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Fatores que influenciam na participacao dos pais de
criancas usuarias de implante coclear na (re)habilitacao
oral: revisao sistematica

Factors that influence the participation of parents in the oral
rehabilitation process of children with cochlear implants: a
systematic review

RESUMO

Objetivo: Identificar e analisar os fatores que interferem na participagio dos pais de criancas usudrias de im-
plante coclear (IC) no processo (re)habilitagao aurioral. Estratégia de pesquisa: Formulagio da pergunta da
pesquisa, levantamento e selecio dos estudos em bases de dados, com os descritores cochlear implant (implante
coclear) e parents (pais). Critérios de selecao: Artigos originais e completos publicados na lingua portuguesa
brasileira ou inglesa, pais de criangas usudrias de IC como participantes diretos da pesquisa. Analise dos
dados: Leitura dos artigos na integra e extra¢do de dados para a caracterizacdo dos centros, da metodologia e
conteddo das pesquisas. Resultados: Treze artigos foram selecionados, dos tipos transversal e caso-controle
(técnica de entrevista). Foram identificados os fatores sobre a tomada de decisdo em realizar ou nio a cirurgia
(conhecimento prévio sobre IC, expectativas dos resultados, qualidade e quantidade de informacdes, encami-
nhamentos realizados, aspectos biomédicos e éticos, inser¢do na reabilitagdo, contato com outros pais, apoio
social e custos); os fatores preditivos relacionados aos resultados da reabilitagdo (tempo de uso didrio do IC,
modalidade aurioral, escola regular, comprometimentos associados, aspectos socio-demogréficos e efetividade
do programa); os fatores relacionados aos beneficios e limitacdes do IC (modalidade comunicativa, evolugdo
das habilidades auditivas e linguisticas, o aprendizado de uma segunda lingua oral), bem como o grau de
satisfac@o dos pais. Conclusdo: O engajamento dos pais de criangas usudrias de IC na (re)habilitacdo aurioral
depende de fatores relacionados a diferentes dominios, os quais os fonoaudiélogos devem compreender e
considerar na elaborag¢@o do programa de intervencao.

ABSTRACT

Purpose: To identify and analyze factors that influence the participation of parents in the rehabilitation process
of children with cochlear implants (CI). Research strategy: Question formulation and articles selection in
three databases using the following keywords: cochlear implant (implante coclear) and parents (pais). Selection
criteria: Complete original articles published in Brazilian Portuguese or English, with direct participation of
parents of children with CI. Data analysis: Articles were fully read. Data regarding characterization of the
centers, research methodology and content were analyzed. Results: Thirteen articles were selected based on
the established criteria. The types of studies were cross-sectional and case-control (interview technique). The
following influential factors were identified: pre-CI surgery factors (knowledge about CI, quality and quantity
of information, specialist’s advices, ethical and biomedical aspects, rehabilitation engagement, contact with ex-
perienced families, social service support and overall costs); rehabilitation aspects (CI use, oral communication
modality, regular school, other disabilities, social and demographic aspects and rehabilitation program’s effec-
tiveness); other important influential processes (communication modality, auditory and language development,
second oral language learning, as well as parent’s behavior and satisfaction). Conclusion: The engagement of
parents in the rehabilitation process of children with CI depends on several distinct influential factors which
audiologists should understand and consider when elaborating a rehabilitation program.

Trabalho realizado no Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional, Faculdade de
Medicina, Universidade de Sao Paulo — USP — Sao Paulo (SP), Brasil.
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INTRODUCAO

A (re)habilita¢do aurioral pedidtrica tem como propdsito
desenvolver a lingua falada e aprimorar a fluéncia conversa-
cional da crianca com perda auditiva por meio da audi¢do,
direcionando-a para a independéncia e integracdo na comu-
nidade ouvinte¥. No caso de criangca com perda auditiva
neurossensorial bilateral de graus severo e/ou profundo, apds
avaliacdo completa de uma equipe multidisciplinar, o implante
coclear (IC) pode ser o dispositivo eletronico selecionado.

Este efetivo recurso clinico caracteriza-se por ser uma pro-
tese de sofisticada tecnologia, que € inserida cirurgicamente na
coclea, com o objetivo de substituir parcialmente as funcdes do
6rgao de Corti. Fornece impulsos elétricos para a estimulacio
direta das fibras neurais remanescentes na cclea, possibilitando
acesso aos sons da fala®.

Evidéncias na literatura apontam que a variabilidade dos
resultados do IC em criangas estd associada a diversos fatores,
tais como: etiologia, idade da ativag@o do IC, quantidade de
residuo auditivo antes da cirurgia, tempo de privacdo sensorial,
nimero de eletrodos inseridos na céclea, tempo didrio do uso
do dispositivo e o envolvimento dos pais no processo de (re)
habilitagdo auditiva®”.

