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Children with cochlear implants: communication skills and quality
of life

Criancas com implante coclear: habilidades comunicativas e qualidade de vida
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Given the multidimensional scope of cochlear implants, there is a growing need to assess clinical
measures related communicative abilities and more general aspects involved in the effectiveness
of treatment, such as quality of life. Aim: To translate and adapt an international questionnaire of
quality of life to Brazilian Portuguese; to apply the questionnaire in parents of children with cochlear
implant to assess quality of life of children after cochlear implantation; to analyze correlations
among factors related to quality of life; to analyze correlations between quality of life and clinical
measures of outcome. Method: prospective study in which parents of children with cochlear
implants responded to validated instruments on quality of life and communication abilities. Results:
The translation and adaptation of the questionnaire was satisfactorily completed. According to the
data, cochlear implants had a positive effect on quality of life of the implanted children and their
families. Observed correlations for the variable communication demonstrate a direct relationship
between oral communication and other variables of quality of life. Conclusions: This study makes
this questionnaire available in Brazilian Portuguese. For parents of Brazilian children with cochlear
implants, lexical development(acquisition and use of words) is the variable that relates most to the
quality of life of their children.

Palavras-chave: Resumo

audicao,

fala, D

implante coclear, ado o ambito multidimensional do implante coclear, ha crescente necessidade em avaliar
nao somente medidas clinicas de eficdcia relacionadas as habilidades comunicativas, mas também
aspectos mais genéricos envolvidos na efetividade do tratamento, como a qualidade de vida. Obje-
tivos: Traducao e adaptaciao de questiondrio internacional para o Portugués Brasileiro; analise das
correlacoes entre fatores relacionados a qualidade de vida; andlise das correlagdes entre qualidade
de vida e medidas clinicas de resultado. Material e Método: Estudo prospectivo realizado com pais
de criangas com implante coclear consistindo na aplicacao de instrumentos validados para avaliar
aspectos de qualidade de vida e habilidades comunicativas. Resultados: A traducio e adaptagao
cultural do questiondrio foi satisfatoriamente realizada e este estudo proporciona a disponibiliza¢ao
do questionario em versao para o Portugués Brasileiro. Pelos dados obtidos, o implante coclear
apresentou efeito positivo na qualidade de vida das criancas implantadas e de suas familias. As cor-
relacdes observadas para a varidvel comunicacao demonstram uma relacio direta entre comunicacao
oral e outras varidveis de qualidade de vida. Conclusao: Este estudo disponibiliza o questionario em
versdao para o Portugués Brasileiro. Para os pais de criancas brasileiras usudrias de implante coclear,
a habilidade lexical (aquisicao e uso das palavras) ¢ a variavel de maior impacto na qualidade de
vida de seus filhos.

linguagem infantil,
qualidade de vida.
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INTRODUCAO

Estudos dos dltimos 15 anos tém evidenciado o
implante coclear como tratamento para a deficiéncia
auditiva profunda em criancas. A restauracio precoce
do input auditivo por meio do implante coclear permite
que as habilidades comunicativas de criancas melhorem
substancialmente, embora com resultados bastante va-
riados'?. Enquanto a maioria das crian¢as com implante
coclear torna-se apta a frequentar escola regular, outras
apresentam limitacoes significativas em suas habilidades
de comunicacio verbal®.

E de conhecimento da drea que a eficicia do im-
plante coclear depende de muitos fatores. Diversos estudos
tém investigado quais possiveis fatores levam a melhores
resultados. Tempo de privacao sensorial; potencial geral
de desenvolvimento; possiveis condi¢cdes concomitantes;
idade a cirurgia; fatores anatdmicos, fisiologicos e tec-
nologicos; e envolvimento familiar sao alguns exemplos
de variaveis reportadas como interferentes na eficacia do
implante coclear®”.

A grande maioria dos estudos sobre o impacto do
implante coclear tem sido focada no ambito da avaliacao
clinica em suas medidas de eficacia (habilidades auditivas,
de fala, limiares de audicao). No entanto, estas medidas
representam apenas uma parcela do efeito do tratamento
com o implante coclear. Dado o grande impacto da surdez
nas habilidades comunicativas, ndo estd claro o quanto
medidas clinicas de eficacia (por exemplo, medidas de
fala, audicao e linguagem) manifestam verdadeiramente a
efetividade do tratamento com implante coclear num am-
bito geral (por exemplo, desempenho em casa, na escola
e em contextos sociais). Testes isolados ndo avaliam a
capacidade da crian¢a de comunicar de forma consistente
suas necessidades e desejos, ou ainda uma melhora na
autoconfianca da crianca ao interagir com os colegas com
audicao normal. Existe evidéncia de que resultados em
avaliacoes clinicas nao se correlacionam com o desempe-
nho em situacdes nao estruturadas®.

Como as habilidades comunicativas e a vida social
frequentemente sofrem mudancgas ap6s o implante coclear,
a eficacia do implante deve ser avaliada considerando nao
somente testes estruturados de avaliacio, mas também
utilizando instrumentos que analisem a facilidade de co-
municacao cotidiana, as relacdes sociais, o bem-estar e
outros constituintes da qualidade de vida®™°.

A necessidade de mensurar resultados de forma
mais abrangente tem estimulado o interesse em utilizar
medidas de qualidade de vida na avaliacio do impac-
to do implante coclear. Desta forma, instrumentos de
saude multidimensionais genéricos (desenvolvidos para
avaliar a qualidade de vida da populacio em geral) tém
sido amplamente utilizados. Esses instrumentos nao sao
necessariamente sensiveis na avaliacio audiologica e na

avaliacao de resultados da reabilitacdo, pois nao detectam
melhorias clinicamente significativas na populacio usudria
de implante coclear'!2. Os beneficios psicossociais poten-
cialmente obtidos com o uso do implante coclear - como
o bem-estar e medidas de estado funcional de satde - nao
sao medidos por meio desses instrumentos genéricos®.

