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Family’s perception of the quality of life of children using cochlear
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RESUMO

Objetivo: Investigar, sob a perspectiva da familia, a qualidade de vida de criangas
usudrias de implante coclear e correlacionar com as percepgdes sobre o cuidado
recebido na atenc@o hospitalar em saude auditiva, conforme caracteristicas
clinicas e sociodemograficas. Métodos: Dezoito familias de criancas usuarias
de implante coclear atendidas por um Servigo de Atengdo Hospitalar do
Sistema Unico de Satide responderam aos questionarios Kidscreen-10 index
Proxy e Measure of Processes of Care-56 (MPOC-56), os quais, conforme
dados clinicos e sociodemograficos, foram correlacionados estatisticamente.
Resultados: A qualidade de vida dessas criangas apresentou pontuagdes
proximas ao maximo, havendo menores pontuagdes em desenvolvimento
emocional, desempenho escolar e capacidade de prestar atencdo - com melhora
conforme aumento da idade. A satisfagao com o Servigo apresentou pontuagdes
elevadas, sendo Acessibilidade e Disponibilidade dos Servigos o Fator com
menor pontuagdo. A idade e a localizagao geografica afetaram a percepgao das
familias quanto a qualidade de vida das criangas e a idade, o tempo de implante
coclear e de terapia e a localizagdo geografica influenciaram a satisfagao
da familia com o Servi¢o. Ndo foi observada diferenga estatisticamente
significativa em correla¢do da pontuacdo entre Kidscreen-10 index Proxy e
MPOC-56, todavia, houve correlag@o positiva no tamanho do efeito: fraca
entre os Fatores 3 e 4 ¢ moderada entre Fatores 1 e 5. Concluséo: O estudo
dessas variaveis pode impactar a elaboragdo do planejamento terapéutico
singular e manejos em prol da qualidade do Servico.

Palavras-chave: Reabilitagdo da deficiéncia auditiva; Qualidade de vida; Crianga;
Fonoaudiologia; Rede familiar; Unidade hospitalar de satide publica; Uso de
servicos de saude; Rede de cuidados a pessoa com deficiéncia; Implante coclear

ABSTRACT

Purpose: To investigate, from the family’s perspective, the quality of life
of children using cochlear implants and correlate it with perceptions about
the care received in hospital hearing health care, according to clinical and
sociodemographic characteristics. Methods: Eighteen families of children
with cochlear implants attended by Unified Health System Hospital Care
Service completely responded to the Kidscreen-10 index Proxy and Measure
of Processes of Care-56 (MPOC-56) questionnaires, which, according to
clinical and sociodemographic data, were statistically correlated. Results: The
children’s quality of life presented scores close to the maximum, with lower
scores in emotional development, school performance and attention which
improved with age. Satisfaction with the Service also presented a good
rating, with Providing General Information being the Factor with the lowest
score. Age and geographic location affected the families’ perception of the
children’s quality of life and age, use of cochlear implant, therapy time and
geographic location influenced the family’s satisfaction with the Service. No
statistically significant difference was observed in the correlation between
the Kidscreen-10 index Proxy total score and the MPOC-56, however, there
was a positive correlation in the effect size: weak between Factors 3 and
4 and moderate between Factors 1 and 5. Conclusion: The study of these
variables can contribute towards the development of unique therapeutic
planning and management in favor of quality of service.

Keywords: Correction of hearing impairment; Quality of life; Child; Speech;
language and hearing sciences; Kinship network; Health centers; Health
services; Health services for persons with disabilities; Cochlear implantation
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INTRODUCAO

Sabe-se que, conforme politicas publicas brasileiras da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) do Sistema Unico
de Saude (SUS), multiplos determinantes biopsicossociais em
saude impactam a trajetoria ¢ o desenvolvimento das criangas
com deficiéncia auditiva (DA)". Fatores ambientais, como
adesdo e condig¢@o emocional familiar e qualidade do Servigo,
fatores sociais, como acesso ao tratamento e participagdo social
e fatores pessoais, como etiologia, tipificagdo e grau da perda
auditiva, tempo de privagdo sensorial auditiva, idade, cognigao
e linguagem afetam o sucesso da intervengdo ofertada pelo
Servico e a qualidade de vida (QV) da pessoa com DA®.

Na abordagem aurioral, a reabilitagdo auditiva envolve
integrar a audi¢ao por meio do desenvolvimento de habilidades
auditivas que dependem de maturagdo bioldgica e da facilitagdo
de experiéncias sensiveis que favorecam, oportunizem e
assegurem a manutencdo ¢ o refinamento do aprendizado aos
processos de audibilidade nos quais tecnologias auditivas, como
o implante coclear (IC), possibilitam acesso®. A intervengao
precoce e individualizada, constituida de metas e planejamentos
terapéuticos singulares interprofissionais, se faz essencial para
reduzir o impacto negativo desses aspectos biopsicossociais
durante o desenvolvimento da pessoa com DA e para aumentar
o impacto positivo na QV dessa populagao.