Um dos mais importantes fatores que interfere no desen-
volvimento da crianga € a participagdo dos pais, uma vez que
estd diretamente relacionada aos resultados de avaliagcdo das
habilidades comunicativas e linguisticas da crianga com perda
auditiva. O envolvimento dos pais pode ser caracterizado pelos
seguintes comportamentos: garantir que a crianga utilize o IC
regularmente; garantir que o IC esteja funcionando apropria-
damente; proporcionar estimulagdo auditiva e de fala de forma
consistente € com um bom modelo de linguagem em todos os
ambientes; estimular a producdo de fala da crianca; engajar a
crianca na conversagao; manter contato regular com o professor,
participar no desenvolvimento e na implementacao do progra-
ma de intervencao e frequentar as sessoes terapéuticas. Todos
estes comportamentos podem ser classificados em uma escala
para caracterizar a qualidade de participacdo dos mesmos®?,

Neste cendrio, um consenso existe no que se refere a como
deve ser a participagdo dos pais no programa de habilitacdo e
reabilitacdo. No entanto, os profissionais que atuam com esses
pais precisam considerar e disponibilizar condi¢des apropria-
das para os pais desempenharem todas as referidas tarefas
satisfatoriamente.

Os profissionais da satide devem ter ciéncia que logo apds
o diagnéstico da perda auditiva, os pais, que na grande maio-
ria ndo tem experiéncia sobre o assunto, precisam de apoio
enquanto se ajustam a esta nova e inesperada situacdo. Ao
mesmo tempo, eles necessitam participar de todo o processo,
ou seja, contribuir com a equipe multidisciplinar para que a
meta proposta seja alcangada®. Sao momentos nos quais os pais
passam por muitos conflitos e, 20 mesmo tempo, precisam agir.

OBJETIVOS

Identificar e analisar os fatores que interferem na participa-
¢do dos pais de criangas usudrias de implante coclear (IC) no
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processo (re)habilita¢do aurioral, descrevendo os aspectos me-
todolégicos e os respectivos resultados dos estudos publicados.

ESTRATEGIA DE PESQUISA

A primeira etapa consistiu na formulacio da pergunta da
pesquisa: Quais sdo os fatores relacionados a participacdo dos
pais que interferem nos resultados (re)habilitagcdo aurioral de
criangas usudrias de IC?

Para a selecdo dos estudos, foi realizado um levantamento
bibliografico em periddicos nacionais e internacionais perti-
nentes aos assuntos abordados e disponiveis eletronicamente
entre janeiro de 2010 e junho de 2011, nas bases de dados ele-
tronicos: Medline, LILACS e SciELO. A restri¢do no periodo
estipulado para selec¢do dos trabalhos (18 meses) foi realizada
considerando-se a énfase do estudo em detalhar a identificagao
dos fatores que influenciam a participacdo dos pais nas dife-
rentes etapas do programa de (re)habilitacdo.

Os seguintes descritores, em inglés e portugués, encontrados
nos Descritores em Ciéncia da Saide (DeCS) foram utilizados:
cochlear implant (implante coclear) e parents (pais). A selecdo
dos estudos publicados foi realizada em trés etapas: 1) selecao
de materiais com os descritores citados e cruzados (and/e), pu-
blicados no periodo compreendido entre janeiro de 2010 e julho
2011 nas referidas bases de dados e disponiveis eletronicamente;
2) selecdo de materiais cujos titulos e resumos estivessem re-
lacionados ao tema proposto; 3) andlise completa dos artigos.

CRITERIOS DE SELECAO

Os artigos identificados pela estratégia de pesquisa inicial
foram avaliados de maneira independente pelas duas autoras,
seguindo os critérios de inclusdo e exclusido. Foram estabele-
cidos os seguintes critérios de inclusdo dos estudos: ter os pais
de criancgas com idade inferior a 12 anos e usudrias de IC como
participantes diretos; serem os dados coletados do tipo primé-
rio (préprios autores coletaram); artigos publicados na lingua
portuguesa brasileira ou inglesa; e, artigos originais completos.

Levando-se em consideracio a classificacdo dos niveis de
evidencia cientifica®'", segundo a metodologia dos diferen-
tes tipos de pesquisa, foram excluidos os artigos de estudos
de caso (nivel de evidéncia 5) e opinides de especialistas (de
evidéncias 6), bem como resumos em anais de congressos,
dissertacdes e teses.

ANALISE DOS DADOS

Os artigos selecionados foram lidos na integra, sendo
extraidos os seguintes dados para a caracterizacio dos centros
de pesquisas e metodologia dos estudos: nome dos autores,
ano da publicacdo; revista publicada, pais e institui¢do onde a
pesquisa foi desenvolvida; tamanho da amostra; instrumento
utilizado; e, tipo de pesquisa.

Foram coletados os seguintes dados referentes ao conteido
das pesquisas: objetivo do estudo e as conclusdes alcancgadas.
Posteriormente, foram identificados subtemas abordados nas
pesquisas; e, apds o levantamento dos resultados e conclusdes,
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foi realizada a identificacdo dos fatores que os profissionais

devem considerar quando solicitam a participacdo dos pais nos

diferentes momentos da (re)habilitacdo aurioral.
As pesquisas selecionadas foram analisadas de acordo com
os seguintes aspectos!!>!¥:

- Abordagem: quantitativa (utiliza medidas mensurdveis para
uma grande populacio; descri¢do matemdtica — teoria da
probabilidade), qualitativa (compreensdo aprofundada das
relacdes e atividades humanas; valores, crencas, represen-
tagdes, hdbitos, atitudes e opinides de um grupo delimitado
— social) ou hibrida (quantitativa e qualitativa).

