Avaliacao do grau de envolvimento familiar nos
atendimentos de criancas com deficiéncia auditiva

Assessment of the degree of involvement in family therapy for

children with hearing impairment

Carolina Calsolari Figueiredo', Daniela Gil

RESUMO

Objetivo: Caracterizar o perfil de criangas com deficiéncia auditiva que
usam aparelho de amplificagdo sonora individual ou implante coclear,
e avaliar a participacdo das familias no processo terapéutico dessas
criancas. Métodos: Participaram do estudo 25 familias de criangas com
deficiéncia auditiva, com idades entre 0 e 14 anos, atendidas nos ambu-
latérios pesquisados, que estavam em terapia fonoaudiolégica por, no
minimo, seis meses. Foram levantados os registros das informagdes dos
prontudrios das criancas selecionadas e, posteriormente, foi aplicada a
escala Family Involvement Rating (Moeller), traduzida para o portugués
com o nome de Escala de Envolvimento Familiar. Resultados: A média
do envolvimento familiar das 25 familias estudadas foi 3,28, sendo
que 40% das familias foram classificadas com participacdo mediana,
pelas terapeutas. Os testes utilizados ndo evidenciaram relacdo entre o
envolvimento familiar e os limiares auditivos das criancas, nem entre o
envolvimento familiar e o tempo em que as criangas estavam em terapia.
Conclusao: A maioria das familias apresentou participagdo mediana
no processo terapéutico de seus filhos. Ndo houve diferenca entre os
diferentes graus de envolvimento familiar no processo terapéutico e os
limiares auditivos das criancas com e sem dispositivos eletronicos, nem
diferenca entre o tempo de terapia das criangas e o grau do envolvimento

familiar.
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ABSTRACT

Purpose: The aim of the present study was to assess family partici-
pation in the therapeutic process of children with hearing impairment
using hearing aids and/or cochlear implants enrolled at the Educational
Audiology Clinic and Center for Interdisciplinary Studies on Hearing,
Language and Education. Methods: This study was conducted with 25
families of children with hearing impairment between 0 and 14 years old
enrolled in speech and hearing therapy for at least six months. Data was
collected from the patient charts. The Family Involvement Rating Scale
(Moeller) translated into Portuguese was administered to characterize
the quality of family participation in the therapeutic process. Results:
The mean degree of family involvement among the 25 families studied
was 3.28. The therapists classified 40% of the families as presenting an
average level of participation (score: 3); 20% were classified as presen-
ting below-average participation and 8% were classified as presenting an
ideal degree of participation. Conclusion: A large portion of the families
analyzed exhibited an average level of participation in the therapeutic
process of their children. No correlation was found between the different
categories of family involvement and the degree of hearing impairment
with or without hearing aids or cochlear implants. Additionally, no
correlation was found between the duration of therapy and the degree

of family involvement.
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INTRODUCAO

As novas possibilidades de diagnéstico da deficiéncia auditiva
fizeram surgir um novo tipo de paciente: a crianca pequena e a
sua familia, que fornecem contexto para que sejam estabelecidas
acdes transformadoras. O foco do trabalho passou a ser o am-
biente natural da crianga, onde os pais desempenham um papel
ativo no desenvolvimento da linguagem.

Estudos mostraram que para a melhora das habilidades au-
ditivas, de linguagem e sociais sdo necessarios alguns cuidados,
tais como o uso correto de aparelhos de amplificacdo sonora
individual (AASI), trabalho terap€utico adequado e envolvimento
familiar®.

Os profissionais devem envolver ativamente os pais, inves-
tigar seus conhecimentos sobre a patologia de seus filhos e ter a
capacidade de absorver e atender a demanda das familias e dos
pacientes que precisam de atengdo especial®, pois os pais que
se envolvem mais na terapia se comunicam melhor com seus
filhos, contribuindo muito mais para o progresso da crianca do
que os pais que ndo participam do processo™.

Sabe-se que apenas trabalhar com as criangas, sem que a
familia esteja comprometida com o processo terapéutico, ndo é
suficiente. A familia precisa assumir posturas participativas em
relacdo a crianga, para o sucesso do processo®.

Um estudo longitudinal”, realizado com trés familias de
criancas deficientes auditivas, concluiu que o envolvimento
familiar no processo terapéutico afeta diretamente o desenvol-
vimento da crianca.

Outro estudo, com pais/responsdveis de 20 criancas deficien-
tes auditivas menores de 3 anos, concluiu que existe a necessidade
de envolver os familiares no processo terapéutico, trabalhando
seus desejos, necessidades e expectativas das criangas®.