A QV pode ser definida como “a percepcao do individuo de
sua inser¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais ele vive e em relag@o aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes”@. A analise da QV em condigdes
cronicas, como a DA, demonstra impactos e repercussoes das
condi¢des biopsicossociais no individuo e traz, indissociavelmente,
nogoes sobre condi¢des de constitui¢ao social e de inser¢ao na
comunidade. Considerando que a pessoa com deficiéncia (PcD)
engendra agravos em participagdo plena e efetiva na sociedade®,
aintervencao e o envolvimento da equipe interdisciplinar podem
impactar positivamente as necessidades psicossociais das criangas
com DA ao desenvolver estratégias de intervencao focadas na
familia e no contexto onde estdo inseridas?.

O Cuidado Centrado na Familia (CCF) ou Abordagem
Centrada na Familia enfoca a assisténcia na qual a crianca ¢
sua familia estdo no centro de todas as decisdes de cuidados em
satde. Envolve a garantia de que a familia participe do processo
de intervencgao e a reconhece como participante do cuidar, para
que, em contexto interprofissional, os membros de cada familia,
singularmente, tenham acessibilidade e possibilidade de definir
os problemas e solugdes”.

Quando o CCF ¢ enredado, estima-se que a familia ndo apenas se
engaje mais no tratamento, mas também melhor avalie e transforme
o Servigo®?, Conhecer a percepgdo sobre o Servigo centrado na
familia ¢ relevante, pois fornece informagdes sobre o que esta
sendo realizado e quais suas reais repercussoes, o que pode levar a
melhorias em competéncias da equipe interdisciplinar, nas estratégias
de intervengao e consequente evolugao prognostica dos casos!'*'D,

Crescentemente, as agdes clinicas interprofissionais fortalecem
o diadlogo e engajamento familiar a fim de incentivar a participagao
ativa, em autoadvocacia''? e o envolvimento familiar". Orientagio
e aconselhamento da familia tém propiciado, de forma direta
ou indireta, enquadres expandidos e/ou grupais de familias,
informagdes e oportunidades para autoconhecimento, reflexao
e mudancas diante de demandas e satisfagdes que culminam
em potencializar aspectos da parentalidade que subsidiam ¢
alimentam o desenvolvimento da crianga®'%!419,
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Ao evidenciar o contexto interprofissional da equipe na saude
auditiva de alta complexidade, do ponto da rede de atencao hospitalar,
com familias de criangas com DA usuadrias de IC, este estudo fez
interface entre a QV e satisfagdo com o Servigo, colocando a
familia engajada, concebida e abarcada pelo processo do cuidar.
Pesquisar tais evidéncias permitiria alicergar politicas publicas,
fundamentar e engajar estratégias de servicos e de intervengdes
multiprofissionais, em planejamento singular terapéutico.

Este estudo objetivou investigar, sob a perspectiva da
familia, a QV de suas criancas usuarias de IC e correlacionar
com as percep¢des dessas familias sobre o cuidado recebido
na atenc¢do hospitalar em satde auditiva capixaba, conforme
caracteristicas clinicas e sociodemograficas.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa quantitativa, do tipo transversal,
analitica e descritiva que integrou ensino, pesquisa, assisténcia/
extensdo, realizada em interface entre o curso de Fonoaudiologia
de uma universidade publica federal com o Programa de Implante
Coclear e Protese Auditiva Ancorada ao Osso (PAAO) do
Hospital Universitario Cassiano Antonio Moraes (HUCAM),
credenciado na Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
do Sistema Unico de Saude (RCPD-SUS) e Clinica Escola
Interprofissional em Satude (CEIS) do Centro de Ciéncias da
Saude (CCS) na Universidade Federal do Espirito Santo (UFES).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da UFES - CCS com parecer numero 069863/2023 em Setembro
de 2023.

Participantes do estudo

Familias de criancas que realizaram cirurgia de implante
coclear no Programa de IC e PAAO HUCAM/UFES, localizado
na capital do Espirito Santo, estado do Sudeste brasileiro, foram
convidadas a participarem da pesquisa. A equipe interdisciplinar
segue preceitos de funcionamento conforme instrutivos e
portarias legitimadas pelo Ministério da Saude(©.

Todas as criangas que realizam cirurgia de IC nesse referido
Servico permanecem por um periodo com a equipe para
reabilitacdo auditiva. Prioriza-se que todas consigam fonoterapia
com frequéncia semanal, em local proximo de suas residéncias,
dado que a maioria reside fora da regido metropolitana, onde
o Servico esta localizado.

O programa de IC e PAAO HUCAM/UFES realizou 93 cirurgias
até a ocasido de término desta coleta de dados, que durou seis
meses. Foram contemplados nessas cirurgias 78 usudrios, visto
que alguns deles passaram por mais de um procedimento devido
a cirurgia para implante bilateral sequencial. Destes usuarios,
39 eram criancas beneficiadas cirurgicamente com a protese IC
e, portanto, elegiveis para participarem deste estudo.