- Tipo de estudo: transversal (descreve os individuos de uma
populacdo em relagdo as suas caracteristicas) e/ou caso
controle (compara¢do de dois grupos de participantes).

- Tipo de entrevista: estruturada (segue roteiro, geralmente
com instrumentos padronizados e respostas de multipla
escolha) e/ou ndo estruturada (segue roteiro, porém as res-
postas s@o do tipo aberta e o entrevistador tem a liberdade
para direcioné-la).

- Tipo de instrumento: questiondrio (perguntas que devem ser
respondidas por escrito e sem a presen¢a do entrevistador)
e/ou formulério (a coleta de dados consiste em obter infor-
macdes diretamente do entrevistado por um entrevistador).

RESULTADOS
Selecao dos estudos analisados

A pesquisa realizada a partir dos descritores propostos,
nas trés bases de dados, produziu 220 citacdes: 213 na base
Medline, quatro na base SciELO e trés na base LILACS. Ap6s
a triagem dos artigos referente ao periodo estipulado, 111 arti-
gos foram excluidos. Foram lidos os titulos e resumos dos 109
estudos, dos quais 81 ndo estavam relacionados com o tema
proposto; resultaram 28 artigos. Na etapa seguinte, foi realizada
a leitura dos artigos completos e foram excluidos 15 artigos,
visto que o titulo e o resumo nao esclareciam apropriadamente
a metodologia utilizada. No final do levantamento foram sele-
cionados 13 artigos na revisdo sistemdtica (Quadro 1).

Andlise dos aspectos metodolégicos das pesquisas
selecionadas

Resultados nas bases eletrénicas de dados

Os periddicos das duas publicagdes nacionais, na lingua
portuguesa brasileira, localizadas na base do SciELO, foram
Psicologia Teoria e Pesquisa e Arquivos Internacionais de
Otorrinolaringologia (Quadro 1).

As outras 11 publicacdes citadas no Medline, na lingua in-
glesa, foram trés artigos na American Annals of The Deaf, dois
no Journal of Studies and Deaf Education, e um artigo em cada
um dos periddicos: Ear and Hearing, International Journal
of Pediatric Otorrinolaryngoly, Otology and Neurotology ,
Otolaryngology — Head and Neck Sugery e Cochlear Implants
International.

Dentre os vérios paises participantes, pesquisadores austra-
lianos apresentaram maior nimero de publicagdes; europeus,
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chineses e norte-americanos representam os demais partici-
pantes. Ressalta-se que em seis publicagdes, os participantes
foram recrutados em mais de um centro de IC; e um dos artigos
foi desenvolvido com pesquisadores de trés paises (Alemanha,
Itdlia e Austria) (Quadro 1).

Tamanho da amostra

Na base de dados Medline, a amostra nas pesquisas variou
entre 63 e 247 participantes dentro de uma abordagem quan-
titativa; e entre 13 e 27, nos estudos qualitativos. Na base de
dados SciELO, a amostra foi de oito pais na abordagem quali-
-quantitativa e de dez pais na abordagem qualitativa (Quadro 1).

A heterogeneidade no tamanho da amostra nesses dife-
rentes estudos indica a dificuldade de selecao de participantes
com caracteristicas semelhantes. A intersec¢@o de trés fatores
poderia justificar esta dificuldade: quantidade de varidveis
que podem interferir no desempenho da crianca usudria de
IC para formar um grupo homogéneo (caracteristicas sécio-
-demogréficas, etiologia, tempo de privagdo sensorial entre
outros); o consentimento e a disponibilidade dos pais para
participar dos estudos; e, restri¢do de uma Unica institui¢dao
para desenvolver a pesquisa.

Tipo de pesquisa

Observou-se que hd mais estudos de abordagem quanti-
tativa (seis), seguidos de estudos com abordagem hibrida ou
quali-quantitativa (cinco) e em menor frequéncia, a abordagem
qualitativa (dois). Mesmo sendo de natureza diferente, essas
abordagens cientificas se complementaram®. A qualitativa
possibilitou o conhecimento dos valores, crengas e opinides
especificos de cada participante dos estudos analisados, muito
importante para a prdtica clinica, especialmente na drea da
(re)habilitac¢do aurioral, na qual nos deparamos com indimeras
varidveis. E, a quantitativa evidenciou as tendéncias observadas
pelos grupos de pais, que pode auxiliar no estabelecimento das
perspectivas da evolucdo da crianga usudria de IC.

Houve predominio de estudos transversais (11); e, dois
estudos foram do tipo caso controle (Quadro 1).

As entrevistas foram predominantemente estruturadas
(sete), seguidas de ndo estruturadas (quatro); e, em dois estudos,
os dois tipos de entrevista foram realizados. O instrumento
mais utilizado nas entrevistas foi o questiondrio (oito), seguido
do formuléario (trés). Em dois estudos, ambos os instrumentos
foram utilizados.