Ao analisar alternativas que garantam a adesio ao uso do
Aparelho de Amplificagdo Sonora Individual (AASI) e maior
envolvimento das familias nas etapas iniciais da intervengdo,
um estudo com pais e/ou responsdveis de 16 criangas deficien-
tes auditivas verificou que s@o necessarias propostas de acdes,
no ambito da intervengdo, em Servigcos de Satide Auditiva, que
garantam a adesdo ao tratamento. A mesma autora destacou
que mensuragdes de desempenho auditivo e de linguagem,
monitoramento do uso de amplificagio e envolvimento familiar,
analisados conjuntamente, possibilitariam melhor entendimento
da adesio da familia ao tratamento®.

Com base nesses pressupostos tedricos, o objetivo desta
pesquisa foi caracterizar o perfil de criancas com deficiéncia
auditiva que usam aparelho de amplificacio sonora individual
ou implante coclear, e avaliar a participacio das familias no
processo terapéutico dessas criancas.

METODOS

Este estudo, realizado na linha de pesquisa Diagndstico e
Acompanhamento dos Distirbios da Audicdo da Universidade

304

Figueiredo CC, Gil D

Federal de Sao Paulo (UNIFESP), foi aprovado pelo Comité de

Etica em Pesquisa da UNIFESP (CEP 0530/11). Todos os pais

ou responsaveis assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, assim como o terapeuta responsavel pelo atendi-

mento da crianca e as supervisoras dos ambulatdrios envolvidos.

Todas as criangas incluidas no estudo foram previamente ava-
liadas no ambulatério de avaliacao de linguagem da UNIFESP,
comprovando o distiirbio de aquisicdo e desenvolvimento de
linguagem. Foram selecionadas criancas com idade entre O e
14 anos, de ambos os géneros, que ndo apresentavam sindromes
e/ou comprometimentos cognitivos evidentes, que apresentavam
deficiéncia auditiva em algum grau, usudrias de aparelho de
amplificac@o sonora individual e/ou implante coclear (IC) e que
estavam em terapia fonoaudiolégica pela abordagem aurioral
por, no minimo, seis meses.

Para a realizagdo deste estudo, foram levantados os regis-
tros das informagdes dos prontudrios dos sujeitos selecionados
(nome, data de nascimento, escolaridade, grau da deficiéncia
auditiva, data do diagndstico, etiologia, limiares auditivos com
e sem AASI/IC, tipo de dispositivo eletronico, adaptagdo uni
ou binaural, tempo de uso do aparelho de amplificagdo sonora
individual e/ou implante coclear e tempo de terapia).

Foi aplicada também a escala Family Involvement Rating, tra-
duzida para o portugués com o nome de Escala de Envolvimento
Familiar'”, que tem por objetivo caracterizar a qualidade da par-
ticipag@o e do envolvimento familiar no processo de intervencao.
Cada familia recebeu uma avaliagdo global em escala numérica
de 1 a5, que refletia sua participag¢@o na intervencdo. Para essa
avaliagdo, foram considerados aspectos como a adaptacio
familiar, participac@o nas sessodes, atitudes e comportamentos
familiares e efetividade da comunica¢@o com a crianca.

As pontuacdes foram realizadas de acordo com os seguintes
critérios:

-1 (Participag@o limitada): a familia tem entendimento limita-
do da surdez e suas consequéncias para a crianga. A partici-
pacdo pode ser esporddica ou pouco efetiva. A comunicacio
pais/crianga € restrita as necessidades mais bdsicas.

- 2(Participacdo abaixo da média): a familia se esfor¢a e sofre
para aceitar o diagndstico da crianga e talvez seja inconstante
na frequéncia aos atendimentos e em colocar e manter os
aparelhos de amplifica¢do sonora na crianga, em casa e na
escola. Podem existir algumas tensdes significativas em suas
vidas, que interferem nessa inconstancia. Interagdes comu-
nicativas com a crianca sio bésicas e falta a familia fluéncia
no modo de se comunicar com a crianga.

- 3 (Participag@o mediana): a familia esfor¢a-se para entender
e aceitar o diagnéstico da crianga e os familiares participam
da maioria das sessdes. Agendas lotadas ou tensdes familiares
podem limitar as oportunidades para realizar em casa aquilo
que foi aprendido. A familia participa dos planejamentos,
mas, em geral, submete-se, principalmente, a opinido dos
profissionais. Membros especificos da familia (por exemplo,
a mde) podem ficar com a maior parte da responsabilidade
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para desenvolver as necessidades de comunicacdo da crianca.