Os critérios de inclusdo da amostra foram: (a) familias de
criangas com DA, de até 11 anos ¢ 11 meses, que realizaram
cirurgia de IC no referido Servico, sendo que qualquer familiar
poderia responder as perguntas contidas nos instrumentos da
entrevista; (b) o familiar que respondesse as questdes deveria
ser ouvinte visto que a aplica¢do dos instrumentos seria por
meio de perguntas dirigidas realizadas pelos pesquisadores por
meio de lingua verbal oral. O critério de exclus@o foi a ndo
conclusdo dos instrumentos da entrevista pela familia.
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Instrumentos

Dados clinicos da crianga: ficha de identifica¢do da crianga
com DA e dados contidos no prontudrio e/ou no arquivo didatico
pedagdgico do estagio supervisionado do curso de Fonoaudiologia,
que pactua no Servigo a reabilitagdo pos-realizagdo da cirurgia de IC,
com informagdes sobre a saude geral crianga com IC. Elegeram-se
as seguintes variaveis a serem consideradas: idade, género, etiologia
e tipo da DA, membros familiares, escolaridade, tipo de escola
(regular ou bilingue) e se havia intérprete de Libras para a crianga
naescola, tipo da protese auditiva que utilizava (unilateral, bilateral
sequencial ou simultaneo), tempo desde o primeiro IC, tempo
de fonoterapia, local onde realizava a fonoterapia com énfase na
reabilitacdo auditiva e localidade onde a familia residia.

Foram aplicados dois instrumentos nas familias participantes:

- Kidscreen-10 index Proxy (Health Questionnaire for
Children and Young People - Parent Proxy Version)'?, versdo
portugués do Brasil: a versdo Proxy dos questionarios, em
que os pais podem responder sobre sua percepgdo sobre
a QV dos filhos, visa ndo somente fornecer informagao
complementar ¢ comparativa, mas também possibilita
que criangas mais novas ou cognitivamente incapazes de
compreender o construto possam ser avaliadas!'®'?, Criangas
com DA podem apresentar alteragdes cognitivo-perceptuais
que afetam a compreensdo da linguagem, justificando o
uso da versdo Proxy neste estudo!®.

A versdo de dez topicos do instrumento foi vidvel a este
estudo, pois avalia a QV das criangas sob a perspectiva da
familia de forma genérica, unifatorial, e possui baixo tempo
de aplicag@o. As perguntas referem-se a ultima semana e a
pontuagdo ¢ feita em uma escala de 5 pontos que varia entre
“nada” e “extremamente”. A pontuacao total ¢ feita pela somatdria
de todos os itens, podendo, entdo, variar entre 10 e 50 pontos.

- MPOC-56 (Measure of Processes of Care)”, versio
traduzida para o portugués!'”: criado para ser uma
ferramenta que avalia os servigos prestados pelo centro
de reabilitagdo sob a otica das familias de pacientes
com deficiéncia entre 0 e 17 anos, foi traduzido para
o portugués brasileiro com énfase na terapia auditiva
aurioral?. E composto por 56 questdes subdivididas
em cinco Fatores (Fator 1 - Envolvimento dos Pais,
Fator 2 - Acessibilidade e Disponibilidade dos Servigos,
Fator 3 - Continuidade e Consisténcia dos Cuidados,
Fator 4 - Coordenacao dos Cuidados e Fator 5 - Abordagem
Centrada na Familia) que permitem identificar o quanto
os servigos de satide auxiliam na reabilitacdo de uma
crianga, sob a perspectiva da familia, e também permitem
ao centro avaliar o quanto sua conduta estd levando a
resultados satisfatorios, ou ndo. As questdes se apresentam
agrupadas em duas categorias: perguntas sobre as pessoas
que trabalham com a crianga e perguntas sobre o Servigo
onde a crianga ¢ reabilitada. As perguntas sdo pontuadas
emuma escala de 0 (ndo aplicavel) a 7 (muito satisfeito)
¢ a pontuacdo da escala ¢ feita calculando a média de
respostas dos topicos de cada Fator, de forma que a
pontuagao pode variar de 1,00 a 7,00 (questdes marcadas
como ‘ndo aplicavel’ ndo sdo contabilizadas para calculo).

Uma versao curta com 20 itens foi desenvolvida® e validada
para o portugués"”, mas a versao completa de 56 itens ainda
¢ recomendada para pesquisas, o que justifica seu uso nesse
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estudo®'”). As propriedades psicométricas da versdo brasileira
de 56 topicos ainda ndo sdo encontradas na literatura.

Procedimentos

Conforme o Sistema de Informagdo do Servico, obteve-se a
lista dos usuarios que se encaixavam nos critérios de inclusao da
pesquisa e seus respectivos contatos telefonicos e/ou agendamentos
de acompanhamento e/ou sessao de terapia, quando realizada no
proprio Servigo. A maioria dos participantes foi abordada na recep¢ao
do local onde o atendimento de acompanhamento (avaliacao
audiologica, mapeamento e outros procedimentos interprofissionais
do Servigo) ou de fonoterapia estava sendo realizado e convidada
a participar do projeto. Pacientes que atendiam aos critérios de
inclus@o e ndo frequentaram a institui¢do no periodo de coleta foram
contatados por telefone e convidados a participar de maneira remota.
As sessoes para aplicagao dos instrumentos foram dirigidas a cada
familia, de forma presencial ou remota, ao longo de seis meses, e
tiveram duragdo de aproximadamente 30 minutos. Os responsaveis
de todas as familias envolvidas na pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Os dados coletados foram compilados em planilhas e,
posteriormente, analisados no software SPSS Statistics, versdo
27.0 (IBM Corp., Armonk, NY, EUA). Realizaram-se os calculos
de frequéncia absoluta, frequéncia relativa e medidas de tendéncia
central e dispersdo. Na analise inferencial, o calculo do coeficiente
de correlacao e do valor de p foi realizado por meio do teste de
correlagdo de Pearson e o valor de significancia estatistica adotado
foi igual a 5% (p < 0,05). Além da significancia estatistica, os
resultados também foram interpretados com base no tamanho do
efeito utilizando o método de amostragem bootstrap com viés
corrigido e acelerado, com base em 2000 amostras. Nas analises
envolvendo o tempo de terapia, foram excluidos os casos que
apresentaram adesdo intermitente a terapia e, nas analises de
escolaridade e tipo de escola, foram excluidos os casos que ndo
frequentavam a escola, devido a baixa amostragem. Em razao
das semelhangas entre as cidades quanto ao acesso a saude,
as localidades foram agrupadas em duas categorias: Regido
Metropolitana, composta pelos municipios da Grande Vitoria,
0 que inclui o municipio em que o Servigo esta localizado, e
interior do estado, composta pelos municipios restantes.