Instrumentos

Em diversos estudos selecionados, questiondrios e formuld-
rios foram utilizados nas entrevistas ndo estruturadas e organi-
zados para coleta de: dados s6cio-demograficos; informacdes
que os pais tém sobre o IC, os riscos e restri¢des que envolvem
0 IC; os beneficios do IC; expectativas dos pais antes e apos a
crianca receber o IC; modalidade comunicativa utilizada pela
crianga e seus pais; produ¢do de fala e de linguagem; altera-
¢des de comportamentos; relacionamento da crianga com 0s
colegas; independéncia; processo de tomada de decisdo; as
experiéncias e percep¢des dos resultados da comunicagao,
pessoal, social e educacional apds implante coclear!6-18-20:22),
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Quadro 1. Informagdes académicas e cientificas dos estudos

87

Abordagem Tipo de )
- . Ne de ) Entrevista Instrumento
Autores (ano) Periddico (Pais) inst (n) pesquisa
' Qt Ql |Tans | CC | Est | NE Qs | Form
Mota et al. . . . v
(2011)1 Arq Int Otorrinolaringol. (Brasil) 1 (GC=4:GP=4) \ N N v
Ramirez-Inscoe; v
" |E d Hearing. (Reino Unid 1 V \/ y
Moore (2011)1s | Ear and Heatring. (Reino Unido) (GC=25,GP=23)
Teschendorf et al. \
(2011)09 Otol Neurotol. (Alemanha) 1 (N=93) \ v v
Wang et al. y
Otol Neurotol. (Republica da Chi 7 V v 3
(2011)7 ol Neurotol. (Republica da China) (177)
Hyde; Punch N \
’ Am Ann Deaf. (Australi 3 V y 3
(2011)09 m Ann Deaf. (Australia) (247) (27)
Hyde et al. x/ V
yae et a Am Ann Deaf. (Australia) 3 \ N N v \
(2010)( (247) (27)
Hardonk et al. J
ardon et a Am Ann Deaf. (Bélgica) 1 \ v v
(2010)0 (13)
Hyde et al. J Deaf Stud. and Deaf Educ. 3 N \ J J J N
(2010)@ (Australia) (247) (27)
Huttunen; J Deaf Stud and Deaf Educ. ] v \ J J J J
Valimaa (2010)@ | (Finlandia) (18) (18)
May-Mederake Int J Pediatr Otorhinolaryngol. - N J N J
et al. (2010)® (Alemanha; Italia; Austria) (63)
Percy-Smith N
Cochlear Implants Int. (Dinamarca 1 N N v
(2010 rimp (Dinamarca) (168)
Loy et al. N
Otol | Head Neck Sug. (USA 2 V x/ y
(2010)@ claryngol Fead Neck Sug. (USA) (GC=918:GP—88)
Y: ka et al. J
amanaia et a Psic Teor e Pesq. (Brasil) 1 \ v v
(2010)@ (10)

Legenda: \=sim; Qt = quantitativa; Ql = qualitativa; Trans = transversal; CC = caso controle; Est = estruturada; NE = néo estruturada; Qs = questionario; Form = for-
muldrio; n = nimero de pais participantes; GC = grupo controle; GP = grupo pesquisa; N° de inst. = nimero de instituicdes envolvidas

Estes instrumentos possibilitaram o aprofundamento no tema
proposto pelos autores, apontando os detalhes relevantes e as
diversidades na amostra.

Ressalta-se que informagdes sécio-demogréficas foram uti-
lizadas na maioria dos estudos. Sdo consideradas como fatores
que influenciam os resultados da efetividade de programas de
interven¢do; mais especificamente, o parametro socio-demogra-
fico, destacando a escolaridade dos pais, € capaz de interferir
de maneira relevante nos resultados, ja que a acessibilidade
aos sons de fala, conquistada ap6s a ativacio do IC, deve estar
integrada com as possibilidades de estimulacdo disponiveis no
ambiente no decorrer do processo de (re)habilitacao aurioral®”.

Os instrumentos utilizados para coleta de dados nas entre-
vistas estruturadas consistiam de escalas, questiondrios e for-
muldrios referenciados frequentemente nas publicagdes e com
propriedades psicométricas analisadas (Quadro 2). Verificou-se
que nos artigos internacionais, as entrevistas estruturadas foram
realizadas com vdrios instrumentos; porém, a maioria destes
ainda nio foi traduzida e adaptada para o Portugués Brasileiro.
Sao eles: Revised Category of Auditory Performance (CAPR);
KINDL-R Questionnaire; Children’s Communication Checklist
(CCC-2) e LittlIEARS Questionnaire (LEAQ).

Autores relacionaram os resultados do desempenho auditivo
e linguistico das criancas usudrias de IC por meio das medidas
diretas (coletadas pelos pesquisadores), com as informacdes
obtidas com os pais. Em todos, evidenciou-se que ha concor-
dancia entre os resultados obtidos na avaliag@o clinica e os
obtidos com as informagdes dos pais, sugerindo que os pais
sdo bons informantes'>!629,

Analise dos resultados dos estudos selecionados

Os subtemas mais abordados nas pesquisas foram “desem-
penho auditivo e/ou de linguagem de criancas usudrias de IC”
(seis artigos) e “perspectivas e/ou expectativas dos pais sobre o
IC antes da cirurgia” (quatro artigos). Com apenas um artigo, 0s

demais subtemas foram: “aspectos educacionais”, “‘efetividade
do programa” e “qualidade de vida”.

