessoal®?,

Diante do interesse em investigar as informagdes sobre essa
populagdo, este estudo teve como objetivo verificar a satisfacao
e qualidade de vida dos usuarios de ABI.

Os resultados desta pesquisa revelaram que os pais das criangas
usuarias de ABI classificaram a qualidade de vida como boa, ou
seja, apresentaram resultados acima da média para os seguintes
dominios: bem-estar fisico (50%), autoestima (75%), familia
(100%), contatos sociais (100%), escola (86%) e escore global

(74%). Em contrapartida, o dominio bem-estar emocional das
criangas usuarias de ABI foi classificado pelos seus pais como
ruim, ou seja, este aspecto apresentou resultado bem abaixo
da média (29%). O bem-estar emocional esta relacionado a
capacidade de gerenciar e controlar as emogdes e expressoes de
sentimentos®?. E, no presente estudo, as criangas usuarias de ABI
apresentam dificuldades para se expressar, afetando diretamente
o bem-estar emocional, ja que 44% das criangas usuarias de ABI
utilizam vocalizagdes diferenciadas, 44% se comunicam por meio
de palavras isoladas e 12% se comunicam usando frases simples
com 2 a 3 elementos.

Vale ressaltar que sdo escassos na literatura estudos relacionados
a satisfacdo e qualidade de vida em usudarios de ABI, dificultando
a comparagdo dos resultados deste estudo.

Com relagao aos adultos usuarios de ABI, os resultados desta
pesquisa apresentaram valores acima da média, ou seja, 0s usuarios
de ABI classificaram a qualidade de vida como boa em todos os
dominios (fisico, psicologico, relagdes sociais e meio ambiente).

Em relag@o a satisfagdo com o dispositivo, os pais das
criangas usudrias de ABI estdo muito satisfeitos apenas com a
subescala de servicos e custos que esta relacionada a competéncia
profissional pelos servigos recebidos, manutengdo e numero de
consertos. As outras subescalas, como imagem pessoal, efeitos
positivos, global e fatores negativos apresentaram resultados
abaixo do minimo esperado para cada subescala, ou seja, os
pais das criangas usuarias de ABI estdo insatisfeitos no que se
refere aos beneficios acustico e psicoldgico, o uso do telefone,
a compreensdo da fala e a estética do processador de fala do
ABIL. Isto ocorre, porque, neste estudo, as criangas usudrias de
ABI apresentaram resultados restritos de percepgdo da fala, ou
seja, elas apresentaram apenas a habilidade de detec¢do da fala
mesmo apos um tempo consideravel de uso do dispositivo e
realizagao de terapia fonoaudiologica, necessitando do apoio da
Leitura Orofacial (LOF) e LIBRAS para se comunicaram. E os
pais, apesar de terem recebido orientagdes e informagdes sobre
o prognostico com o ABI, apresentaram expectativas altas com
relagdo ao desempenho auditivo destas criangas.

Segundo Yamada e Bevilacqua®, cada familia tem um modo
de vivenciar o impacto de uma cirurgia. Assim, o beneficio com
o uso do dispositivo ndo depende somente das habilidades do
individuo, mas também do suporte emocional que ¢ oferecido,
bem como as expectativas dos familiares. Por isso, a orienta¢ao
e o aconselhamento sdo aspectos essenciais durante o processo
de reabilitagdo dos usuarios de ABI, para que o prognoéstico seja
bem aceito e trabalhado pelos familiares e pelos profissionais
envolvidos neste processo.

Com relagdo aos adultos usuarios de ABI deste estudo, os
resultados indicaram que eles estdo satisfeitos no que se refere
as subescalas de efeitos positivos, fatores negativos e servicos e
custos e encontram-se insatisfeitos em relagdo ao escore global
¢ a subescala de imagem pessoal. Estes resultados revelaram a
insatisfagdo com os sentimentos gerados com o uso do dispositivo
e do modo como o meio social enxerga o ABI, interferindo na
autoimagem e principalmente nas relagdes pessoais. Por outro
lado, apesar de os usuarios se sentirem insatisfeitos, eles mantém
o uso diario por no minimo 9 horas por dia, mostrando que o ABI
oferece efeitos ndo mensurados nos questionarios € nem nos
testes de percepcdo, como seguranga e conforto.
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E importante salientar que a subescala Servigo e Custo obteve
amaior pontuagao tanto para os pais das criancgas usudrias de ABI
quanto para os adultos, demonstrando grande satisfacdo com os
servigos recebidos e a manuteng@o do dispositivo. O ABI é um
equipamento que possui uma tecnologia refinada e alto custo, ¢ a
realizacdo de muitas manutengdes poderia afetar esses resultados,
visto que ainda ndo ha nenhuma diretriz em vigor que garanta o
reparo ¢ manutenc¢ao do dispositivo.

Com relagdo a satisfagdo, ¢ importante considerar que alguns
individuos podem demonstrar insatisfagdo com o ABI por ndo
possuir a quantidade maxima de beneficio do dispositivo. Isto pode
ser explicado pelo fato de que diferentes pessoas usam critérios
muito diferentes para julgar se “estdo satisfeitas” e isto também
dependera da adequacao de suas expectativas a um nivel realistico.
Contudo ¢ importante lembrar que a satisfagdo ¢ dindmica e pode
flutuar ao longo do tempo de uso do dispositivo®?.

CONCLUSAO

Os resultados indicaram que, apesar de os pais das criangas
usuarias de ABI estarem insatisfeitos com relacao aos beneficios
acustico e psicoldgico, a compreensao da fala e a estética do
processador de fala do ABI, os pais classificaram a qualidade de
vida de seus filhos como boa, no que se refere ao bem-estar fisico,
autoestima, familia, contatos sociais, escola e de um modo geral.

Os adultos usuarios de ABI classificaram a qualidade de vida
como boa para todos os aspectos analisados (fisico, psicologico,
meio ambiente e relagdes sociais) e apresentaram insatisfagdo
com os sentimentos gerados pelo uso do dispositivo.
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