RESULTADOS

Das 20 familias que aceitaram participar da pesquisa, 10%
(2) foram excluidas da amostra devido ao fato de o familiar
(av0) ndo conseguir concluir os questionarios e a entrevista ser
interrompida sem retorno por parte da familia.

A amostra final desta pesquisa foi constituida por 18 familias,
das quais, 14 criangas (77,78%) realizavam reabilitagdo auditiva
no Servigo ¢ 4 criangas (22,22%) realizavam a reabilitagdo em
outro local, como Unidade Basica de Saude, Organizagdes
Nao Governamentais (ONGs) e Servigo privado. Nao houve
diferenga entre géneros na amostra. Os familiares entrevistados
foram predominantemente as maes biologicas (66,67%), no
entanto, também foram entrevistados pais e avds bioldgicos.
Nao houve, na amostra, criancas que frequentavam escolas
bilingues e 9 (50%) criangas possuiam como recurso o intérprete
de Libras na escola regular. A caracterizagdo dos dados clinicos
e sociodemograficos sdo apresentados na Tabela 1.



Tabela 1. Caracterizagao dos dados clinicos e sociodemograficos das

criancas com implante coclear

Variaveis Valores
Idade (anos)
Média (DP) 6,31 (1,99)
Mediana; min-max 6,04; 3,50-11,33
Localidade

Regiao metropolitana - n (%)
Interior do estado - n (%)
Etiologia da perda auditiva
Idiopatica - n (%)
Congénita - n (%)
Ototoxicidade - n (%)
Sindrome de Waardenburg - n (%)
Tipo de IC
Unilateral
Bilateral sequencial
Tempo desde o primeiro implante (meses)
Média (DP)

Mediana; min -max
Tempo desde o inicio da terapia
Desde o DEAS - n (%)
Desde o0 IC - n (%)

Mais de 1 ano apds o IC - n (%)
Intermitente - n (%)
Caracteristicas escolares
Regular - n (%)

Regular com intérprete de Libras - n (%)
Nao frequenta escola - n (%)
Escolaridade
Fundamental | - n (%)
Educagao infantil - n (%)

Nao frequenta - n (%)

11 (61,11)
7 (38,89)

11 (61,11)
4 (22,22)
2 (11,11)
1 (5,56)

15 (83,33)
3 (16,67)

28,33 (19,91)
31,50; 1,00-60,00

8(44,44)
7 (38,89)
1 (5,56)
2 (11,11)

8 (44,44)
9 (50,00)
1 (5,56)

9 (50,00)
8 (44,44)
1 (5,56)

Legenda: n = nimero de participantes; % = porcentagem; DP = desvio padréo;
min = valor minimo; max = valor maximo; IC = implante coclear; DEAS = dispositivo

eletronico de amplificagédo sonora
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Os familiares perceberam indices elevados, proximos as
pontuacdes maximas, de QV e satde geral da crianga. Os itens
percebidos como piores pelas familias foram: “O(A) seu/sua filho(a)
esteve bem na escola?”’; “O(A) seu/sua filho(a) foi capaz de prestar
atengdo?”, seguidos de: “O(A) seu/sua filho(a) sentiu-se triste?” e
“O(A) seu/sua filho(a) sentiu-se sozinho(a)?”. As familias também
avaliaram bem o Servigo, tendo menores médias no Fator 2 do
MPOC-56 que versa sobre a Acessibilidade e Disponibilidade dos
Servicos no programa de intervengao (Tabela 2).

Nao houve diferenga estatistica significativa entre as variaveis
avaliadas pelos questionarios, porém, houve correlagdo positiva
fraca (tamanho do efeito pequeno) entre os Fatores 3 e 4 do
MPOC-56 com a pontuagdo total do Kidscreen-10 index Proxy,
com correlacdo positiva moderada (tamanho do efeito médio)
entre os Fatores 1 e 5 do MPOC-56 com a pontuagdo total do
Kidscreen-10 index Proxy. Esses resultados indicam que, quanto
melhor a avaliagdo do Servigo nesses Fatores, melhor ¢ a percepgao
daQV da crianga pela familia. Nao foi observada diferenca estatistica
significativa ou com tamanho do efeito relevante entre a pontuagdo
total do Kidscreen-10 index Proxy e a pontuagdo no Fator 2 do
MPOC-56 (Tabela 3). Observou-se maior dispersao entre a populacao
no Fator 2 do MPOC-56 em relagdo ao Kidscreen-10 index Proxy
quando comparado aos outros Fatores (Figura 1).