Perspectivas e/ou expectativas dos pais sobre o IC antes da
cirurgia

Sabe-se que o processo de decidir ou ndo pelo IC € dificil
para os pais. A maioria deles demorou menos de trés meses
para tomada de decisdo; outros levaram entre trés e seis meses.

CoDAS 2013;25(1):84-91
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Quadro 2. Instrumentos utilizados nas entrevistas estruturadas

Autores

Instrumento

Medida

Hyde et al.(1®2"

Questionario com 33 itens, divididos
em cinco subescalas para medir as
expectativas das méaes

Habilidades de Comunicagao, Habilidades Sociais, Conquistas Académicas,
Mudanca na Vida Futura e Demandas para Reabilitagédo. Para os itens em cada
subscale da seccao do questionario foi solicitado para os pais avaliar o nivel de
concordancia sobre as suas expectativas antes de seu filho receber o implante
coclear.

Percy-Smith4;

Revised Category of Auditory

Medida padronizada, na qual o nivel mais baixo descreve nenhuma consciéncia

Wang et al.(™ Performance (CAPR) aos sons ambientais — zero - e o nivel mais alto — nove - é representado pela
capacidade de falar com estranhos no telefone
Mota et al.(" Lista de Avaliagao do Vocabulario Registro do numero de vocabulos de diferentes categorias produzidos
Expressivo (LAVE) espontaneamente pela crianga
Loy et al.® KINDL-R Questionnaire para medir | 24 questdes igualmente distribuidas em 6 subescalas: bem estar fisico, bem estar

a qualidade de vida, versao para
crianga (entre 8 e 11 anos de idade)
e para pais

psicoldgico, auto-estima, familia, amigos e escola

Ramirez-Inscoe;

Children’s Communication Checklist

Instrumento de triagem que identifica crianga com risco para comprometimento

Moore() (CCC-2) de linguagem
Teschendorf Student Oral Language Observation | Questionario que avalia a competéncia da crianga em sua lingua nativa
etal.® Matrix (SOLOM)

Percy-Smith@

Speech Intelligibility Rating (SIR)

Medida da inteligibilidade de fala na conversagao entre diferentes sujeitos.

May-Mederake
et al.@"

Questionario LittEARS (LEAQ)

Testa habilidades linguisticas receptiva, semantica e expressiva em resposta a
entrada auditiva

As expectativas, esperancas e crencas dos pais sobre o IC po-
dem refletir mais precisamente a relacao pais-filho, na busca
determinada em fazer o melhor para seus filhos".

Os aspectos que interferiram na decisdo dos pais e que es-
tavam em vdrios momentos associados com a urgéncia em ter
a sua crianca implantada podem ser classificados como: quais
os encaminhamentos e orientacdes os pais receberam dos pro-
fissionais; aspectos biomédicos (riscos na cirurgia; dispositivo;
cuidados p6s-cirurgicos; (re)habilitagdo e éticos (opinido sobre
definicdo de desvantagem; cirugia em criangas muito pequenas;
risco de vida; opinido da crianca; identidade surda); qualidade,
quantidade e diversidade das informagdes sobre o programa
completo; conhecimentos sobre os cuidados com o dispositivo;
o processo de reabilitacdo; experiéncia anterior com pessoas
surdas; apoio social; e, custos envolvidos no processo®.

Em uma pesquisa nacional, o IC foi descrito pelos pais
como uma solucao ndo apenas para a surdez de seu filho, mas
como uma possibilidade de ele ter um futuro melhor na escola,
no trabalho e nos relacionamentos; tornd-lo independente e
também uma esperanca de melhoria na qualidade de vida da
crianca. A maioria dos pais ja conhecia de alguma maneira o IC
antes de chegar ao ambulatério do centro de IC; informagdes
estas obtidas de diversas fontes. Os pais estavam cientes que
o IC poderia ocasionar dificuldades tanto para a crianca (na
adaptacdo ao uso da unidade externa), quanto para a familia
(presenciar uma nova situagdo que gera angustia e desespero).
Por outro lado, acreditavam que haveria beneficios com a me-
lhoria da comunicagao e a possibilidade do filho ouvir e falar®®.

Inseridos no programa de IC ou na (re)habilitacio aurioral,
os pais podem utilizar uma série de fontes de informacao para
esclarecer suas duvidas para a tomada de decisao sobre seu filho

CoDAS 2013;25(1):84-91

receber ou nio o IC. Pesquisadores australianos identificaram
que uma das principais fontes de informacao foi a prépria equi-
pe de profissionais do centro de IC: os audiologistas (40,9%) e
os otorrinolaringologistas (23,1%). Outras 13 possiveis fontes
de informacao também foram citadas pelos pais. Destas, desta-
caram-se: outras familias com criancas implantadas, as proprias
criancas usudrias de IC e professores. Poucos contataram a
Comunidade Surda ou Organizagdes de Pessoas Surdas. Os
pais relataram ciéncia da opinido negativa dos membros desta
comunidade sobre o IC. A tomada de decisdo foi estressante
para os pais; contudo, na medida em que se tornava mais fécil,
eles acreditavam que o IC poderia ser “a tinica op¢ao” para a
crianga desenvolver a audi¢ao e fala e se comunicar na mesma
modalidade com os outros membros da familia®".

