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RESUMO

Campos, Lara Sessa (Agosto, 2021). Estressores e coping de criancas e adolescentes
usuarios de dispositivos auditivos implantaveis e seus cuidadores. (Dissertacdao de
mestrado). Programa de Pds-Graduacao em Psicologia, Universidade Federal do Espirito

Santo. Vitoria, ES. 137 p.

A deficiéncia auditiva (DA) é um tipo de privacdo sensorial que se caracteriza pela reacéo
atipica diante de estimulos sonoros, trazendo prejuizos a comunicacdo do individuo,
podendo gerar danos emocionais, sociais, psicologicos e intelectuais. No diagndstico,
inicia-se 0 processo de reabilitacdo, o qual pode culminar em uma cirurgia de Implante
Coclear (IC) ou Protese Auditiva Ancorada ao Osso (PAAO). A cirurgia é somente uma
etapa que se desdobra em acompanhamento sistematico para ativacdo, mapeamento e
terapia fonoaudioldgica. Trata-se de um processo complexo, que pode somar estressores
aqueles ja relacionados a DA, a saber: exposicao a procedimento invasivo, alteracdo da
aparéncia, desafios de interacdo social, adaptacao ao dispositivo, idas frequentes a centro
de tratamento, entre outros. A crianca e a familia precisam lidar com esses estressores,
buscando adaptar-se a situacdo para obter os beneficios que os dispositivos auditivos
implantaveis podem trazer. Este estudo teve o objetivo de verificar e descrever como
criancas usuarias de dispositivos auditivos implantaveis e seus cuidadores lidam com os
estressores relacionados ao processo de reabilitacdo auditiva. Foi constituida uma amostra
de nove criancas e adolescentes usuérios de IC/PAAO, com idade entre 6 e 12 anos e seus
cuidadores familiares. Os cuidadores responderam aos instrumentos para registro de
caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas das criancas e adolescentes (Critério de
classificagdo econdmica Brasil — ABEP), instrumento para avaliagdo de risco psicossocial

(Instrumento de Avaliagdo Psicossocial — PAT), de indicadores comportamentais da
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crianca/adolescente (Strengths and Difficulties Questionnaire [SDQ]), estressores e
expectativas em relacdo ao IC/PAAQO (entrevista semiestruturada), coping (Escala de
Coping). Para a entrevista com a crianga/adolescente foi elaborado um instrumento com
desenhos de situacdes estressoras e perguntas para a avaliagdo do coping. Os dados dos
instrumentos padronizados e de caracteristicas sociodemograficas e clinicas foram
submetidos & estatistica descritiva e os dados da entrevista e instrumento elaborado foram
submetidos a analise de contetdo. Os resultados mostraram que, do ponto de vista
psicossocial, houve predominio da classificacdo de risco psicossocial leve e moderado, e
em todos os casos ha percepcao de suporte social. Os indicadores comportamentais das
criangas compuseram grupos clinicos e ndo clinicos para problemas de comportamento e
a maioria das criancas apresenta comportamento pro-social. Os cuidadores percebem
estressores comuns para eles e para as criangas, como a cirurgia e a comunicacao do filho,
a excecao foi 0 manejo do dispositivo para a crianga e 0 acesso ao Servico para 0s pais.
Diante dos estressores, 0s cuidadores referiram tristeza e medo, mas houve predominio
de familias de coping relacionadas a percepc¢éo do estressor como desafio, com destaque
para a “busca de informagdo” e “resolu¢do de problemas”. Sobre o coping das
criancas/adolescente, a reacdo emocional diante dos estressores foi a tristeza e 0s
comportamentos de coping que foram referidos se relacionam a estratégias adaptativas.
Apesar da limitacdo no relato verbal de algumas criancas, decorrentes da heterogeneidade
da historia de DA e reabilitacdo, a andlise preliminar da adequacdo do instrumento
proposto é favoravel ao uso na assisténcia a crianca, de modo a obter sua autopercepcéo,
0 que se coloca como inovador. Conclui-se que a integragdo dos dados psicossociais e de
comportamento aos dados da percepgédo e do coping sobre o processo de reabilitacdo

auditiva por meio de dispositivos implantaveis auxiliaram na compreensdo do processo
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de cada crianca/adolescente e seus familiares, contribuindo para direcionar a assisténcia

e promover o alcance do potencial da crianca.

Palavras-chave: Deficiéncia auditiva. Implante coclear. Coping. Estratégias de

enfrentamento. Desenvolvimento da crianga. Desenvolvimento do adolescente. Cuidador

familiar.
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ABSTRACT

Campos, Lara Sessa (August 2021). Stressors and coping of children and teenagers using
implantable hearing devices. (Master’s degree dissertation). Graduate Program in

Psychology, Federal University of Espirito Santo. Vitoria, ES.137 p.