Nao foi observada correlacdo estatistica significativa entre
idade, tempo de uso de IC, tempo de terapia, percepgao de QV e
satisfagdo com o Servigo pelos familiares, porém, houve correlagdo
positiva (tamanho do efeito moderado) entre idade e a pontuagido
geral do Kidscreen-10 index Proxy e entre idade e o Fator 1 do
MPOC-56. Além disso, observou-se correlagdo negativa entre idade
e o Fator 2 do MPOC-56 (tamanho do efeito forte) e entre idade
e os Fatores 5 ¢ 3 do MPOC-56 (tamanho do efeito moderado).
Também houve correlagdo negativa (tamanho do efeito moderado)
entre tempo de implante e os Fatores 2 e 5 do MPOC-56 e entre
tempo de terapia com o Fator 4 do MPOC-56 (Tabela 4).

Tabela 2. Valores descritivos das medidas referentes a percepgéo dos familiares da satisfagdo com o Servico e qualidade de vida da crianga

Variavel Média DP Mediana Min. Max.
MPOC-56
Fator 1 - Envolvimento dos Pais 6,64 0,33 6,78 5,88 7
Fator 2 - Acessibilidade e Disponibilidade dos Servigos 5,69 1,6 6,22 1 7
Fator 3 - Continuidade e Consisténcia dos Cuidados 6,86 0,33 7 5,8 7
Fator 4 - Coordenagao dos Cuidados 6,62 0,31 6,64 6 7
Fator 5 - Abordagem Centrada na Familia 6,8 0,33 7 5,89 7
Kidscreen-10 index Proxy
Pontuacao total 46,06 3,92 47 36 50
Saude geral 4,33 1,02 5 1 5

Legenda: DP = desvio padrao; Min = valor minimo; Max = valor maximo; MPOC-56 = Measure of Processes of Care-56

Tabela 3. Analise de correlagao entre as pontuagdes nos questionarios Measure of Processes of Care-56e Kidscreen-10 index Proxy

Kidscreen-10 Index Proxy

MPOC-56 Coef. [IC 95%] Valor de p*
Fator 1 - Envolvimento dos Pais 0,474t [-0,174, 0,753] 0,091
Fator 2 - Acessibilidade e Disponibilidade dos Servigos 0,047 [-0,340, 0,561] 0,837
Fator 3 - Continuidade e Consisténcia dos Cuidados 0,2401 [-0,171, 0,841] 0,542
Fator 4 - Coordenagao dos Cuidados 0,292 [-0,144, 0,601] 0,137
Fator 5 - Abordagem Centrada na Familia 0,340t [-0,150, 0,890] 0,355

*valor estatisticamente significativo no nivel de 5% (p < 0,05); fefeito pequeno; ffefeito médio
Legenda: Coef. = coeficiente; IC = intervalo de confianga; MPOC-56 = Measure of Processes of Care-56
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Figura 1. Dispersao das pontuagdes de cada fator do Measure of Processes of Care-56 em funcao da pontuacgao total no Kidscreen-10 index Proxy

Tabela 4. Andlise de correlagéo entre as pontuagdes nos questionarios Measure of Processes of Care-56 e Kidscreen-10 index Proxy e idade,

tempo de implante e tempo de terapia

Kidscreen

Questionrios Idade Tempo de implante Tempo de terapia
Coef.[IC95%] Valordep Coef.[IC95%] Valordep Coef.[IC 95%] Valor de p*
Kidscreen-10 index Proxy - 0,388t 0,053 0,2711 0,25 0,228f 0,263
Pontuagéo total [-0,104, 0,724] [-0,143, 0,723] [-0,250, 0,662]
MPOC-56 - Fator 1 - 0,3171f 0,174 0,142f 0,519 -0,033 0,894
Envolvimento dos Pais [-0,263, 0,727] [-0,452, 0,628] [-0,586, 0,406]
MPOC-56 - Fator 2 - -0,518fft 0,072 -0,426't 0,077 0,083 0,759
Acessibilidade e Disponibilidade dos  [-0,861, 0,261] [-0,732, 0,106] [-0,386, 0,645]
Servigcos
MPOC-56 - Fator 3 - -0,450't 0,202 -0,257t 0,369 0,079 0,81
Continuidade e Consisténcia dos [-0,836, 0,438] [-0,658, 0,359] [-0,456, 0,614]
Cuidados
MPOC-56 - Fator 4 - 0,077 0,766 0,119t 0,644 -0,416'* 0,094
Coordenagéo dos Cuidados [-0,479, 0,665] [-0,401, 0,608] [-0,736, 0,065]
MPOC-56 - Fator 5 - -0,383't 0,283 -0,3541t 0,137 -0,057 0,809
Abordagem Centrada na Familia [-0,839, 0,630] [-0,727,0,378] [-0,522, 0,418]

*valor estatisticamente significativo no nivel de 5% (p < 0,05); fefeito pequeno; tefeito médio ftfefeito grande
Legenda: Coef. = coeficiente; IC = intervalo de confianga; MPOC-56 = Measure of Processes of Care-56

A satisfagdo com o Servigo e a percepcao de QV das
criancas foram bem avaliadas, tanto pelas familias de criangas
que frequentavam escola regular, quanto pelas familias das
criangas que frequentavam escola regular com intérprete de
Libras, porém, o grupo sem intérprete de Libras apresentou
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pontuagdes mais elevadas. J& quando comparadas as
pontuacdes dos questionarios com a localizacao geografica,
os participantes do interior do estado avaliaram melhor a
satisfagdo com o Servigo nos Fatores 2, 3,4 ¢ 5 do MPOC-56 ¢
no Kidscreen-10 index Proxy.