H4 um elevado grau de coeréncia entre as expectativas dos
pais e as experiéncias posteriores a cirurgia. Em um estudo, os
resultados quantitativos indicaram que a maioria dos pais pen-
sava no IC como um passo positivo na vida de seus filhos antes
da cirurgia; e, posteriormente, altos niveis de satisfacdo nos
resultados finais — pds cirurgia foram alcancados. Os autores
consideraram também, na andlise qualitativa, as diversidades
nas respostas: alguns pais ndo demonstraram satisfacdo com os
resultados das habilidades comunicativas, sociais € académicas
de seus filhos; eram pais cujos filhos tinham outros compro-
metimentos associados, que os impediam de se beneficiar com
seus implantes'?.

Desempenho auditivo e/ou de linguagem de criancas
usudrias de IC

Os pais observaram que as criancas usudrias de IC se bene-
ficiaram com o acesso aos sons da fala e, consequentemente,
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a probabilidade de desenvolver a lingua falada em menor
intervalo de tempo foi maior quando comparado com o uso de
prétese auditiva®.

Os relatos dos pais sobre o desempenho auditivo em crian-
cas usudrias de IC fornecem uma medida de funcionamento na
vidareal delas. E, para responder quais sdo os fatores preditivos
para atingir desempenhos auditivos satisfatérios, pesquisadores
chineses desenvolveram um estudo e identificaram os seguintes
fatores: horas de uso do dispositivo por dia (16-24 horas); a
modalidade comunicativa (oral/aural) em casa e na escola; abor-
dagem educacional (sala regular); e, sem comprometimentos
associados. Concluiram que a percepcdo dos pais em todo o
processo deve ser examinada, tanto na tomada de decisdo sobre
0 IC para seus filhos, como no seguimento apds cirurgia?.

Num estudo dinamarqués®?, os pais pontuaram em uma
escala o nivel das habilidades auditivas, linguisticas e comuni-
cativas que seus filhos se encontravam. Os resultados indicaram
que 81% das criangas usudrias de IC eram no minimo capazes
de entender frases comuns sem leitura facial nas situacdes
do dia-a-dia, e em alguns casos, capazes de compreender um
falante conhecido no telefone, ap6s trés anos de uso do IC. As
informacdes dos pais sobre a inteligibilidade da fala dos filhos
indicaram que a maioria das criangas (69%) era compreendida
por qualquer um nas situagdes do dia-a-dia.

As observagdes ndo sdo necessariamente pontuais. Os pais
podem relatar em diferentes momentos (antes e apés a ativagao
do IC) as mudangas comportamentais observadas em seus fi-
lhos. Em um estudo, os pais responderam o questiondrio seis
meses e depois anualmente (um a cinco anos) apds a ativagao.
Os resultados sugeriram que o desenvolvimento das habilidades
auditivas, apds o acesso aos sons da fala promovido pelo IC,
possibilitou em 77% das criangas melhora significativa no uso
da fala entre o primeiro e segundo ano apds ativagdo, mudanca
na modalidade comunicativa, bem como maior facilidade para
a crianga se comunicar com os pais e os irmdos. Os autores
verificaram também que houve diminui¢do do uso de sinais
e da dependéncia do contato de olho; e, observaram vérios
beneficios s6cio emocionais (autoconfianga, seguranga, expan-
sd0 na vida social) e comportamentais (crianca mais calma).
Ap6s cinco anos da ativagdo, a maioria dos pais demonstrou
satisfagdo com o desenvolvimento auditivo e de linguagem de
seus filhos®?.

Competéncias lingiifsticas avangadas, incluindo a apren-
dizagem de uma segunda lingua falada, sdo possiveis para as
criancas com IC vivendo em lares bilingues. Porém, os resulta-
dos de um estudo desenvolvido na Alemanha'® sugeriram que
tal desempenho € excecdo e ndo regra para a populagdo infantil
usudria de IC, pois criangas expostas a uma lingua (alemao)
demonstraram resultados melhores no teste do que as criancas
do grupo bilingue nos cinco momentos testados (até 36 meses)
apds ativagdo do IC.

Com os programas de detec¢io da perda auditiva no periodo
neonatal e o inicio da intervencdo mais precoce em bebes, houve
necessidade de utilizar novos instrumentos para monitorar o de-
senvolvimento das habilidades auditivas das criancas pequenas,
inclusive aquelas com outros comprometimentos associados e
usudrias de IC. Pesquisadores europeus®?, por meio da bateria
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de teste LittlEARS (LEAQ), realizaram um estudo longitudinal
com criancas usudrias de IC até o segundo ano de vida e com-
pararam os resultados com o grupo de criangas ouvintes. Os
resultados demonstraram que as criangas usudrias de IC com
idade inferior a 12 meses foram significativamente melhores
do que o grupo etdrio mais velho (entre 12 e 36 meses). Todas
as criangas com IC atingiram a pontuacdo mdxima possivel no
LEAQ, em média, com 22 meses de idade auditiva. Trés crian-
cas com necessidades especiais mostraram um crescimento
mais lento ao longo do tempo, mas também foram beneficiadas
com a indicacdo precoce do IC.