Entrevistas e questionarios com perguntas abertas
ou fechadas, ou questiondrios semiestruturados desen-
volvidos especificamente para o acompanhamento apos
a cirurgia de implante coclear sio, geralmente, mais
informativos do que instrumentos desenvolvidos para a
populacio em geral. Os questiondrios especificos para a
populacio usudria de implante coclear fornecem infor-
macoes sobre as situacodes da vida real e ajudam a tragar
um quadro amplo do nivel de atividades da crianca e da
participaciao em diferentes ambientes sociais. Um estudo
vilido deve, portanto, utilizar um instrumento adequado
que avalie os dominios da qualidade de vida relevantes
para a populacao alvo.

Além de ser um excelente instrumento de pesquisa,
questiondrios podem ser amplamente utilizados no contro-
le e garantia de qualidade no Ambito clinico independente-
mente do informante - seja este o proprio paciente ou seus
pais ou responsdveis, no caso da populaciao pediatrica.
O uso de questiondrios pode facilitar a padronizacdo das
informacdes sobre as percep¢des de pacientes ou pais e
responsaveis apos o implante, auxiliando no direciona-
mento de condutas dos profissionais de satde e ensino.

Poucos estudos sdo encontrados na literatura in-
ternacional sobre entrevistas e questiondrios que explo-
rem as expectativas dos pais'?*1% sua satisfacio com a
habilitacio do implante' ", aspectos estressantes desse
processo® e a qualidade de vida de usudrios de implante
coclear e suas familias®'.

O Children with cochlear implants: parent’s pers-
pectives (CCIPP), desenvolvido por Archbold et al.V’, é
um dos questionarios mais utilizados na investigacao da
qualidade de vida da populacio pedidtrica usudria de
implante coclear. O CCIPP ¢ mundialmente utilizado por
inimeros centros de implante coclear (Ear Foundation,
2009) e tem sido descrito como uma excelente ferramen-
ta clinica e de pesquisa’’'®. Trata-se de um questiondrio
vdlido e confidvel, utilizado com o objetivo de explorar
satisfatoriamente experiéncias e opinides dos pais sobre
diversos aspectos da qualidade de vida da crianga e sua
familia ap6s o implante coclear2.

Devido a variacao cultural e as diferencas entre sis-
temas de saude, as mudancas na qualidade de vida apds o
implante devem ser estudadas em paises que representam
diferentes culturas e pontos de vista sobre modos de co-
municacio. Portanto, €é de extrema importancia a investi-
gacdo da qualidade de vida de criancas brasileiras apos
o implante coclear por meio de instrumentos validados e
especificamente desenvolvidos para a populacdo usudria
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de implante coclear. Desta forma, o presente estudo teve
como objetivos:

1 - Traduzir e adaptar o questiondrio Children with
cochlear implants: parental perspectives (Ear Foundation)
para o Portugués Brasileiro.

2- Aplicar o questiondrio em pais de criancas usud-
rias de implante coclear e analisar a qualidade de vida das
criangas e suas familias apds o implante coclear.

3- Analisar possiveis correlacoes entre fatores rela-
cionados as experiéncias e expectativas dos pais sobre a
qualidade de vida da crianca e da familia.

4- Analisar possiveis correlagcdes entre experiéncias
e expectativas dos pais sobre qualidade de vida e resul-
tados obtidos com o IC.

METODO

Consideracdes Eticas

O estudo e o Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE) foram aprovados pela Comissao de Etica
da instituicao sob protocolo 342/10. Todos os responsaveis
assinaram voluntariamente o TCLE, concordando com a
participacao na pesquisa.

Sujeitos

Participaram deste estudo 10 criancas (cinco meni-
nos e cinco meninas) usudrias de implante coclear (idade
média 6 anos e 2 meses com desvio padrao de 2;5) e seus
respectivos pais ou responsaveis. Os seguintes critérios
foram considerados na composicao da amostra:

1. Participantes do presente estudo deveriam estar,
no momento da coleta de dados, frequentando terapia
fonoaudiologica.

2. Participantes deveriam ser criancas (entre as
idades de 4 e 8 anos).

3. Participantes nao deveriam apresentar problemas
médicos ou fatores concomitantes como deficiéncia visual
e déficits no desenvolvimento motor.

4. Participantes deveriam apresentar surdez pré-
linguistica.

Dados adicionais sobre as caracteristicas dos parti-
cipantes sio reportados na Tabela 1.

MATERIAL

Pais ou responsaveis dos sujeitos participantes do
presente estudo responderam aos seguintes instrumentos:

e Children with cochlear implants: parental pers-
pectives (CCIPP)".

O questiondrio CCIPP inclui 74 declaracdes forneci-
das com respostas de multipla escolha em uma escala de
cinco pontos de Likert: concordo plenamente (codificado
como 5), concordo (= 4), nao concordo nem discordo

Tabela 1. Informacdes demogréficas dos participantes da
pesquisa (h=10).

Média Desvio Padrao
Idade na Avaliacao 6.2 2.5
Idade na Cirurgia 4.6 2.2
Tempo de IC 1.6 0.9
(500, 1“3ggl,a2|c_>g?)laeri?300Hz) 871 n.7
MAIS/IT-MAIS 57.6 37. 4
MUSS 40.5 28.5
LDS 46. 2 39

Idades e Tempo de IC expressos em a. m; Média de Limiares expressa
em dB; MAIS/IT-MAIS e MUSS expressos em %; LDS expresso em
namero de palavras.

(= 3), discordo (= 2), e discordo totalmente (= 1). Das
declaracoes contidas neste questiondrio, 46 sio redigidas
de forma positiva e 28 de forma negativa.