DISCUSSAO

Considerando a escassez de literatura nacional e internacional
que investigue na populacao infantil com DA a percepcao dos
familiares sobre a QV correlacionando com as variaveis de satisfagdo
com o Servigo, a pesquisa apresentou contribuigdo positiva.

A satisfagdo dos familiares com o referido Servico foi
majoritariamente positiva. Os fatores com pontuagdes menores
representam possibilidades de melhoria para o Servigo; também
foram observadas em outros estudos, como o acesso as necessidades
sociais e informagdes recebidas®”. Revisdo realizada para verificar a
aplicagdo do instrumento MPOC-56 em 20 anos, desde a sua criacao,
encontrou que o Fator 5 (Abordagem Centrada na Familia) foi o
mais bem avaliado, seguido do Fator 1 (Envolvimento dos Pais)
e Fator 4 (Coordenagdo dos Cuidados)'”. Na presente amostra,
os Fatores 5 e 1 também apresentaram as melhores médias,
entretanto, o Fator 3 (Continuidade e Consisténcia dos Cuidados)
foi o com maior pontuagdo. Uma hipétese para essa ocorréncia
¢ a caracterizagdo do Servigo com a intervengao em reabilitagdo
auditiva, o que gera mais dados especificos sobre o quadro clinico
e desenvolvimento de cada crianga, possibilitando aos profissionais
mais conhecimento sobre esses quesitos, promovendo a melhor
avaliagdo desse Fator na percepgdo das familias. Igualmente,
a caracteristica da interprofissionalidade do Servi¢o permite que as
informacdes sejam discutidas entre todos os membros da equipe,
o que facilita que a equipe se lembre de informagdes importantes
para o usuario e sua familia e pode impactar a percepgao das familias.

Na literatura, o Fator 2 (Acessibilidade e Disponibilidade dos
Servigos) ¢ tipicamente o que se apresenta com pior avaliagdo
no MPOC-56"2. No presente estudo, o Fator 2 também foi o de
menor avaliagdo pela familia. Esse Fator averigua a satisfagdo com
quesitos referentes ao centro, € nao aos profissionais, permitindo
avaliar o fornecimento de informacdes gerais que fortalecam
o conhecimento dos familiares, como informes multimidia,
informacdo sobre servigos externos ¢ comunidade na qual a
familia esta inserida, e intermediar conexao com outros pais ¢
com outros especialistas sobre o assunto que possam auxiliar no
processo de enfrentamento dos desafios relacionados com a DA!¥,

Esses achados delineiam um dominio em que o Servigo pode
focar esforcos, a fim de melhorar o cuidado oferecido, como
realizar enquadres orientagdes ¢ aconselhamentos, educagdo em
saude, acolhimentos e demais agdes em satide com especialistas e
equipe interprofissional, atualizar de forma sistematica sites e redes
sociais, possibilitar grupo de responsaveis, tanto presencialmente
mediados por profissionais da equipe em enquadres expandidos,
quanto por producdo de materiais informativos e educativos
e informagdes, por meio de redes sociais. O fornecimento de
informacdes especificas e gerais, o aconselhamento e a orientacao
fazem parte do processo de intervengdo e favorecem a autonomiae a
autoadvocacia dos familiares no CCF. A orientagdo fonoaudiologica
apessoa com DA ¢é considerada efetiva e agente interveniente de
potencializa¢do do desenvolvimento da crianga®.

Os familiares perceberam a QV das criangas como boa,
com média e mediana proximas a pontuagdo maxima, referindo
a percepgao de que as criangas sdo felizes, sadias e satisfeitas
em relacdo a vida familiar, seus pares e vida escolar. Além
disso, avaliaram a saude geral da crianga como “muito boa” e
“excelente”, em sua maioria. Os participantes indicaram menores
pontuagdes na percepgdo de itens relacionados a caracteristicas
emocionais das criangas, ao desempenho escolar e a capacidade
de prestar atencdo. Conforme a percepg¢ao dos pais sobre a QV
de criangas com IC, em comparagdo a normo-ouvintes, sabe-se
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que, além de menor QV geral, esses pais apresentaram menores
pontuagdes nos eixos desempenho escolar e desempenho social.
O desenvolvimento cognitivo estd comumente defasado na populagio
de criangas surdas', o que pode impactar o desempenho na escola.
No entanto, as habilidades auditivas e linguisticas dessas criancas
e as condigdes acusticas do ambiente também afetam a sua
comunicago e autonomia no ambiente escolar'**), o que pode
contribuir para a melhora ou piora do desempenho escolar, a
depender de seu desenvolvimento. Dessa forma, o IC ¢ a intervengéo
precoce podem possibilitar melhor desempenho académico, visto
que viabilizam a otimizagao das habilidades comunicativas em
lingua verbal-oral e atuacdo conjunta com a escola.