A familia desenvolve, ao menos, as habilidades bésicas para

lidar com 0 modo de comunicagdo da crianca. Os membros da

familia pretendem usar técnicas de expansio da linguagem,
mas necessitam de suporte e direcionamento frequentes.

- 4 (Boa participagdo): os membros da familia comparecem
regularmente as sessdes e reunides de pais, servem como
bons modelos de linguagem para a crianga e esforcam-se
para levar as técnicas para casa. Os pais tém um papel ativo
(talvez ndo o principal) no planejamento de objetivos clinicos
e educacionais para a crianca. Alguns membros da familia
tém habilidade razodvel para trabalhar com o modo de co-
municagdo da crianca e/ou em técnicas para a estimulacio
da linguagem.

- 5 (Participacdo ideal): os membros da familia participam
ativamente das sessoes e regularmente das reunides e buscam
informagdes com independéncia. Sdo efetivos defensores das
criangas para sua insercao em servicos de saide e educacio-
nais. Tornam-se firmemente atuantes como parceiros de con-
versa com as criangas e servem como modelos de linguagem
de maneira consistente. Tornam-se, também, fluentes e ativos
usudrios do modo de comunicagfo da crianca, além de serem
capazes de aplicar técnicas de expansio da linguagem.
Neste estudo a escala foi respondida por trés profissionais

que tiveram contato direto com a crianga e sua familia, ao final

de 12 semanas de observacgdo: o terapeuta responsavel pelo
atendimento da crianca e duas supervisoras do ambulatério.

Para chegar a classificagdo final que melhor descrevesse o grau

de envolvimento familiar de cada familia, calculou-se a média

das pontuagdes atribuidas pelos trés juizes.

Os dados coletados foram armazenados em planilhas e,
posteriormente, foram analisados por testes estatisticos, como
o Teste de ANOVA, para comparagio das médias utilizando as
variancias; o Teste [gualdade de Duas Propor¢des para comparar
se a propor¢ao de respostas de duas determinadas varidveis e/ou
seus niveis € significativo; a Correlagdo de Pearson, para men-
surar varidveis relacionadas entre si e o Intervalo de Confianca,
para médias. O nivel de significancia adotado foi p<0,05.

RESULTADOS

A média de idade das maes participantes foi de 34 anos
e 8 meses e a dos pais, de 36 anos e 2 meses. Esses dados
possibilitaram concluir que a amostra de pais participantes foi
homogénea e composta por adultos jovens. Verificou-se que o
nivel de escolaridade mais frequente entre as maes foi o Ensino
Meédio Completo (36%) e entre os pais, os dois niveis mais fre-
quentes foram Ensino Fundamental Incompleto e Ensino Médio
Completo (24% cada).

Das 25 criangas participantes, 17 (68%) eram usudrias de
aparelho de amplificacéo sonora individual bilateral e oito (32%)
utilizavam implante coclear, unilateralmente.

Sem os dispositivos eletronicos, 48 % das criangas participantes
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possuiam limiares auditivos acima de 90 dB, compativeis com
perda auditiva de grau profundo e 24% apresentaram limiares
entre 71 e 90 dB, compativeis com perda auditiva de grau severo.
Aplicando teste estatistico, verificou-se que ndo houve diferenga
entre os limiares (p=0,077). J4 com os dispositivos eletronicos,
64% dos pacientes apresentaram limiares auditivos entre 41 e
55 dB (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicao dos limiares auditivos

Sem dispositivos Com dispositivos

Limiares . .
. eletrénicos eletrénicos

auditivos

n % n %
25-40dB 0 0 6 24
41 -55dB 2 8 16 64 *
56 — 70 dB 5 20 8 12
71-90dB 6 24 0 0
>90 dB 12 48 0 0

*Valores significativos (p<0,05) — Teste de Igualdade de duas propor¢des

Dentre aquelas que possuiam perda auditiva de grau severo
(seis criangas) e de grau profundo (12 criangas), apenas 44,4%
eram usudrias de implante coclear. As demais, utilizavam apa-
relho de amplificacdo sonora individual.

Dentre todos os pacientes participantes do estudo, 40% es-
tavam em terapia fonoaudioldgica hd mais de 48 meses, sendo
que trés criangas, ha 108 meses.

Quanto a avaliagio do envolvimento familiar, o grau médio
atribuido a todas as familias foi 3, indicando participagdo me-
diana. Neste estudo, cinco familias (20%) foram classificadas
como participagdo abaixo da média, dez familias (40%) com
participagc@o mediana, nove familias (32%) como boa participa-
¢do e duas familias (8%) como participacdo ideal.