No total, 40 perguntas do questionario podem ser
analisadas quantitativamente em subescalas (questoes ge-
rais) compostas por trés a seis itens. Os temas da subescalas
que ilustram a situacao da crianc¢a sio: comunicacao, fun-
cionamento geral, autossuficiéncia, bem-estar e felicidade,
as relacoes sociais e educacio. Os temas da subescalas
relacionados a familia sao: efeitos da implantacio e apoio
a crianc¢a. Quanto maior a pontuacio, mais positivo foi o
ponto de vista dos pais.

e Lista de Avaliacio Vocabulirio Expressivo - LAVE
(Language Development Survey*, adaptado para o Portu-
gués Brasileiro por Capovilla & Capovilla®).

Pesquisas revelam que crian¢as com perda auditiva
profunda possuem atraso no repertério vocabular em com-
paracdo a ouvintes de mesma idade cronoldgica!®!8242,
Um dos fatores considerados responsaveis € o fato de a
integridade anatomofisiologica do sistema auditivo consti-
tuir um pré-requisito para a aquisicao e o desenvolvimento
normal das habilidades linguisticas, acarretando, portanto,
déficit no desenvolvimento lexical. Outro fator fundamen-
tal durante o processo de desenvolvimento da linguagem é
a intervencao da familia. O desempenho de linguagem de
criangas € influenciado positivamente pelo envolvimento
familiar e interacao mae-filho e, consequentemente, pelo
input linguistico dado pela familia, o qual determinard o
léxico da crianca.

O Language Development Survey (LDS)**?° é um
instrumento bastante utilizado para verificar o desenvolvi-
mento do lexical. E composto por um checklistde palavras,
o qual deve ser preenchido pelos pais. Uma versao e adap-
tacao do LDS para o Portugués Brasileiro foi publicada por
Capovilla & Capovilla®, sendo o nome do teste traduzido
para Lista de Avaliacao de Vocabulirio Expressivo (LAVE).
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Apesar de amplamente utilizado mundialmente, até o
momento apenas um estudo foi encontrado utilizando
este instrumento em criancas brasileiras usudrias de 1C¥.

o Meaningful Use of Speech Scale -MUSS*%

As habilidades de fala foram analisadas e mensu-
radas pelo questionario Meaningful Use of Speech Scale
(MUSS). O MUSS foi traduzido e adaptado para o Portu-
gués Brasileiro por Nascimento®. O MUSS consiste em
uma entrevista estruturada com os pais com o objetivo de
avaliar o uso de fala em situacoes cotidianas. Assim como
o MAIS e o IT-MAIS, o MUSS consiste em 10 questoes
que avaliam as seguintes dreas: 1) controle vocal, 2) uso
da fala sem gestos ou sinais, e 3) uso de estratégias de
comunicag¢do em situacdes cotidianas. Critérios especifi-
cos de pontuagdo sao designados para cada uma das dez
questoes. A pontuagdo geral é calculada pela soma das
pontuacdes de cada drea.

o Meaningful Auditory Integration Scale - MAIS®%
ou The Infant-Toddler Meaningful Auditory Integration
Scale IT-MAIS®*

As habilidades auditivas foram analisadas e men-
suradas pelos questionarios Meaningfiul Auditory Integra-
tion Scale (MAIS) ou Infant-Toddler Meaningful Auditory
Integration Scale (IT-MAIS)* de acordo com a idade da
crianca. Ambos os questiondrios consistem em uma en-
trevista estruturada com o objetivo de avaliar as respostas
espontaneas da crianca para os sons em seu ambiente
de vida diario. Os questiondrios MAIS e IT-MAIS foram
traduzidos e validados para o Portugués Brasileiro por
Castiquini & Bevilaqua® .

A avaliacio € baseada em informacdes fornecidas
pelo(s) pai(s) da crianca em resposta a 10 questoes re-
ferentes a trés dreas: 1) comportamento de vocalizacio,
2) alerta a sons, e 3) significados de sons. Critérios espe-
cificos de pontuagio siao designados para cada uma das
dez questdes. A pontuagdo geral também € calculada pela
soma das pontuacdes de cada drea.

Anilise de dados

Os dados quantitativos foram analisados com o
uso do software SPSS versao 16. A significincia estatistica
adotada foi de nivel p<0,05. A andlise descritiva foi reali-
zada por medidas de valores minimos, maximos, mediana
e quartis e apresentada em forma de Box Plots. A analise
inferencial foi realizada pela medida nao paramétrica de
dependéncia estatistica entre duas variaveis denominada
Spearman’s rho.

RESULTADOS

Objetivo 1: Traduzir e adaptar Children with cochlear
implants: parental perspectives'” para o Portugués
Brasileiro

A traducao e adaptacio cultural do questionario
“Criancas com Implante Coclear: Perspectivas dos Pais”
para o Portugués Brasileiro foi autorizada pela Ear Foun-
dation, UK, e realizada de acordo com as normas FORTC
Quality of Life Study Group: Translation Procedure®.

Primeiramente, duas fonoaudiologas falantes nativas
do Portugués Brasileiro e fluentes em Inglés realizaram
duas traducdes e adaptacodes culturais do questiondrio
Children with Cochlear Implants: Pavent’s Perspectives para
o Portugués Brasileiro. Uma versao unificada do ques-
tionario em Portugués Brasileiro foi realizada pelas duas
fonoaudidlogas apds a comparacao das duas traducoes.

A versao final do questiondrio esta disponibilizada
anexa a este artigo (Anexo 1: Criancas com Implante Co-
clear: Perspectiva dos Pais - meninas; Anexo 2: Criancas
com Implante Coclear: Perspectiva dos Pais -meninos).

Objetivo 2: Analisar a qualidade de vida das criancas e
suas familias apos o implante coclear

Para os pais, em média, o implante coclear melho-
rou a qualidade de vida das criancas implantadas e de suas
familias em todos os aspectos analisados pelas subescalas
do CCIPP (Figura 1).

As expectativas dos pais foram mais satisfatorias
em relacdo a: autoconfianca, relacdes sociais e bem-estar
da crianca.