Na pratica clinica pode-se observar uma grande variabilidade
de resultados, uma vez que nem todas as criancas apresentam
resultados satisfatérios, como descritos anteriormente. Neste
levantamento bibliografico, um dos estudos chamou atencao
para esta questdo. Foi realizada a comparacgio do desempenho
de dois grupos de criangas usudrias de IC, sendo um com desen-
volvimento de linguagem tipico e outro com desenvolvimento
de linguagem desproporcional (DLI); com mais dois grupos de
criancas ouvintes, ou seja, os irmaos das criancas dos grupos
anteriores. Os resultados indicaram que as dificuldades para o
desenvolvimento da linguagem nao sdo determinadas apenas pela
surdez e/ou pelas caracteristicas do dispositivo, mas sim por meio
dos mesmos fatores hereditarios e ambientais que influenciam o
desenvolvimento da linguagem nas criangas ouvintes, visto que a
maioria dos irmados ouvintes do grupo DLI também apresentaram
desenvolvimento de linguagem atipico?.

Outros subtemas

Um fator preditivo importante que deve ser considerado
para o sucesso nos resultados € a qualidade do servico prestado
no programa de (re)habilitacio e o tempo (nimero de sessdes)
necessdrio para atingir a meta, ou seja, a efetividade de um
programa. Tal conclusdo ficou evidenciada num estudo nacio-
nal™, com dois grupos de pais: um, que frequentou sessdes
de orientacdo e outro, que ndo frequentou. A andlise quanti-
tativa evidenciou que quatro sessdes de orientagdo aos pais,
abordando temas sobre as habilidades auditivas e linguisticas,
ndo foram suficientes para observar mudanca significativa na
quantidade de vocdbulos produzidos espontaneamente pelas
criangas; porém, qualitativamente, a média de palavras adqui-
ridas pelas criancas no grupo de pais participantes foi maior
que no grupo ndo participante.

Os estudos ndo estdo focados apenas nos resultados clinicos,
mas também na vida social da crianga usudria de IC. Novas
pesquisas surgem com foco nos comportamentos e adaptagdes
psicossociais, ou seja, estudos da qualidade de vida das criancas
e seus familiares. Pesquisadores americanos® examinaram os
resultados do questiondrio de qualidade de vida relativo a satide
de criangas usudrias de implante coclear e compararam com
as de criangas ouvintes, pareadas por idade, e com seus pais.
Verificaram que o grupo de criancas usudrias de IC classificou
sua qualidade de vida (QV) de forma menos positiva (média
da pontuacdo igual a 72,6), quando comparada com o grupo de
criancas ouvintes (média da pontuagdo igual a 83,98). As criangas
com IC tendem a relatar QV mais positiva nos dominios de bem
estar emocional e autoestima. As comparagdes entre as criangas
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usudrias de IC e seus pais indicaram resultados similares em
todas as subescalas e no resultado total. Portanto, provou-se que
os pais sdo relatores confidveis nas dreas em que eles podem
observar o comportamento de seus filhos, que o IC parece ter
efeito positivo em certos dominios psicoldgicos e parece nao
criar graves problemas globais psicolégicos em seus usudrios.

Geralmente a primeira meta dos pais e dos profissionais
da reabilitacdo da crianga com IC € possibilitar o acesso
aos estimulos de fala suficiente para a crianca desenvolver
as habilidades auditivas e, consequentemente, a lingua oral.
Contudo, hd a possibilidade de utiliza¢do de uma abordagem
bilingue e que os centros disponibilizem para os pais servigcos
nos quais eles possam escolher para seus filhos modalidades
comunicativas diferentes, isto €, ofereceram a modalidade au-
rioral e a lingua de sinais para as criangas. Para entender como
as criancgas usudrias de IC lidam com estas duas modalidades
comunicativas, pesquisadores australianos!"® examinaram
um grupo de criancas usudrias de fala e lingua de sinais, de
diferentes faixas etdrias, na perspectiva dos pais. Verificaram
que 87% deles escolheram o IC para os seus filhos como um
meio para desenvolver a comunicacdo por meio da audi¢do
e fala; 12% indicaram que queriam que seus filhos usassem
uma combinagdo de fala e sinais. Dos 27 pais entrevistados,
19 estavam usando sinais em algum grau com seus filhos.
Estes justificaram que os beneficios implicariam na ajuda para
as criancas desenvolverem a linguagem, proporcionando um
meio de comunicacdo quando elas ndo estavam usando seu IC,
e possibilitando a participacao de seus filhos nos meios sociais
e na constru¢do de sua identidade cultural surda. Relativo as
criangas, os resultados indicaram que elas alternaram pronta-
mente entre 0s modos de comunicacdo conforme o parceiro:
falante ou sinalizador. Alguns pais relataram que o uso de sinais
antes da cirurgia contribuiu para o desenvolvimento da fala de
seus filhos. Por outro lado, houve relatos sobre a dificuldade
dos pais aprender a lingua de sinais. A fala e os sinais podem
fazer parte do dia a dia de muitas criancas, com o potencial de
beneficiar o desenvolvimento da lingua falada, o desenvolvi-
mento social e participagdo nas suas comunidades.

Os resultados dos estudos selecionados evidenciaram a
importancia da participacio dos pais para monitorar a evolu¢ao
das criangas usudrias de IC num contexto natural (ecoldgico)
tanto na tomada de decisdo quanto a candidatura da crianga,
como no processo de (re)habilitacdo aurioral, nas diferentes
faixas etdrias da criancga. Nestes contextos, os fatores, que po-
dem intervir no processo terapéutico fonoaudiolégico, devem
ser considerados (Quadro 3).