Hearing impairment (HI) is a type of sensory deprivation that is characterized by the
atypical reaction to sound stimuli, causing damage to the individual's communication,
which can generate emotional, social, psychological and intellectual damage. After
diagnosis, the rehabilitation process begins, which may culminate in cochlear implant
(CI) surgery or bone-anchored hearing aids (BAHA). Surgery is only one step that unfolds
in systematic follow-up for activation, mapping and speech therapy. It is a complex
process, which can add stressors to those already related to AD, namely: exposure to
invasive procedure, change of appearance, difficulty in social interaction, adaptation to
the device, frequent trips to the treatment center, among others. The child and the family
need to deal with these stressors, seeking to adapt to the situation to obtain the benefits
that implantable hearing devices can bring. This study aimed to verify and describe how
children using implantable hearing devices and their parents deal with stressors related to
the rehabilitation process. A sample of nine children and adolescents who use CI/BAHA,
aged between six and 12 years, and their family caregivers were constituted. Family
caregivers answered the instruments for recording sociodemographic and clinical
characteristics of children and adolescents (Brazil Economic Classification Criterion -
ABEP), psychosocial risk assessment instrument (Psychosocial Assessment Instrument -
PAT), child/adolescent behavioral indicators (Strengths and Difficulties Questionnaire

[SDQY]), stressors and expectations in relation to CI/BAHA (semi-structured interview),
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coping (Coping Scale). For the interview with the adolescent child, an instrument was
elaborated with drawings of stressful situations and questions for the evaluation of
coping. Data from standardized instruments and sociodemographic and clinical
characteristics were submitted to descriptive statistics, while data from the interview and
instrument elaborated were submitted to content analysis. The results showed that, from
the psychosocial point of view, there was a predominance of mild and moderate
psychosocial risk classification, and in all cases there is a perception of social support.
The behavioral indicators of the children comprised clinical and non-clinical groups for
behavioral problems, but most children have prosocial behavior. Caregivers perceive
common stressors for them and for the children, such as surgery and child
communication, with the exception being the management of the device for the child and
the access to the service for parents. In the face of stressors, caregivers reported sadness
and fear, but there was a predominance of coping families related to the perception of the
stressor as a challenge, with emphasis on "information search" and "problem solving".
About the coping of children/adolescents, the emotional reaction to the stressors was
sadness and the coping behaviors that were mentioned are related to adaptive strategies.
Despite the limitation in the verbal report of some children, resulting from the
heterogeneity of the history of HI and rehabilitation, the preliminary analysis of the
adequacy of the proposed instrument is favorable to the use in child care, in order to
obtain its self-perception, which is placed as innovative. It is concluded that the
integration of psychosocial and behavior data with data on perception and coping on the
auditory rehabilitation process through implantable devices helped to understand the
process of each child/adolescent and their families, contributing to a more focused care

and the possibility for the children to reach their full potential.
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Keywords: Hearing impairment. Cochlear implant. Coping. Coping strategies. Child

development. Adolescent development. Family caregiver
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APRESENTACAO

A (DA) é um tipo de privacdo sensorial que se caracteriza pela reacdo atipica
diante de estimulos sonoros. Ela pode ser classificada de acordo com o local da lesdo e
quanto ao grau, que varia de leve a severo ou profundo (Costa Filho, Bevilacqua,
Amantini, & Braite, 1994). Quando a DA acontece na infancia, sdo observados impactos
no desenvolvimento. Criangcas com DA de grau severo e/ou profundo sdo as mais afetadas
em termos desenvolvimentais, uma vez que a falta de percepcdo adequada dos estimulos
sonoros pode levar a dificuldades de percepcao de fala e aprendizagem da linguagem oral
de forma espontdnea impactando a comunicacdo, a aquisicdo da linguagem e o
aproveitamento escolar (Bevilacqua & Lins, 1987). Aspectos do desenvolvimento
socioemocional dos cuidadores tambeém sdo afetados pela DA, como revolta, ndo
aceitacdo, susto, odio, confusdo e inadequacdo, fazendo-se necessarias adaptacdes e
reformulacbes de significados, principalmente com relacdo a expectativa envolvida nas
possibilidades para a crianca (Bevilacqua & Formigoni, 2012; Vieira, Bevilacqua,
Ferreira, & Dupas, 2012; Gatto & Tochetto, 2007).

Como forma de reabilitacdo da funcdo auditiva, alguns recursos tecnolégicos tém
se mostrado eficientes, trazendo beneficios para a audi¢cdo e amortecendo 0s riscos sobre
o desenvolvimento. Dentre esses recursos estdo a Protese auditiva ancorada ao 0sso
(PAAO) e o Implante coclear (IC), que consistem em proteses parcialmente implantaveis.
A PAAO estimula a audicdo através da vibragdo 6ssea e 0 IC estimula diretamente o
nervo auditivo possibilitando a deteccdo do som e o desenvolvimento das demais
habilidades auditivas, como discriminagédo, reconhecimento e compreensao (Bento et al.,