Ap6s andlise do envolvimento familiar, o avaliador foi orien-
tado a atribuir um nivel de confianga ao seu préprio julgamento,
podendo ser bom, razodvel ou questiondvel, de acordo com a
seguranga que sentiu ao julgar a familia. Observou-se que houve
tendéncia dos avaliadores supervisores a confiarem mais em seus
julgamentos quanto ao envolvimento de cada familia no processo
terapéutico, uma vez que mais da metade de seus julgamentos
foi classificada como bom.

A fim de verificar a relacdo entre os limiares auditivos de
cada paciente e o grau de envolvimento familiar atribuido a sua
familia, foram agrupados os graus 2 e 3 (participacdo abaixo da
média e participacio mediana) e os graus 4 e 5 (boa participagado
e participacdo ideal) e observou-se que nao houve diferenga entre
as categorias de envolvimento familiar e os limiares auditivos
com e sem dispositivos eletronicos. Portanto, nio foi observada,
neste estudo, relac@o entre o envolvimento da familia no processo
terapéutico e os limiares auditivos de seus filhos (Figura 1).

O teste de Correlaciio de Pearson mostrou que néo houve
diferenca entre o tempo de terapia das criancas e o grau de
envolvimento de sua familia no processo terapéutico, pois a
correlacao foi de 15,4%, com p=0,464 (Figura 2).
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Figura 2. Correlacédo do grau de envolvimento familiar com tempo de
terapia

DISCUSSAO

Os resultados relativos ao nivel de escolaridade dos pais parti-
cipantes do estudo - Ensino Médio Completo (36%) para as maes
e Ensino Fundamental Incompleto e Ensino Médio Completo
(24% cada) para os pais - sao semelhantes aos encontrados por
outros autores®?.

Em relagio aos limiares auditivos das criangas sem dispo-
sitivos eletrdnicos - 48% com limiares caracteristicos de perda
de grau profundo e 24% com limiares caracteristicos de perda
de grau severo - constatou-se que dados semelhantes também
foram levantados por outros estudos encontrados na literatura®.

Sabe-se que na deficiéncia auditiva de grau severo ou pro-
fundo, a crianga ndo consegue perceber qualquer som da fala na
conversagdo normal, o que impossibilita o desenvolvimento es-
pontaneo de fala e linguagem, gerando problemas graves de fala,
além de dificuldade de comunicagdo em grupo, ou na presenga
de ruido. Essas habilidades podem ser desenvolvidas por meio
do treinamento extensivo e amplificagdo sonora, dependendo da
idade em que for iniciada a intervengao®®.

Diversos estudos na literatura evidenciaram o beneficio que
a utilizacdo de um dispositivo eletrdnico, seja um AASI ou um
IC, pode oferecer para a crianga, em termos de audibilidade e
condicdes para aquisi¢io e desenvolvimento das habilidades de
comunica¢ao®'. Neste estudo, os limiares auditivos encontrados
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nos pacientes com os dispositivos eletronicos foram entre 41
e 55 dB na maioria das criancas, reafirmando a eficiéncia dos
dispositivos de amplificacdo sonora em relagdo ao ganho em
audibilidade.

A literatura ressalta que nfo s@o apenas os usudrios dos
dispositivos eletrdnicos que se beneficiam, mas também todos
aqueles que sofrem limitacdes e restricdes de participac@o, em
razdo da existéncia de uma pessoa surda envolvida nas acdes
de seu cotidiano, ou seja, seus familiares. Um estudo concluiu
que adultos que tem maior convivéncia e contato com a crianga
tendem a ter uma visdo mais ampla de seus comportamentos,
estando mais atentos as suas reagdes e preferéncias. Portanto,
tém maior visao das influéncias que os dispositivos eletronicos
exercem nas habilidades e comportamentos das criangas'".

Os dados relativos a andlise do tempo em que as criangas
participantes estavam em terapia - 40% ha mais de 48 meses e
trés ja tendo ultrapassado 100 meses - reafirmam que o proces-
so terapéutico nos deficientes auditivos € um processo longo e
singular, em que os elementos devem ser articulados de modo
integrado, visando o bem estar da crianga e da familia.