Objetivo 3: Analisar possiveis correlacoes entre subes-
calas do CCIPP

Correlacoes estatisticamente significantes entre as
subescalas do CCIPP foram observadas (Tabela 2). Maior
numero de correlacoes foi observado para a subescala de
comunicagio - relacao direta entre comunicacao e outras
variaveis de qualidade de vida.

Objetivo 4: Analisar possiveis correlacoes entre subes-
calas do CCIPP e resultados obtidos com o IC

Correlacdes entre as subescalas do CCIPP e resulta-
dos obtidos com o implante coclear podem ser observadas
na Tabela 3. Sob as perspectivas dos pais, o desenvolvi-
mento das habilidades lexicais (LDS), auditivas (MAIS/IT-
MAIS) e de fala (MUSS) esta significantemente relacionado
a subescala de comunicacio do CCIPP.

Um menor nimero de correlagdes significantes
se comparado ao desenvolvimento lexical foi observado
para o desenvolvimento das habilidades auditivas (MAIS/
IT-MAIS) e de fala (MUSS).
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Figura 1: Médias das percepcoes dos pais nas sub-escalas do questionario "Criangas com Implante Coclear: Perspectivas dos Pais" represen-

tadas por box plots. Quanto maior a média, mais positiva a perspectiva dos pais.

Tabela 2. Coeficientes de correlagdo Spearman rho entre as subescalas do questionario "Criancas com Implante Coclear: Pers-

pectivas dos Pais".

Crianca Familia
Crianga Comunicacao Funcionamento Autoconfianga Berr_1-¢_astar e Relag_:o_es Educacdo Efeitos do IC Ap_0|o a
Geral Felicidade Sociais crianca

Comunicagéao . 903** . 888** 0. 384 0. 634* 0.579 . 830** 0.013
Funcionamento . 729% 0.37 _812%%  0.703* . 892** 0.088
geral
Autoconfianca 0. 69* 0. 391 0. 485 0. 636* 0.194
Bem-estar e 0.116 0.098 0.194 0. 481
Felicidade
Relacoes Sociais 0. 451 0. 667* -0. 367
Educacao .727* 0.203
Familia
Efeitos do IC 0.126
Apoio a crianga

*p<0.05

**p<0. 01

I
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Tabela 3. Coeficientes de correlacdo Spearman rho entre as subescalas do questionario "Criancas com Implante Coclear: Pers-
pectivas dos Pais" e as variaveis MAIS, LDS, MUSS e Média de Limiares.

Crianca Familia

Comunicacdo Funcionamento Autoconfianca Bem estar e Relacoes Educagdo EfeitosdoIC  Apoio a

Geral Felicidade Sociais crianga

MAIS 0.677* 0. 241 0. 603* 0. 356 0. 081 0. 421 0. 387 -0. 007

LDS 0. 583** 0. 443 0. 605* 0. 543* 0. 645** 0. 735* 0. 634** 0. 093

MUSS 0.618* 0. 56 0. 651 0. 471 0. 644* 0. 409 0. 538 -0.15

Média Limiares -0. 41 -0. 011 -0. 298 -0. 544 -0. 544 -0. 188 0.05 -0. 071
*p<0. 05
**p<0. 01

DISCUSSAO do implante. Com relacio a subescala de comunicacao, os

O presente estudo teve como objetivos realizar a
traducao e adaptacao cultural do questionario Children
with Cochlear Implants: Parent’s Perspectives para o Portu-
gués Brasileiro, assim como analisar a qualidade de vida de
criangas e suas familias apos o implante coclear e possiveis
correlacoes entre fatores relacionados a qualidade de vida
e habilidades comunicativas apresentadas apés o implante.

A padronizacio de instrumentos utilizados em di-
ferentes paises facilita a comparacio cross-population de
achados, promovendo uma maior validade externa dos
estudos e, consequentemente, maior conhecimento sobre
a drea. Os resultados do presente estudo contribuem para
essa possibilidade pela traducio e adaptacao do CCIPP
(disponibilizado nos Anexos do presente estudo) para o
Portugués Brasileiro. O questiondrio traduzido é referen-
ciado mundialmente.

Ao analisar a qualidade de vida das criancas bra-
sileiras usudrias de implante coclear, pudemos observar
que, para os pais, o implante coclear apresenta um efeito
significativo na qualidade de vida das criancas implantadas
e de suas familias. Em média, foi observado um efeito po-
sitivo do implante coclear em todos os aspectos analisados
pelas subescalas do CCIPP. Os pais apresentaram maior
satisfacao em relacio a autoconfianca da crianga, relacoes
sociais, bem-estar e felicidade funcionamento geral, e co-
municaco, respectivamente. Estes achados corroboram
com estudo anterior' referente as cinco areas reportadas
como de maior satisfacao dos pais apds o implante coclear.

De acordo com a literatura internacional, a melhora
da autoconfianga e das relagdes sociais apos o implante
coclear sio os beneficios mais precocemente relatadas®3.
Resultados do presente estudo estio de acordo com es-
tes achados. Para pais de criangas brasileiras usudrias de
implante, as expectativas foram melhores atendidas em
relacao a autoconfianca, relacdes sociais e bem-estar da
crianga.

Foram observadas no presente estudo correlagoes
estatisticamente significantes entre diversas subescalas do
CCIPP (Tabela 2). Um maior nimero de correlacoes foi
observado para as subescalas de comunicagao e efeitos

achados nos remetem que, para os pais, ha relacdo direta
entre comunicacao e outras variaveis de qualidade de vida,
tais como efeitos do implante coclear, relacdes sociais,
autoconfianca e funcionamento geral. Além do mais, as
associacoes encontradas significam que quanto melhor a
comunicacdo oral da crianca, mais independente a crianca
¢ (melhor autoconfianca) e melhor a interac¢io da crianca
com amigos e familiares (relacdes sociais). Com relacao
ao efeito do implante, este esta associado a uma melhor
comunica¢io oral, melhora na autoconfianca da crianga,
aumento no bem-estar e felicidade, melhora das relacoes
sociais € um efeito positivo na educacao.