2018).
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A reabilitacdo auditiva por meio da PAAO e do IC esta prevista nas diretrizes
estabelecidas para a assisténcia as pessoas com DA no Sistema Unico de Sadde (SUS),
sendo caracterizada como um servico de alta complexidade (Portaria n° 2.776, de
18/12/2014). E nesse contexto de assisténcia global & crianca com DA, usudria de
dispositivos auditivos implantaveis, que surge o interesse em compreender aspectos
psicossociais do processo de reabilitacdo, na perspectiva da crianca e de seus pais,
denominados neste estudo de cuidadores familiares. De modo particular, o interesse da
pesquisadora pela interface de areas (Fonoaudiologia e Psicologia) surge ainda na
graduacdo em Fonoaudiologia, a partir do contato com disciplinas especificas e do estagio
obrigatorio em Audiologia e Audiologia Educacional, no Nucleo da Audicdo, local em
que esta inserido o Programa de IC UFES/HUCAM. Durante o estagio foi possivel atuar
na pratica da avaliacdo, diagnostico e reabilitacdo de pessoas com DA, inclusive,
pacientes usudarios de IC. Esta pratica teve continuidade, por meio da atuacdo como
fonoaudiologa voluntaria no programa.

Diante do exposto, é relevante afirmar que a proposta deste estudo esta inserida
em uma perspectiva de saude. Neste sentido, considera a DA como uma condicao atipica
do desenvolvimento da funcdo auditiva, sendo os individuos nesta condicdo referidos
como pessoa com DA (Bisol & Sperb, 2010).

Com o foco na busca de evidéncias cientificas relacionadas as variaveis
psicoldgicas (estressores, coping e funcionamento social) de criangas e adolescentes
usuarios de dispositivos auditivos implantaveis e de seus familiares cuidadores, delineou-
se a pesquisa que se estrutura nos capitulos teoricos: (a) DA: definigdo, diagndstico e
reabilitacdo; (b) O IC e a PAAO e a percepcdo de beneficios para a crianca com DA; e
(c) Coping: definicdo e compreensédo na condicdo da DA e da reabilitacdo por

dispositivos implantaveis em prol do uso da audicdo residual. Com base nos temas
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revisados na introdugdo, propde-se o problema da pesquisa, seus objetivos, e
procedimentos metodoldgicos que viabilizaram a ampliacdo do conhecimento na

interface Fonoaudiologia e Psicologia.
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1 INTRODUCAO

1.1 DA: definicéo, diagnostico e reabilitacao

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude -OMS (WHO, 2019), 466 milhdes de
pessoas no mundo possuem DA incapacitante e desse montante, 34 milhGes sdo criancas.
No Brasil, de acordo com o ultimo levantamento divulgado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), cerca de 9,7 milhdes de brasileiros sdo surdos ou
apresentam alguma dificuldade para ouvir (Brasil, 2010).

A DA (DA) é um tipo de privacdo sensorial que se caracteriza pela reacdo atipica
diante de estimulos sonoros. A depender do local da lesdo, a DA pode ser classificada em
trés tipos: condutiva, mista e sensério-neural (Silman & Silverman, 1997); e pelo impacto
na inteligibilidade de fala, pode ser classificada de diferentes maneiras, de acordo com
diversos autores. Alguns utilizam o resultado da média dos limiares de audibilidade® das
frequéncias de 500, 1.000 e 2.000 Hz (Davis, 1798; Lloyd & Kaplan, 1978), outros a
média dos limiares das frequéncias de 500, 1.000, 2.000 e 4.000 Hz (OMS, 2014; Bureau
International d’Audio Phonologie [BIAP], 1997). O resultado da média de limiares indica
0 grau da lesdo, classificando-a como: audi¢do normal, perda auditiva leve, moderada,
moderadamente severa, severa e profunda (Lloyd & Kaplan, 1978). A DA traz prejuizos
a comunicacdo do individuo, podendo impactar sobre aspectos globais do
desenvolvimento, especialmente, sobre os dominios socioemocionais e cognitivos
(Samuel et al., 2010, Anmyr, Olsson, Larson, & Freijd, 2011; Calhau, Janior, Penna, Reis,

Capistrano, Lima, & Rodrigues Janior, 2011; Warner-Czyz, 2011;).

!Limiares de audibilidade: menor intensidade na qual o individuo reconhece 50% dos estimulos sonoros
apresentados (Momensohn - Santos & Russo, 2009).
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No caso de bebés e criancas, a descoberta da DA geralmente ocorre a partir da
desconfianca da familia de que existe algo diferente na interacdo da crianga com 0s
objetos e as pessoas; ha ainda a observacdo de auséncia de reagdo aos estimulos sonoros
e a comparacdo com o desenvolvimento de filhos mais velhos ou criangas com
desenvolvimento tipico na mesma idade (Vieira et al., 2012). Esse processo pode ser
demorado, levando a diagnosticos tardios, o que pode representar mais dificuldades para
a crianca e a familia. Ademais, existem 0s casos de perdas auditivas progressivas,
subitas/adquiridas, entre outras. Isso porque os melhores resultados para o
desenvolvimento da funcdo auditiva, da linguagem, da fala, e do processo de
aprendizagem em criangas com DA, sdo observados quando o diagnostico funcional e a
intervencdo sdo estabelecidos antes dos 6 meses de vida da crianca (Brasil, 2012).