Familiares que avaliaram com pontuagdes elevadas os
Fatores 1 e 5 (Envolvimento dos Pais e Abordagem Centrada
na Familia) do MPOC-56 obtiveram melhores pontuagdes no
Kidscreen-10 index Proxy, mostrando que o fato de sentirem-se
envolvidos na terapia e serem o centro do cuidado fez com que a
QV da crianga fosse melhor percebida. O envolvimento familiar
foi constatado como forte marcador preditivo do desenvolvimento
e melhor QV das criangas!'?. O CCF pode, portanto, impactar
a percepcao de QV das criangas pelos familiares, visto que tem
como base promover o engajamento da familia na intervengao.

Houve impacto da idade na percepgdo dos familiares sobre
a QV da crianga, sendo que as crian¢as mais velhas foram as
que obtiveram melhores pontuagdes. Varios aspectos podem
impactar na percep¢do de QV de criangas e adolescentes com IC,
como implantac@o e intervengao precoce, idade auditiva e idade
cronoldgica, uso correto do dispositivo auditivo, habilidades auditivas
¢ habilidades de linguagem. Revisdes realizadas encontraram
dados divergentes sobre a correlagdo da idade cronoldgica com
a QV, a depender da caracterizagao dos participantes quanto as
multiplas condigdes citadas. A diversidade de instrumentos de
investigacdo, a heterogeneidade das amostras, a avaliagdo direta ou
por proxy e a natureza subjetiva, multifatorial e multidimensional
da QV geram resultados muitas vezes conflitantes em relacdo as
variaveis citadas, impedindo uma comparagdo mais assertiva
entre estudos®>?,

Uma idade maior também impactou positivamente o
Fator 1 (Envolvimento dos Pais) do MPOC-56, indicando que,
quanto mais velha a crianga, mais envolvidos os responsaveis se
sentiam no processo terapéutico. Em contrapartida, uma idade
também maior impactou negativamente os Fatores 2 (Acessibilidade
e Disponibilidade dos Servicos), 3 (Continuidade e Consisténcia
dos Cuidados) e 5 (Abordagem Centrada na Familia) do
MPOC-56, evidenciando que os familiares de criangas mais
velhas consideraram o Servigo menos eficiente em fornecer
informacao geral e informagao especifica sobre a crianga e em
fornecer CCFE. Apoés a primeira infancia, o desenvolvimento
comegca a gerar demandas mais complexas que necessitam de
assisténcia para além do contexto da terapia e o ambiente social
da crianca se amplia afora dos ambientes primarios, podendo
gerar a percepcdo de novas dificuldades, como isolamento e
exclusdo social, desenvolvimento de leitura e escrita e insercao
em ambientes culturais onde ndo ha preparo para receber aquela
crianga com DA®?Y, O surgimento dessas novas necessidades
pode imprimir novas expectativas aos familiares sobre o que
o Servigo precisa abarcar, podendo ser um dos geradores de
frustragdo e consequente insatisfagido com os fatores mencionados.
Em contrapartida, o desenvolvimento de uma lingua, a maior
capacidade de atencdo e a interacdo com o familiar nessa faixa
etaria podem fazer com que o familiar se sinta mais engajado
naterapia, levando a boa avaliagdo desses fatores e também da
QV, apesar de ndo haver consenso sobre isso na literatura®>®,
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O tempo desde o primeiro implante impactou negativamente
os Fatores 2 ¢ 5 do MPOC-56, indicando que, quanto maior o
tempo desde a implantagdo, menos as familias consideravam
o Servigo como satisfatorio em oferecer informagdes gerais ¢
CCF. As familias de criangas com maior tempo de reabilitagdo
auditiva avaliaram o Servigo como pouco satisfatorio em
relagdo ao Fator 4 (Coordenacdo dos Cuidados). O processo
de descobrimento de um filho com deficiéncia ¢ complexo e
permeado por varios aspectos, como frustracdo, criagdo de
estratégias de enfrentamento e realinhamento de expectativas que
impactam a organizagéo ¢ vida familiar®?), exigindo constante
alinhamento de expectativas. Estudo longitudinal verificou que
o impacto na vida familiar reduziu apds a cirurgia de IC e apds
trés anos de uso do IC, enquanto a expectativa parental diminuiu
apos a cirurgia de IC, mas retornou ao nivel elevado encontrado
no pré-implante apos trés anos de uso do IC??. Dessa forma, a
elevada expectativa dos pais ap6s um longo periodo de inicio
do processo terapéutico e/ou cirurgia pode também ser uma
variavel impactante na satisfacdo dos familiares com o Servigo,
sendo necessarios novos estudos para investigar sua correlagdo.

O programa ¢ referéncia da atengdo hospitalar para usuarios
de diferentes locais do estado, apesar de se localizar na Regiao
Metropolitana. Usuarios do interior do estado obtiveram melhores
pontuagdes nos questionarios, exceto no Fator 1 do MPOC-56,
quando comparados aos usuarios da Regido Metropolitana.
O acesso a saude ¢ um dos determinantes do desenvolvimento
socioeconomico e da QV. O Brasil, assim como outros paises
em desenvolvimento, apresenta grandes desigualdades no acesso
entre populag@o rural e urbana®®”, principalmente para a populagio
em maior vulnerabilidade, como sdo as PcDs, considerando a
necessidade de servigos especializados ¢ hospitalares concentrados
em poucos centros®®. Apesar de a localizagdo geografica interferir
na capacidade das populagdes rurais de acessar cuidados em saude,
nem todos os usudarios referem a distancia como desafio, visto que,
além dela estar presente em outros aspectos da sua vida, muitos
usuarios consideram que qualquer esforgo ¢é valido para receber
assisténcia e que a espera e a distincia sdo caracteristicas do
SUS@*30_ A resolutividade nos cuidados ofertados, o acolhimento,
a escuta ativa ao usuario, o fornecimento de informagdes que
possam aumentar a autonomia e a autoadvocacia, o desempenho
profissional ¢ o vinculo influenciam a motivagdo na criagdo de
estratégias de coping adaptativas e na reorganizagdo familiar
para manter o acompanhamento em um servi¢o, mesmo que
seja mais distante®*~?. Dessa forma, a escassez desses quesitos
profissionais no municipio de origem somada a resolutividade do
cuidado, ao acolhimento, ao vinculo ¢ as crengas de cada familia
podem ter levado a uma maior satisfagdo com o cuidado ofertado
e maior percepc¢ao de QV frente as adversidades.