Em contraste, a subescala de apoio a crianca nao
apresentou correlacao significativa com nenhuma outra
subescala. Isto pode significar que a familia apoia a crianca,
independentemente dos resultados observados em outras
areas avaliadas no presente estudo.

Sob as perspectivas dos pais, o desenvolvimento das
habilidades lexicais (LDS), auditivas (MAIS/IT-MAIS) e de
fala (MUSS) influenciou significantemente a subescala de
comunicac¢ao do CCIPP. Este dado demonstra a compati-
bilidade entre os instrumentos e fortalece a validacao da
versao do CCIPP traduzida e adaptada para o Portugués
Brasileiro.

Limiares auditivos ndo foram associados diretamente
a nenhuma das subescalas de qualidade de vida avaliadas.
Um maior ndmero de correlacoes significativas foi obser-
vado para desenvolvimento lexical (LDS) se comparado ao
desenvolvimento das habilidades auditivas (MAIS/IT-MAIS)
e de fala (MUSS). O menor nimero de relacoes para limia-
res auditivos, medidas de habilidades de fala e auditivas
pode demonstrar uma nao relaciao direta observada pelos
pais entre tais habilidades e melhora da qualidade de
vida. Isto pode ter ocorrido devido a estas medidas serem
clinicas e por esta razao nao sao diretamente perceptiveis
por nao profissionais como, por exemplo, pais.

Dados do LDS (habilidades lexicais) foram con-
cordantes com as opinides pessoais dos pais sobre o
progresso da crianca nas areas de comunicagio, autocon-
fianca, bem-estar e felicidade, relacdes sociais, educacio
e efeitos do implante coclear. Correlagcoes estatisticamente
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significativas foram encontradas na comparagiao entre os
resultados do LDS e as pontuacdes obtidas em cada uma
destas subescalas supramencionadas (Tabela 3). Estes
achados demonstram o grande valor enfatizado pelos
pais no desenvolvimento lexical da crianca. A partir dos
dados apresentados, podemos afirmar que, para os pais,
o desenvolvimento lexical € o que estd mais diretamente
relacionado a efeitos positivos na qualidade de vida em
geral de seus filhos.

A traducao e adaptacao do CCIPP apresentada no
presente estudo demonstrou ser um instrumento valido e
de possivel utilizacdo para com a populaciao pediatrica usu-
aria de implante coclear brasileira. Resultados satisfatérios
foram encontrados, assim como uma compatibilidade entre
instrumentos ja amplamente utilizados com esta populag¢io
(como MAIS, IT-MAIS e MUSS). O CCIPP proporciona uma
maneira sistemdtica de explorar as questoes relacionadas
a qualidade de vida decorrente do implante coclear em
casos individuais e em grupo. A traducdo e adaptacio
aqui proposta pode ser utilizada por equipes de implante
coclear que pretendam monitorar efeitos mais gerais do
dispositivo. Resultados individuais poderdo fornecer uma
base para a discussdo com os pais e resultados do grupo
fornecerao topicos a serem considerados pela equipe
de implante coclear. Areas de satisfacio e preocupac¢io
poderiao ser destacadas e consideradas no planejamento
de metas da equipe.

CONCLUSOES

A traducao e adaptacio cultural do questiondrio
Children with cochlear implants: parental perspectives
(CCIPP)" foi satisfatoriamente realizada e este estudo
proporciona a disponibilizacao do CCIPP em versao para
o Portugués Brasileiro.

No presente estudo, o implante coclear apresentou
efeito positivo na qualidade de vida das criancas implan-
tadas e de suas familias. As correlacdoes observadas para
a variavel comunicacio demonstram uma relacio direta
entre comunicacdo oral e outras varidveis de qualidade
devida.

O desenvolvimento das habilidades lexicais, auditi-
vas e de fala foi significantemente relacionado a variavel
comunicacao da qualidade devida. Entretanto, para os
pais de criancgas brasileiras usudrias de implante coclear,
os aspectos da qualidade de vida parecem estar mais re-
lacionados ao desenvolvimento lexical do que a qualquer
outra habilidade comunicativa avaliada neste estudo.
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Anexo 1.

Criangas com implante
coclear: perspectivas dos pais

Desenvolvido por Sue Archibold e Mark Lutman.

Development support by The Royal National Institute for Deaf People.

Traduzido e adaptado para o Portugués Brasileiro por Talita Fortunato- Tavares, Debora Befi-Lopes, Ricardo F.
Bento e Claudia R. F. Andrade.

Nome da Crianga: ,

de ajudar a

Reconhecemos que vocé esta na melhor posicdo para
descrever o que o implante coclear significa para sua
crianga e para sua familia.

Este questionario é direcionado para os pais. Ele deve
ser respondido ap6s pelo menos um ano de uso do
implante coclear.

Ele consiste de frases com as quais vocé pode concordar
ou discordar.

Vocé deve marcar uma das cinco caixas para indicar sua
opinido: d do, nem de
nem discordo, discordo, discordo plenamente.

As frases foram baseadas em entrevistas com pais que
possuem filhos com implante coclear.

Por favor, fornega sua resposta inicial ao invés de ficar
pensando por um longo periodo.

Por favor, marque somente uma caixa por frase e ndo
deixe nenhuma sem responder.

Se alguma frase ndo se aplicar a sua situagio como, por
exemplo, se ndo houver irmdos, por favor, escreva ‘N/A’
(significando ndo aplicavel) para sabermos que vocé ndo
se esqueceu de respondé-la.

Muito obrigado por usar seu tempo para responder ao
questiondrio.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.
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Continuacao do Anexo 1.