Dada a relevancia da deteccdo precoce da DA, o Ministério da Saude propés a
realizacdo da Triagem Auditiva Neonatal (TAN) que, no Brasil, é de realizacdo
obrigatdria a partir das 24 horas e até 48 horas de vida da crianca, ainda na maternidade
(Brasil, 2012). A TAN é regulamentada pelas Diretrizes de Atencdo a Triagem Auditiva
Neonatal, que orientam 0s exames que devem ser realizados para criangcas com e sem
indicador de risco para DA, desde a avaliacdo, passando pelo diagndstico e
acompanhamento no Sistema Unico de Sadde (SUS), quando necessario (Brasil, 2012).

Com a descoberta da DA na infancia e as emoc¢des decorrentes do processo, sao
necessarias acbes com atencdo para a reformulacdo de significados e manejo de
expectativas relacionadas as possibilidades de reabilitacdo para a crianca (Gatto &
Tochetto, 2007; Bevilacqua & Formigoni, 2012; Vieira et al., 2012). As queixas
apresentadas com maior frequéncia pelos familiares de criancas com DA estdo
relacionadas a dificuldade de comunicacdo, o atraso de aquisi¢cdo de fala em criangas

pequenas e queixas relacionadas a dificuldade de aprendizagem e atencdo em criangas
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com mais de seis anos de idade (Campos & Costa, 2002). Os familiares podem confundir
situacOes relacionadas ao desenvolvimento com a DA, propiciando maior atencdo a
crianca, o que pode levar a expectativas muito baixas com relagdo ao comportamento dos
filhos (Luterman, 1979; Luterman & Ross, 1991; Bevilacqua & Formigoni, 2012).

Como exposto anteriormente, a DA se diferencia de acordo com o local da lesé&o,
tipo, etiologia, grau, estabilidade do limiar e pode estar associada a outras deficiéncias.
Estes fatores influenciam no tipo de conduta a ser tomada no processo de reabilitacao,
bem como no sucesso da intervencdo e, consequentemente, no desenvolvimento
psicossocial da crianca com DA. A terapia para reabilitacdo da funcdo auditiva deve
comecar pela adaptacdo do aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI), quando
possivel, ou através do uso de dispositivos implantaveis (Bevilacqua & Formigoni, 2012).

Mais de 95% das criancas diagnosticadas com DA possuem audic¢do residual
(Bevilacqua & Formigoni, 2012). A audicdo residual consiste em uma quantidade de
células que funcionam e que permitem a amplificacdo do sinal acustico com o uso do
aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI), garantindo algum beneficio auditivo
ao usuario, quando suas caracteristicas sdo bem selecionadas e ajustadas (Teixeira &
Garcez, 2015).

No caso das perdas auditivas sensoriais, de grau severo e/ou profundo, verifica-se
pouco ou nenhum beneficio com o uso do AASI para acesso eficiente a inteligibilidade
de fala, ou seja, essa tecnologia ndo € capaz de atender as necessidades desse grau de
perda auditiva. Nesses casos, pode haver indicacdo de uso do IC, dispositivo que foi
desenvolvido para realizar a funcao das células ciliadas que estdo danificadas ou ausentes,
proporcionando a estimulacdo elétrica das fibras remanescentes do nervo auditivo, e
permitindo acesso aos sons de fala que garantem a sua inteligibilidade (Costa, Bevilacqua,

& Amantini, 2005; Moret & Costa, 2015). No caso de perdas auditivas condutivas, devido

24



a condicdes anatbmicas que impedem a passagem do som por via aérea, pode-se utilizar
a PAAO para acesso aos sons por meio da vibragédo dssea (Snik, Mylanus, & Cremers,
2001; Catalani, et al., 2021).

Concomitante ao uso da tecnologia (AASI ou IC), a abordagem aurioral € uma
opcao para a (re)habilitacdo da fungéo auditiva em criancas. Esta abordagem contempla
um conjunto de acOes terapéuticas para o desenvolvimento da competéncia comunicativa
a partir da audicdo, da estimulacdo da fala, linguagem, cognicdo, comunicacdo e
comportamento (Alves, 2002). Assim, dentro de uma abordagem aurioral, 0s recursos
tecnoldgicos se somam a realizacdo de terapia com enfoque no desenvolvimento das
habilidades auditivas, fundamentada em niveis crescentes de dificuldades, que vao desde
a deteccdo, discriminacdo, reconhecimento até a compreensdo dos sons (Estabrooks,
2006; Bevilacqua & Alves, 2015). Esse processo de reabilitacdo auditiva inclui a familia
e a escola, junto as quais serdo estabelecidos objetivos a serem trabalhados em curto,
médio e longo prazo, de acordo com as etapas de desenvolvimento das habilidades
auditivas e de construcdo da linguagem oral, possibilitando a interacdo com o meio social

(Bevilacqua & Formigoni, 2012).