A andlise dos estudos sobre os diferentes dominios da
participag@o dos pais nos programas de (re)habilitacao aurio-
ral de criangas usudrias de IC torna-se necessdria para que o
fonoaudi6logo compreenda como ocorre o engajamento dos
pais, bem como para ter acesso aos instrumentos clinicos para
identificar as suas expectativas e analisar suas observacdes. Tais
acdes possibilitardo construir um plano terap€utico e aprimorar
a qualidade do servigo fonoaudioldgico prestado aos pais.

A integracdo das informagdes do conjunto dos 13 estudos
possibilitou a identificagdo dos principais subtemas: “desem-
penho auditivo e/ou de linguagem de criancas usudrias de IC”
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Quadro 3. Sintese dos fatores que interferem na participagéao dos pais
do programa de implante coclear

Condigoes Fatores

- O que os pais ja sabem sobre IC

- Expectativas

- Informacdes recebidas: qualidade e quantidade
- Encaminhamentos realizados

- Aspectos biomédicos e éticos

- Insercao na (re)habilitagcao

- Contato com: outros pais, usuarios de IC,
pessoas surdas, comunidade surda

- Apoio social

- Custos

Tomada de
deciséao

- Tempo de uso diario do IC

- Modalidade Comunicativa

- Tipo de escola

- Comprometimentos associados

Fatores
preditivos
- Aspectos sécio-demograficos

- Efetividade do programa de intervencgao

- Modalidade comunicativa: aurioral e/ou viso-
espacial

- Evolugdo das habilidades auditivas e linguisticas
- Possibilidade de uma segunda lingua oral

- Beneficio sécio-emocional e comportamental

Beneficios e
limitagbes

Satisfacao - Qualidade de vida

e “perspectivas e/ou expectativas dos pais sobre o IC antes da
cirurgia”. A interpretacdo dos resultados, sejam eles positivos
ou negativos, levou em consideragdo: as condi¢des dos pais na
tomada de decisdo; os diferentes fatores preditivos do desen-
volvimento; os beneficios e limitagdes com o0 acesso aos sons
da fala com o IC; e, o grau de satisfagdo dos pais.

Esta revisao de literatura apresentou algumas limitagdes:
a restric@o a lingua portuguesa brasileira e a inglesa, pois na
primeira fase da sele¢do do material, varios artigos foram
citados na lingua ndo inglesa. E, o periodo selecionado para a
coleta — 18 meses — provavelmente gerou um menor alcance
dos trabalhos desenvolvidos com esta temdtica. A revisdo sis-
temadtica proposta neste estudo ndo teve a inten¢do de focar e
aprofundar em um aspecto da participacdo dos pais no programa
de IC; mas, identificar e compreender a amplitude da influéncia
dos pais nas diferentes etapas da (re)habilitagdo.

Novas investigagdes sdo necessdrias, para a adaptacdo
e validacdo para o Portugués Brasileiro de questiondrios ou
formularios reconhecidos internacionalmente, bem como a
busca de evidéncias dos fatores identificados. Recomenda-se
também que pesquisas multicéntricas com maior amostragem
sejam desenvolvidas, bem como a continuidade de pesquisas
com rigoroso nivel de evidéncia cientifica.

CONCLUSAO

A revisdo sistemdtica proposta neste estudo indicou que
o tema participacdo dos pais de criancas usudrias de IC €
pesquisado por estudiosos do mundo todo, entre eles austra-
lianos, europeus, americanos, chineses e brasileiros, e que



Pais e o programa de implante coclear

seus respectivos estudos estdo disponiveis na base de dados
SciELO e Medline.

Observou-se um predominio de estudos transversais e caso
controle por meio de entrevistas qualitativas e/ou quantitativas.
Destaca-se que aqueles que tinham mais participantes, eram
publicacdes cuja amostra foi coletada em mais de um centro
de programa de IC.

Foram identificados os fatores sobre a tomada de decisao
em realizar ou ndo a cirurgia (conhecimento prévio sobre IC,
expectativas dos resultados, qualidade e quantidade de infor-
macdes, encaminhamentos realizados, aspectos biomédicos e
éticos, insercdo na reabilitacdo, contato com outros pais, apoio
social e custos); os fatores preditivos relacionados aos resul-
tados da reabilitacio (tempo de uso didrio do IC, modalidade
aurioral, escola regular, comprometimentos associados, aspec-
tos sécio-demogrificos e efetividade do programa); os fatores
relacionados aos beneficios e limitacdes do IC (modalidade
comunicativa, evolucdo das habilidades auditivas e linguisti-
cas, o aprendizado de uma segunda lingua oral), bem como o
grau de satisfacdo dos pais, com os resultados relacionados a
qualidade de vida.

* MIVC foi responsdvel pela concepgdo e delineamento do tema; coleta e
andlise dos dados; redag¢do do artigo; aprovagdo da versdo final. ACMC
contribuiu com a metodologia do estudo, andlise, revisdo critica sobre o
conteiido e conclusdo dos achados; redagdo do artigo; aprovagdo da versao

final.
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