Perspectivas e experiéncias dos pais

1. A comunicagéio & dificil mesmo com pessoas que ela conhece
bem.

2,

3. Aajuda que eu fornego a ela se tornou mais produtiva agora
que ela tem o implante.

4, Antes da cirurgia ela n3o apresentava beneficio nenhum com
as préteses auditivas.

5. Ela niio tem uma relagao préxima com os avés.
6. Ela ¢ totalmente dependente do implante o tempo todo.

7. Ela sabe quando eu quero chamar sua atengdo porque ela
consegue me ouvir chama-la.

8. Eume preocupo que o implante quebre.
9. Ela nio est4 apta para a escola regular.

10. Tem sido um problema conseguir alguém para cuidar da
familia quando vamos ao Centro de Implante.

11. O progresso durante os primeiros meses pareceu muito
devagar.

12. Quase nunca eu posso deixé-la fazer alguma coisa sozinha.

13. O programa no Centro de Implante deveria enfatizar fala e
audigdo.

14. Eu me preocupo que ela ird me culpar pela decisdo de
implantar.

15. Ela tem precisado de mais ajuda minha desde que recebeu o
implante.

16. Ela ainda demonstra sinais de frustragdo em seu
comportamento.

17. Eu me preocupo que minha filha ser4 rejeitada pela
Comunidade Surda por causa do implante.

18. A qualidade da fala dela me preocupa.

19. Muita ajuda no comego do tratamento significa que a
crianga precisard de menos ajuda mais tarde.

Nem
Concordo Concordo
Plenamente e Dibcordo

Discordo

Concorda Plenamente

Discordo

O

apés a cirurgia a de minha filha de

se comunicar era pior que agora.

oy e e o
OdEHE|EEHAEEH|BEEEHEH|ED D QOB
o o o o o I o A o
s I o A
A s o o o T o e | Y Y o [ [
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Continuacao do Anexo 1.

Continuacao do Anexo 1.

Perspectivas e experiéncias dos pais

Nem

Concordo Caicanth

Plenamente Concorde T
Discordo

Discordo.

Discordo
Plenamente

20. Eu tenho mais tempo para mim devido ao aumento da
independéncia de minha filha.

21. Somente equipes experientes devem realizar cirurgias de
implante coclear.

22, Os custos para se locomover até o Centro de Implante sdo
um problema.

23. Na escola ela estd acompanhando bem as criangas da sua
idade.

24, 0 apoio em Libras ou sinais é Gtil por um periodo
consideravel apés o implante.

O

O

O

25, Eu gostaria de participar de encontros com outras familias
que tem crianga implantada.

26. O progresso apés o implante tem excedido minhas
expectativas.

27. Agora nés podemos conversar mesmo que ela ndo consiga
ver meu rosto (por exemplo, no carro ou no escuro).

28, Tomar a decisio de realizar a cirurgia foi a parte mais dificil
para mim.

29. Aespera pelos resultados da avaliagio antes da cirurgia foi
um periodo dificil para mim.

30. Antes do implante ela estava socialmente isolada.

31. Aescola local e os servigos de apoio supriram
todas as nossas i
uso do implante na escola.

32, Uma mudanga significativa tem sido a melhora na
autoconfianga de minha filha.

33, Ela era muito dependente de nés antes do implante.

34, Nés sentimos necessidade de apoio do Centro de Implante
com relagdo ao futuro de minha filha.

35. Agora ela se diverte ouvindo musica, assistindo TV, ou
jogando video-game.

36. Nés somos dependentes do Centro de Implante para apoio
técnico do implante.

37. Eume preocupo com o futuro de minha filha relativo &
escola.

Oo0OoO|oo0O0 Do|ooooo)|o0o0oOoonoao
Oo0o0O|oo00 ODo|ooooo|ooo0oan
OO0 |O000 ODo|ooooo|oooan

OO0O0O|0o0DO0 Oo|oDoooo|oooao

OQEBEIEBEEd B HlEBHEHD I OB B E

Perspectivas e experiéncias dos pais

38, O processo de cirurgia nio foi mais invasivo do que eu esperava.
39. Ela no faz amigos fora da familia facilmente.

40. £ essencial que minha filha esteja encorajada a usar o processador
o tempo todo.

41. Ela é socidvel dentro da familia.

42, Uma atitude positiva é de grande ajuda para o sucesso com o uso
do implante.

43, Ajustes e checagens regulares do sistema de implante s3o
essenciais.

44, Pelo menos uma visita por ano de funciondrios do Centro de
Implante na casa/escola é essencial.

45. Ela compartilha situagdes em familia mais frequentemente agora
do que antes do implante.

46. Antes de proceder 3 cirurgia pais deveriam obter o maior nimero
de informagaes possivel sobre o dispositivo.

47. Ela ¢ tio independente quanto a maioria das criangas da idade
dela.

48, Pais deveriam ter a oo de usar lingua e sinais na escola.

49. Foi ttil conhecer outra familia com crianga implantada antes de
decidir implantar.

50. Eu estou feliz com o progresso dela na escola.

51. Agora eu posso deixé-la brincar fora porque ela ests ciente dos
sons do trénsito.

52. O fator mais importante em escolher um dispositivo de implante é
a confiabilidade.

53. Ela ainda estd inapta a lidar com situagdes novas.

54, Eu estou confiante que estimulagio elétrica a longo prazo nio ser3|
um problema.

55. Todo o processo de implantagio ainda é estressante.

56. Eu esperava que ela falasse assim que colocasse o implante.

Nem
Concordo Ccon
Plenamente COncerde nem

Discordo

cordo  piscordo

Discordo
Plenamente

O
O

O

Oo0oooO|0oooOO0o|oco0o0ooOo |ooo0oad
OOOO0O|0OoooOo|ocoobooo|ooOoooao
Oo0OOoO0|0oooo|ocoooo|oo0ooao

R o o I

OoDoolooooolocooooliooonoao

Perspectivas e experiéncias dos pais
57. Eu me preocupo que agora ela nio faga parte nem do
mundo surdo nem do mundo ouvinte.