1.2 Os dispositivos implantaveis e percepc¢ado de beneficios para a crianca com DA

Neste tdpico serdo abordados dois tipos de dispositivos implantaveis utilizados na
reabilitacdo auditiva: o IC e a PAAO. O IC é uma protese parcialmente implantavel, que
possui um componente interno, implantado cirurgicamente, e outro externo, que se apoia
no pavilhdo auricular; e seu funcionamento se da pela estimulagdo direta, de forma
elétrica, das terminagdes nervosas do nervo auditivo, a partir dos sons recebidos e

processados pelos componentes externo e interno (Bento et al., 2018).
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Existem registros da estimulacéo elétrica da coclea e do nervo auditivo desde o
século XVIII em diferentes paises. Em 1972, um processador de fala foi desenvolvido
para utilizacao junto ao IC monocanal e utilizado com sucesso em pacientes com DA. No
Brasil, em 1989, foi desenvolvido um IC com 16 canais e monoeletrodos (Bento et al.,
2018).

A PAAO ¢é uma protese implantavel que consiste na colocacdo de um pino fixo na
mastoide, que permite a adaptacdo de uma parte externa, o processador de audio. A
utilizacdo da PAAO possibilita a recepcdo e acesso aos sons por meio da vibragédo 0ssea,
estimulando diretamente a orelha interna (Snik, Mylanus, & Cremers, 2001; Catalani, et
al., 2021).

O Ministério da Saude, por meio da portaria GM/MS n°2.776, de 18 de Dezembro
de 2014, apresentou as “Diretrizes Gerais para Atengao Especializada as pessoas com DA
no Sistema Unico de Satude (SUS)”. A diretriz estabeleceu critérios de indicagdo e
contraindicacao para a realizacdo da cirurgia de IC/PAAO. Tais critérios incluem fatores,
como: faixa etaria, tempo de experiéncia com o aparelho de amplificacdo sonora
individual, limiares de audibilidade, compromisso com 0s componentes externos e
internos do implante, acesso a reabilitacdo auditiva na cidade de origem e, também,
expectativa e motivacdo da familia para o uso do IC e manutencdo/cuidados com o
mesmo, e para o0 processo de reabilitacdo fonoaudioldgica, entre outros (Brasil, 2014).

Atendendo aos critérios estabelecidos, o paciente é encaminhado para a cirurgia.
Apbs a cirurgia, 0 componente externo € ativado ap6s um prazo maximo de 45 dias da
data do procedimento cirdrgico. O processo inclui ainda o acompanhamento
multiprofissional garantido pelo centro credenciado, assim como a realizagéo de terapias
para reabilitagdo auditiva no proprio servi¢co ou em servicos de terapia fonoaudioldgica

referenciados (Brasil, 2014).
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Com relacéo a idade para a realizagéo da cirurgia, nos casos do IC, os primeiros
dois anos de vida sdo o periodo de maior plasticidade neural, o que facilita a
reorganizacdo cerebral a novos estimulos e contribui com o periodo previsto para a
aquisicdo normal da linguagem (Magalhdes, Ramos, Neme, & Yamada, 2007). Ap0s trés
anos de idade, a indicacdo para cirurgia é feita levando em consideracdo o tempo de
privacdo auditiva, a menor plasticidade neuroldgica e o atraso para a aquisicdo de
linguagem, entre outros (Costa Filho, Bevilacqua & Amantini, 2005). Ja nos casos de
PAAOQ, a crianca precisa ter idade superior a cinco anos, devido a formacéo da estrutura
Ossea do cranio. Dessa forma, € indicada a adaptacao do processador de audio posicionado
na mastdide por meio de banda elastica (Brasil, 2014). Os beneficios da cirurgiada PAAO
sd0 menos descritos na literatura quando comparados ao IC, entretanto, estudos
descrevem beneficios imediatos apds a ativacdo e melhora significante na percepcao da
fala (Almeida, Ribas, & Ataide, 2017).

A literatura tem indicado os beneficios da cirurgia de IC para a crianca e 0
adolescente com perda auditiva (Costa Filho, Bevilacqua & Mesquita, 1995; Svirsky,
Robbins, Kirk, Pisoni, & Miyamoto, 2001; Magalhdes et al., 2007; Bittencourt et al.,
2012; Granco, Fernandes, Morettin, Costa Filho, & Bevilacqua, 2013). Esses estudos
mostram os melhores resultados de criancas com perda auditiva severa e profunda, que
receberam o IC, em compara¢do com criancas usuarias de AASI, no que diz respeito a
aprendizagem da fala e ao desenvolvimento de habilidades auditivas de deteccao,
discriminagdo, reconhecimento e emisséo de sinais acusticos.

No geral, estudos com foco na busca de evidéncias cientificas relacionadas aos
beneficios do IC tém sido utilizados em delineamentos diversos, com a comparagéo de
amostras de criangas usudrias de IC e criancas usuérias de AASI (Jackson, Wegner &

Turnbull, 2010; Duarte, Santos, Rego, & Nunes, 2014) e, também, criancas sem perda
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auditiva (Motesadi, Rezaei, Mahdavi, & Golestan, 2009). Ha ainda estudo que inclui
somente criancas usudrias de IC (Huttunen & Valima, 2012). Outra caracteristica desses
estudos € a obtencdo de dados a partir do relato dos cuidadores das criancas sobre
variaveis, como o desempenho escolar (Motesadi et al., 2009), comunicacdo oral (
Jackson, Wegner, & Turnbull, 2010; Huttunen & Valima, 2012), e interacdo social
(Huttunen & Valima, 2012).