A partir do conceito de que os dispositivos eletronicos forne-
cem maior audibilidade para as criancas deficientes auditivas e
considerando que quanto melhor a audibilidade, maior a chance
do desenvolvimento das habilidades auditivas, de comunicacao
e sociais, por meio de treinamento extensivo com o apoio e
envolvimento dos pais, criou-se a expectativa de que houvesse
uma relacdo entre os beneficios dos dispositivos eletronicos,
que melhoram os limiares auditivos das criangas e o grau de
envolvimento familiar de suas familias. No entanto, essa relagdo
nao foi comprovada pelos testes estatisticos, ou seja, ndo houve
diferenca entre os diversos graus de envolvimento familiar no
processo terapéutico e os limiares auditivos das criangas com
dispositivos eletronicos.

Neste estudo, a maioria das familias foi classificada pelas
terapeutas como tendo uma participagdo mediana, recebendo
nota 3. Esse resultado indica que hd uma tendéncia das familias a
participarem das sessdes, transferirem para o cotidiano da crianga
aquilo que foi aprendido, ajudando no planejamento das sessoes,
trazendo as dificuldades e necessidades da criancga para serem
trabalhadas e buscando o desenvolvimento das habilidades basi-
cas de comunicagdo da crianga. Entretanto, € importante ressaltar
que esse envolvimento ainda ndo atingiu o nivel ideal para um
6timo desenvolvimento auditivo e de linguagem da crianca, que
seria o nivel 5, em que os familiares buscam informagdes com
independéncia, tornam-se altamente efetivos como parceiros de
conversa com as criangas e servem como modelos de linguagem
de maneira consistente.

Esses resultados foram semelhantes aos encontrados por
outros autores que utilizaram o mesmo instrumento em seus
estudos. Com base nos achados e analises de seus estudos,
concluiram que altos niveis de envolvimento familiar podem
amenizar os efeitos do diagnéstico e intervengao tardios, uma
vez que as criangas que mostraram um padrio de recuperacio
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maior em seus estudos foram aquelas com as familias mais
envolvidas®?.

Outros autores salientaram a importancia da participagio
e do envolvimento familiar no processo terapéutico da crianga
deficiente auditiva para melhor progndstico, ndo apenas auditivo,
mas em termos de desenvolvimento global>7*1%19,

A comparacio realizada neste estudo, entre o grau de envol-
vimento familiar atribuido pelos terapeutas e o tempo de terapia
fonoaudiolégica das criancas, evidenciou que podem existir
familias muito envolvidas, participando ativamente no processo
terapéutico de seus filhos mesmo apds muitos anos de terapia,
e também outras familias que iniciaram o processo terapéutico
ha menos tempo e ndo estavam tao envolvidas.

Desta forma, a utiliza¢@o da escala de envolvimento familiar
possibilitou aos profissionais envolvidos com o atendimento
dessas criancas refletirem sobre o envolvimento das familias
no processo terapéutico, a fim de levantar forcas e fraquezas
de cada familia, considerar a influéncia desse envolvimento no
desenvolvimento e evolugao das criangas e investir em orientacao
e aconselhamento familiar, a fim de melhorar o envolvimento
da familia na terapia.

O fato dos limiares de audibilidade terem sido utilizados
como forma de validag@o dos AASI adaptados nas criancas pode
ser considerado uma limitacdo do presente estudo, pois sabe-se
que com os sistemas de compressao utilizados nas tecnologias
atuais, a verificacdo deve ser realizada, preferencialmente,
com medidas objetivas, tais como as mensuracgdes in situ, que
permitam aferir o desempenho da amplificacdo que estd sendo
fornecida a crianga e de modo a atingir o alvo de amplificago,
visando melhor percepc¢ao dos sons da fala.

Apesar dos resultados terem evidenciado achados importan-
tes, outros estudos sdo necessarios, visando compreender mais
satisfatoriamente os fatores que influenciam o envolvimento
familiar e a adesdo ao processo terapéutico das criangas defi-
cientes auditivas.

Também sao necessdrios estudos que busquem correlacionar
as varidveis envolvimento familiar e percepcao dos sons de fala
dos individuos, considerando as diferentes tecnologias presentes
atualmente nos dispositivos eletrdnicos, pois sabe-se que os li-
miares auditivos sdo apenas medidas quantitativas e ndo avaliam
os beneficios proporcionados pelo uso da amplificagdo em rela-
¢ao a percepcao de fala, fator muito importante, principalmente
no desenvolvimento auditivo das criangas.

CONCLUSAO

A maioria das familias apresentou participagdo mediana
no processo terapéutico de seus filhos. Nao houve diferenca
entre os diferentes graus de envolvimento familiar no processo
terapéutico e os limiares auditivos das criancas com e sem
dispositivos eletrdnicos. Também nao houve diferenca entre
o tempo de terapia das criangas e o grau do envolvimento
familiar.
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