58, Foi importante para mim que minha filha pudesse ouvir os
sons do transito por motivos de seguranca.

59. O comportamento dela melhorou depois do implante.

60. Agora eu acredito que minha filha terd perspectivas de
emprego razodveis.

61. Ela se tornou argumentadora desde que recebeu o
implante.

62. Os pais de uma crianga com implante precisam ser
pacientes j4 que os beneficios podem demorar a aparecer.

63. Tem sido dificil sair do trabalho para as consultas no Centro
de Implante.

64. Ela é menos frustrada agora do que antes do implante.

65. Ela faz parte de relagdes familiares do mesmo modo que
outros membros da familia.

66. Eu acho mais ficil me comunicar com ela pela fala do que
por sinais.

Concordo
Plenamente

Concordo

Nem
Concordo
nem

Discordo

Discordo

Discor
Plenamente

O

O

O

67. Eu dou a mesma quantidade de ajuda agora do que antes
do implante.

68. Eu optei pelo implante para que minha filha pudesse ter a
chance de fazer parte do mundo ouvinte.

69. Ela é totalmente dependente do implante na escola.

70. Ela continua sendo uma crianga feliz e & muito agradavel e
feliz de estar perto dela.

71. O desenvolvimento de linguagem oral (fala) tem se
desenvolvido otimamente.

72. Agora ela é falante e envolve outros em conversas.

73. Outras criangas da familia ficam ressentidas, incomodadas
com o tempo e a atengio tomados pelo implante.

(Marque aqui se n3o ha outras criangas na familia) D
74. Arelagdo dela com irm3os ou irmds tem melhorado.

(Marque aqui se ndo hé irm3os ou irms.)

O ODO|OCo0ooo0ooO|oco0o0oo0o0o|ooo0ooao

Y U o o [

[ o o ) I 0

Y o o )y I 0

O ODo0loooooiioboooolooaoao

Muito obrigado por preencher o questionario!

Data de nascimento da crianc¢a
Seu nome

Sua relacdao com a crianca

Maés e ano da cirurgia

Data de hoje

(pai, mde, responsavel pela crianga etc.)

Por favor, use este espago para fazer comentdrios sobre observagdes ndo abordadas neste
questionario.

BRAZILIAN JOURNAL OF OTORHINOLARYNGOLOGY 78 (1) JANEIRO/FEVEREIRO 2012
http://www.bjorl.org.br / e-mail: revista@aborlccf.org.br

23




Anexo 2.

Criangas com implante
coclear: perspectivas dos pais

Desenvolvido por Sue Archibold e Mark Lutman.

Development support by The Royal National Institute for Deaf People.

Traduzido e adaptado para o Portugués Brasileiro por Talita Fortunato- Tavares, Debora Befi-Lopes, Ricardo F.
Bento e Claudia R. F. Andrade.

Nome da Crianga:

de ajudar a este

Reconhecemos que vocé estd na melhor posicdo para
descrever o que o implante coclear significa para sua
crianca e para sua familia.

Este questionario é direcionado para os pais. Ele deve
ser respondido ap6s pelo menos um ano de uso do
implante coclear.

Ele consiste de frases com as quais vocé pode concordar
ou discordar. 2
Vocé deve marcar uma das cinco caixas para indicar sua
opinido: concordo plenamente, concordo, nem concordo

nem discordo, discordo, discordo plenamente. ® [\

As frases foram baseadas em entrevistas com pais que

possuem filhos com implante coclear.

Por favor, fornega sua resposta inicial ao invés de ficar

pensando por um longo periodo.

Por favor, marque somente uma caixa por frase e ndo

deixe nenhuma sem responder.

Se alguma frase n3o se aplicar a sua situagdo como, por

exemplo, se ndo houver irmdos, por favor, escreva ‘N/A’
i nao apli para que vocé ndo

se esqueceu de respondé-la.

0 o Q

Muito obrigado por usar seu tempo para responder ao
questiondrio.

Nem
. PP o Concordo Concordo Discordo
Perspectivas e experiéncias dos pais| reramene o ooy * P52 pienamente

Discordo

1. A comunicagdo é dificil mesmo com pessoas que ele conhece
bem.

O

2 i apé6s a cirurgia a de minha filha de

'se comunicar era pior que agora.

3. Aajuda que eu forneco a ele se tornou mais produtiva agora
que ele tem o implante.

4. Antes da cirurgia ele ndo apresentava beneficio nenhum com
as préteses auditivas.

5. Ele ndo tem uma relagiio préxima com os avds.

6. Ele ¢ totalmente dependente do implante o tempo todo.

7. Ele sabe quando eu quero chamar sua ateng3o porque ele
consegue me ouvir chama-lo.

8. Eu me preocupo que o implante quebre.
9. Ele ndo estd apto para a escola regular.

10. Tem sido um problema conseguir alguém para cuidar da
familia quando vamos ao Centro de Implante.

11. O progresso durante os primeiros meses pareceu muito
devagar.

12. Quase nunca eu posso deixa-lo fazer alguma coisa sozinho.

13. O programa no Centro de Implante deveria enfatizar fala e
audigdo.

14. Eu me preocupo que ele ird me culpar pela decisio de
implantar.

15. Ele tem precisado de mais ajuda minha desde que recebeu o
implante.

16. Ele ainda demonstra sinais de frustragdo em seu
comportamento.

17. Eu me preocupo que meu filho sera rejeitado pela
Comunidade Surda por causa do implante.

18. A qualidade da fala dele me preocupa.

19. Muita ajuda no comego do tratamento significa que a
crianga precisara de menos ajuda mais tarde.

OooOo0|0poo0oo|ODooo0o0|oo0oaoao
o o I o o (|
o O o o B
Oooo|0ocoo0o|oDoocoo0|0oo0ooao
Oooolioooooioooco0oloooaOoao

Continuacao do Anexo 2.