De modo especifico, os familiares cuidadores de criancas com IC referiram
experiéncias positivas com relacdo ao uso do dispositivo, especialmente, em relacdo a
comunicacdo oral e a expansao da vida social em familia, além de aspectos relativos a
organizagdo e ao conteudo abordado nas terapias de reabilitacdo auditiva (Huttunen &
Valima, 2012). O uso do IC associado a comunicacdo oral também teve o desfecho de
melhor producéo de fala para os familiares, quando comparado a percepcao de familiares
de criancas usuarias de AASI (Jackson, Wegner, & Turnbull, 2010).

O estudo de Motesadi et al. (2009) comparou o relato de cuidadores de criangas
com IC e cuidadores de criancas com audicdo tipica sobre o desempenho escolar. Os
resultados mostraram que na percepcdo dos familiares, criangas com IC podem atingir
um desempenho académico satisfatério nas escolas regulares.

Um estudo comparou amostras de criancas e adolescentes com perda auditiva
usudria de IC, usuérias de AASI e criancas e adolescentes sem perda auditiva (Duarte et
al., 2014). Este estudo comparou o autorrelato da crianca com o relato dos cuidadores
sobre a percepcdo de qualidade de vida da crianga. Os resultados mostraram que
cuidadores de criancgas surdas usudrias de IC percebem maior autonomia de seus filhos
quando comparados aos cuidadores de criangas surdas que ndo utilizam 1C (p=0,049).

Criancas e adolescentes com DA e seus cuidadores apresentam respostas semelhantes
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com relacdo aos dominios de qualidade de vida pesquisados, exceto no dominio bullying
(p=0,005) (Duarte et al., 2014).

A despeito desses beneficios, a condicdo da DA e do processo de reabilitacdo €
um desafio para criancas, adolescentes e familias, inclusive no inicio, quando as respostas
ainda ndo sédo consistentes (Miguel & Novaes, 2013), impactando especialmente o0 bem-
estar emocional. Para alguns autores, o IC é considerado como um fator protetivo para o
desenvolvimento de problemas psicoldgicos (Jackson, Wegner, & Turnbull, 2010; Huber
et al., 2015). No caso do uso de IC, ha preocupacdo com o pds-operatorio (Yorgun et al.,
2015) e com a queda acentuada da qualidade de vida no inicio do atendimento aos
candidatos ao IC(Burger et al., 2008), além de dificuldades de regulacdo emocional e
menor competéncia social quando comparado com criancas com audicdo dentro do
esperado (Wiefferink, Rieffe, Ketelaar, & Frijns, 2012).

Segundo Yamada e Bevilacqua (2005) cada pessoa da familia vivencia de um
modo particular a surdez, e os beneficios do ICperpassam pelos objetivos e pelas
possibilidades fisicas, emocionais e sociais dos envolvidos. As criancas e suas familias
tendem a trazer mensagens conflitantes com relacdo a educacdo e altas expectativas pelo
uso da tecnologia, o que pode gerar sentimentos de decepcéo e baixa autoestima quando
relacionadas ao desenvolvimento das habilidades de comunicacdo (Sessa & Sutherland,
2013). Essas caracteristicas da DA podem se constituir em estressores com 0s quais
criancas, adolescentes e familiares precisam lidar, de modo a preservar o

desenvolvimento adaptativo de ambos.

1.3 Coping: defini¢céo e compreensdo na condi¢do da DA e da reabilitacéo por IC

Demandas internas e externas do individuo, originadas pelo estresse, podem ser

avaliadas como sobrecarga e um conjunto de esforgos cognitivos e comportamentais séo
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acionados para maneja-las, constituindo-se o que se denomina por coping. Esta definigédo
foi proposta dentro do modelo cognitivo de estresse e coping, proposto de Lazarus e
Folkman (1984), que considera central a avaliacdo cognitiva que o individuo faz do
estressor. Esta avaliacdo ocorre quando o individuo esta diante de uma situacéo que seja
significativa para ele e que ultrapassa sua capacidade de enfrentamento. A maneira com
que as pessoas detectam e respondem aos estressores € dificil de ser prontamente
identificada e deve ser descrita de forma individual, com a finalidade de tracar quais
caminhos sao percorridos por cada um (Compas, Malcarne, & Fondacaro, 1988; Skinner
& Zimmer-Gembeck, 2007).

Autores contemporaneos tém abordado o coping em uma perspectiva
desenvolvimentista, buscando atender a necessidade de investigacdo desse construto em
criancas (Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008; 2009; 2011; Skinner & Zimmer-Gembeck,
2007; 2009; Skinner et al., 2003; Skinner & Wellborn, 1994; 1997; Skinner, 1992; 1999;
2007;). Nesta perspectiva, o coping é compreendido como acao de regulacao sob estresse,
considerando a forma com que as pessoas mobilizam, modulam, gerenciam e coordenam
seus comportamentos, emocoes e aten¢do, ou ndo o fazem sob estresse (Eisenberg, Fabes,
& Guthrie, 1997; Skinner, 1999; Compas et al., 2001).