Dentre as limitagdes apresentadas por esse estudo estd o tamanho
da amostra, que desafia na apuragao estatistica, considerando a
confiabilidade da for¢a de influéncia dos resultados nas variaveis
de interesse dos multiplos fatores intervenientes a reabilitagdo.
Desafios em acesso evidenciaram aspectos a serem aperfeicoados,
como o de que existiam criangas sem realizar a reabilitagdo na
rede por ndo encontrarem profissionais que se considerassem
aptos para fonoterapia com criangas usuarias de IC. Para isso, o
papel da universidade em ensino-pesquisa-extensio, em alicerce
as demandas sociais, decerto abarcara estratégias para que,
exemplificadamente, a formagao continuada de profissionais da
rede ocorra e todas as criangas sejam contempladas por reabilitagdo
em locais proximos de suas residéncias. Ademais, a aproximagao
¢ o didlogo com escolas nas quais estas criangas estdo inseridas
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tornam-se visivelmente necessarios: aspectos sobre efeitos do
desempenho escolar e capacidade de prestar atencao dependem
de acdes conjuntamente perfiladas na escola, em Atendimento
Educacional Especializado do Ensino Regular, como ajuste de
acustica do ambiente ¢ alinhamento de conduta das equipes
quanto as orientagdes especificas ao caso de cada crianga/familia
e tecnologia usada. O impacto das caracteristicas emocionais ¢
cognitivas da crianca e do acesso a satide evidenciam também
a importancia do papel da psicologia e da assisténcia social em
enquadres expandidos ou individuais a crianga e sua familia,
fortalecendo a atuacao interprofissional defendida pelo CCF.

O impacto da idade cronolégica, do tempo de implante e
do tempo de terapia nas percepgdes dos familiares traz a tona
reflexdes sobre se, e como, essas percepcdes podem mudar ao
longo da infancia e adolescéncia desses individuos. A percepcao
de QV pelos familiares e pelas proprias criangas pode ser
diferente, podendo também ter influenciado os achados deste
estudo. Dessa forma, torna-se interessante que novas pesquisas
sejam realizadas para identificar se existem divergéncias entre
QV e satisfagdo com o Servigo sob a otica da familia e da
propria crianga/adolescente usuaria de IC - quando seu cognitivo
permitir - na rede hospitalar da RCPD capixaba. Os instrumentos
devem ser aplicados e reaplicados continuamente, ndo apenas
por permitirem o acompanhamento longitudinal das percepgdes
dos usuarios e suas familias pelo Servigo conforme mudangas
de demandas ao longo da vida, mas também por permitirem
autoconhecimento e reflexdes, considerando que fala-se, aqui,
do contexto de uma crianga com DA, envolvendo determinantes
em saude que sdo mutaveis, dindmicos e cronicos.

CONCLUSAO

O estudo dessas variaveis pode impactar a elaboracao
do planejamento terapéutico singular e manejos em prol da
qualidade do Servigo.

As familias de criangas usuarias de IC avaliaram a QV de
forma positiva, assim como se mostraram satisfeitas com o
Servigo de forma geral. Acessibilidade e Disponibilidade dos
Servigos foi apontado pelas familias como o Fator com maior
necessidade de melhora dentro do Servigo capixaba de IC da
RCPD-SUS. As caracteristicas emocionais das criangas, o
desempenho escolar e a capacidade de prestar atencdo foram
os componentes que mais afetaram negativamente a percepgao
de QV pelos familiares. Os familiares sentirem-se envolvidos
na terapia e serem o centro do cuidado fez com que a QV da
crianga fosse melhor percebida. A idade e a localizagdo geografica
afetaram a percepgdo da QV das criangas pelas familias e a
idade, o tempo de implante, o tempo de terapia e a localiza¢do
geografica afetaram a satisfagdo da familia com o Servigo.

O estudo permitiu perceber como os construtos se relacionam
entre si na amostra e se mostrou relevante ao Servigo, possibilitando
adequagdes no Servigo e propostas de intervengdes pautadas nas
caracteristicas da populagdo, em suas demandas e expectativas.
Espera-se que cada vez mais os servigos apliquem esses tipos de
instrumentos, em alicerce a equipe interprofissional, para que
familias bem informadas e com autoconhecimento possam ser
mais engajadas, participativas e motivadas. Novas pesquisas sao
necessarias para compreender se ha diferenca entre percepcao
da familia e autorrelato das criangas e adolescentes dessa
populagéo e se ha diferengas nas variaveis estudadas ao longo
do curso de vida dos participantes.
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