Perspectivas e experiéncias dos pais

Concordo
Plenamente

20. Eu tenho mais tempo para mim devido ao aumento da
independéncia de meu filho.

21. Somente equipes experientes devem realizar cirurgias de
implante coclear.

22. Os custos para se locomover até o Centro de Implante sdo
um problema.

23. Na escola ele estd acompanhando bem as criangas da sua
idade.

24. 0 apoio em Libras ou sinais é ttil por um periodo
consideravel ap6s o implante.

O

25. Eu gostaria de participar de encontros com outras familias
que tem uma crianga implantada.

26. O progresso ap6s o implante tem excedido minhas
expectativas.

27. Agora nés podemos conversar mesmo que ele n3o possa
ver meu rosto (por exemplo, no carro ou no escuro).

28. Tomar a decisdo de realizar a cirurgia foi a parte mais dificil
para mim.

29. A espera pelos resultados da avaliagio antes da cirurgia foi
um periodo dificil para mim.

30. Antes do implante ele estava socialmente isolado.

31. A escola local e os servigos de apoio supriram
todas as nossas i i ao
uso do implante na escola.

32. Uma mudanga significativa tem sido a melhora na
autoconfianca de meu filho.

33. Ele era muito dependente de nés antes do implante.

34. N6s sentimos necessidade de apoio do Centro de Implante
com relagdo ao futuro de meu filho.

35. Agora ele se diverte ouvindo mdsica, assistindo TV, ou
jogando video-game.

36. N6s somos dependentes do Centro de Implante para apoio
técnico do implante.

37. Eu me preocupo com o futuro de meu filho relativo a
escola.
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Perspectivas e experiéncias dos pais

38. O processo de cirurgia ndo foi mais invasivo do que eu esperava.

39. Ele o faz amigos fora da familia facilmente.

40. £ essencial que meu filho esteja encorajado a usar o processador of

tempo todo.
41. Ele é sociavel dentro da familia.

42. Uma atitude positiva é de grande ajuda para o sucesso com o uso
do implante.

43. Ajustes e checagens regulares do sistema de implante sdo
essenciais.

44. Pelo menos uma visita por ano de funcionarios do Centro de
Implante na casa/escola ¢ essencial.

45. Ele compartilha situagdes em familia mais frequentemente agora
do que antes do implante.

46. Antes de proceder a cirurgia pais deveriam obter o maior nimero

de informagBes sobre o dispositivo possivel.

47. Ele é tio independente quanto a maioria das criangas da idade
dele.

48. Pais deveriam ter a op¢o de usar lingua de sinais na escola.

50. Eu estou feliz com o progresso dele na escola.

51. Agora eu posso deixa-lo brincar fora porque ele est ciente dos
sons do transito.

52. O fator mais importante em escolher um dispositivo de implante é

a confiabilidade.

53. Ele ainda est4 inapto a lidar com situagBes novas.

54. Eu estou confiante que estimulagio elétrica a longo prazo ndo serd

um problema.
55. Todo o processo de implantacdo ainda ¢ estressante.

56. Eu esperava que ele falasse assim que colocasse o implante.

Concordo
Plenamente

Concordo  €OMCOMd0. pigcoran
nem

Discordo

Discord
Plenamente

O

O
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Continuacao do Anexo 2.

Continuacao do Anexo 2.

Perspectivas e experiéncias dos pais
57. Eu me preocupo que agora ele n3o faca parte nem do
mundo surdo nem do mundo ouvinte.

58. Foi importante para mim que o meu filho pudesse ouvir os
sons do transito por motivos de seguranga.

59. 0 comportamento dele melhorou depois do implante.

60. Agora eu acredito que meu filho teré perspectivas de
eemprego razoaveis.

61. Ele se tornou argumentador desde que recebeu o implante.

Discordo
Plenamente

62. Os pais de uma crianga com implante precisam ser
pacientes ja que os beneficios podem demorar a aparecer.

63. Tem sido dificil sair do trabalho para as consultas no Centro
de Implante.

64. Ele & menos frustrado agora do que antes do implante.

65. Ele faz parte de relages familiares do mesmo modo que
outros membros da familia.

66. Eu acho mais facil me comunicar com ele pela fala do que
por sinais.

67. Eu dou a mesma quantidade de ajuda agora do que antes
do implante.

68. Eu optei pelo implante para que meu filho pudesse ter a
chance de fazer parte do mundo ouvinte.

69. Ele ¢ totalmente dependente do implante na escola.

70. Ele continua sendo uma crianga feliz e é muito agradavel e
feliz de estar perto dele.

71. 0 desenvolvimento de linguagem oral (fala) tem se
desenvolvido otimamente.

72. Agora ele é falante e envolve outros em conversas.

73. Outras criangas na familia ficam ressentidas, incomodadas
com o tempo e a ateng&io tomados pelo implante.

(Marque aqui se ndo ha outras criangas na familia) D

74. A relaggo dele com irm&os ou irmas tem melhorado.

(Marque aqui se néo hd irm3os ou irmés.)

Muito obrigado por preencher o questionario!

Data de nascimento da crianga

Seu nome

Sua relagdo com a crianga
(pai, mde, responsdvel pela crianga etc.)

Més e ano da cirurgia

Data de hoje

Por favor, use este espaco para fazer comentarios sobre observacdes ndo abordadas neste
questionario.

O OOo|jooooo|0ooooo0|joo0ooaoo
[ Iy [
O OOo|jooooo|oooooOo|(oooao
O ODo|jooooo|oooo0oOo(oooao
O ODOoloo0oooDoiooooolioooaoano

BRAZILIAN JOURNAL OF OTORHINOLARYNGOLOGY 78 (1) JANEIRO/FEVEREIRO 2012
http://www.bjorl.org.br / e-mail: revista@aborlccf.org.br

25