Adotando uma perspectiva desenvolvimentista, em que o coping é visto como
acao de regulacdo sob estresse, a Teoria Motivacional do Coping (TMC), do inglés
Motivational Theory of Coping (MTC), considera que o0 coping acontece em tempo real,
para que as pessoas regulem comportamento, emocdo e orientagdo motivacional em
condicBes de estresse psicologico (Skinner & Wellborn, 1994). A TMC permite a
compreensdo do coping em sua relagdo com o processo adaptativo. Nesse caminho,
alguns componentes se relacionam teoricamente para explicar os possiveis desfechos,

adaptativos ou ndo. Inicialmente, entende-se que quando o individuo esta diante de uma
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situacdo estressora, ele pode avaliad-la como uma ameaca ou desafio. Em uma perspectiva
motivacional, essa percepcdo de desafio ou ameaca se relaciona as necessidades
psicolégicas béasicas de relacionamento, competéncia e autonomia, e podem estar
dirigidas ao self (si mesmo) ou ao contexto. A depender dessa avaliagdo o individuo
podera empregar uma variedade de estratégias de coping, cuja funcionalidade permite
compreendé-las em macrocategorias de coping (também referidas como familias de
coping), as quais se relacionam com um processo adaptativo.

Ao propor 12 macrocategorias de coping, Skinner e seus colaboradores
estabelecem suas relagdes com diferentes processos adaptativos (Skinner & Zimmer-
Gembeck, 2011). Isso significa que diante do estressor, inicia-se o0 processo de coping
que podera ter desfechos adaptativos e mal adaptativos relacionados a: (a) coordenacgédo
de acbes e contingéncias no ambiente, por meio das macrocategorias de coping
adaptativas resolucdo de problema e busca de informacéo, e mal adaptativas, desamparo
e fuga; (b) coordenacdo da confianca e recursos sociais disponiveis, por meio das
macrocategorias adaptativas autoconfianca e busca de suporte, e mal adaptativas
delegacdo e isolamento social; e (c) coordenacdo de preferéncias e opcdes disponiveis,
por meio das macrocategorias adaptativas acomodacdo e negociacdo, e mal adaptativas
submissdo e oposicdo. Essas macrocategorias de coping estdo organizadas na
Motivational Theory of Coping Scale — 12 (MTC-12), como forma de mensuracdo do
coping (Skinner & Wellborn, 1994).

Para a avaliagdo do coping em criancas, usando a perspectiva motivacional, Lees
(2007) investigou a adequacgédo da MTC-12 para diferentes situagcOes estressoras, exibidas
em videos para criangas de diferentes idades e sexo. A MTC-12 é baseada em uma
perspectiva desenvolvimental e permite a avaliagdo do coping em criangas por meio das

macrocategorias.
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No Brasil, pesquisadores que investigam o coping a partir da TMC tem
desenvolvido instrumentos especificos para seus estudos (Motta & Enumo, 2010; Motta,
2007; Garioli, 2016; Oliveira, Enumo & Paula, 2017), tomando como base as 12 familias
de coping. E o caso do instrumento de Avaliacdo do Enfrentamento da Hospitalizag&o
(AEH), desenvolvido inicialmente para criancas hospitalizadas com cancer (Motta &
Enumo, 2010) e adaptado para uma versédo escala, obtendo evidéncias de validade junto
a criancas hospitalizadas por diversas doencas (Garioli, 2016).

A TMC tem fundamentado diversos estudos com criancgas e adolescentes na area
da saude (Ramos et al., 2015). Este fato foi confirmado no estudo de Enumo, Oliveira,
Bellodi, & Motta (2019), que descreveu a variedade de estudos brasileiros em condi¢bes
de doencas cronicas e de adoecimento, como: o enfrentamento da hospitalizacdo por maes
de bebés prematuros e com baixo peso (Ramos et al., 2011; Ramos, 2012); diabetes em
adolescentes (Santos & Enumo, 2003; Victério, Andrade, Silva, Machado, & Enumo,
2019); obesidade em criancas e adolescentes (Cunha, et al., 2018); anemia falciforme
(Oliveira, Enumo, & Paula, 2017; Dias, et al., 2019; Garioli, Paula, & Enumo, 2019); e
fissura labiopalatina (Ribeiro & Enumo, 2018).

Apesar da variabilidade de condi¢Ges em que o coping tem sido investigado na
infancia e adolescéncia (Enumo et al., 2019), verifica-se que a DA ndo tem sido alvo de
estudos sobre coping fundamentados na TMC. A revisdo da literatura nacional e
internacional também mostrou que ha escassez de estudos quando se consideram outras
bases teoricas. A literatura é ainda mais rara, quando a populacdo de interesse é
constituida por criancas e adolescentes com DA usuérias de IC.

A despeito dessa escassez de estudos no que se referem ao coping nessa
populacdo, a busca na literatura na base de dados Google scholar, no periodo entre 0s

anos de 1990 e 2019, retornou estudos que permitiram identificar alguns estressores para
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essa populacdo (Punch & Hyde, 2011; Rich, Levinger, Werner, &Adelman, 2013;
Zaidman-Zait & Dotan, 2017), o que ja representa um ponto de partida para a
compreensdo do coping. Esses estressores eram referidos como dificuldades e
preocupac0es, obtidos a partir das percepcdes de familiares cuidadores sobre aspectos da
DA e da reabilitacdo por meio do IC.

Todos os estudos indicaram a adolescéncia como sendo uma etapa do
desenvolvimento em que os usuarios de IC referiram mais dificuldade. Tais dificuldades
se ddo nos relacionamentos sociais, estabelecidos com colegas (Punch & Hyde, 2011;
Rich et al., 2013; Zaidman-Zait & Dotan, 2017) e professor (Zaidman-Zait & Dotan,
2017), além de relacionamentos amorosos (Punch & Hyde, 2011; Zaidman-Zait & Dotan,
2017). O estudo de Punch e Hyde (2011), que incluiu o autorrelato de adolescentes,
cuidadores e professores verificou que a adolescéncia foi referida como um periodo
dificil, pois alguns participantes estavam lidando com sentimentos relacionados a
autoconsciéncia sobre a surdez e o IC e preocupaces sobre o futuro, além das
dificuldades ja referidas nas amizades e namoros.

O estudo de Zaidman-Zait e Dotan (2017) utilizou um questionario de coping, por
meio do qual descreveu dominios de estressores para adolescentes usuarios de IC, através
do autorrelato. Este estudo encontrou niveis mais altos de estresse relacionado ao futuro,
seguido daqueles referentes aos relacionamentos com colegas e a escola. De modo
especifico, a analise do dominio escola permitiu verificar estressores, como a
aprendizagem, interacdo/relacionamento professor-aluno, dificuldades na participacéo
em sala de aula e dificuldades relacionada a acustica da sala de aula. Dificuldades com o
ambiente de sala de aula também foram referidas no estudo de Rich et al. (2013), com

adolescentes usuérios de IC.
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Achados correlacionais também foram descritos por Zaidman-Zait e Dotan
(2017), que verificaram que quanto maior o grau da perda auditiva, maior era a percepcao
de estresse no ambiente de lazer. Os autores mostraram ainda que as habilidades
pragmaticas dos adolescentes se associaram negativamente com estresse percebido em
quatro dominios: futuro, tempo de lazer, relacionamentos romanticos e com relacéo a si
mesmo (Zaidman-Zait&Dotan, 2017). E importante destacar que estes estudos através de
autorrelatos se restringem aos adolescentes, ndo sendo encontrado na literatura artigos
com participantes com idades inferiores.

Em relacdo ao coping, a literatura foi ainda mais escassa. Entretanto, verifica-se
uma preocupacdo com os desfechos adaptativos da experiéncia com o uso do IC. Isso se
verificou em estudos com foco no funcionamento social, medido por meio de indicadores
comportamentais (Wiefferink et al., 2012), participacao social (Punch & Hyde, 2011),
estados emocionais e atividades de vida diaria (Freeman, et al., 2017).

A perspectiva de coping adotada neste estudo compreende o fenbmeno em sua
relacdo com o processo adaptativo. Nesse sentido, a depender do modo com o individuo
regula suas emogdes, comportamento, atengdo e orientagdo em situacdo de estresse,
diferentes desfechos adaptativos poderao ser observados (Skinner et al., 2003).

Com base nesse entendimento, os estudos empiricos encontrados contribuem para
o entendimento psicoldgico dessas criancas em situacdo de estresse. No caso dos
adolescentes do estudo de Zaidman-Zait e Dotan (2017), a estratégia de fuga se associou
positivamente aos estressores referentes aos relacionamentos com colegas, tempo de
lazer, relacionamentos romanticos, futuro e escola.

A regulacdo emocional, que pode ser referida como uma estratégia de coping na
TMC (Skinner et al., 2003), foi investigada em criancas pequenas (1 ano e meio a 5 anos)

usuarias de IC e criancas com audicdo tipica (Wiefferink et al., 2012). Este estudo
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comparativo relacionou a regulacdo emocional com o funcionamento social, medido a
partir de indicadores comportamentais. Os autores concluiram que as criangas usuarias
de IC apresentam estratégias de regulacdo emocional menos adequadas e menor
competéncia social quando comparadas com seus pares ouvintes. Para as criangas
usuarias de IC, o modo como regulam a emocao ndo se associou com maior competéncia
social, diferente do observado em criangcas ouvintes. De outro lado, estratégias de
regulacdo emocional parecem ter explicado a ocorréncia de problemas comportamentais
externalizantes no grupo de criancgas usuarias de IC.

Indicadores do processo adaptativo de criancas e adolescentes foram verificados
por Freeman et al. (2017), em estudo sobre a inteligibilidade de fala em criancas e
adolescentes usuarias de IC e seus pares com audicdo tipica. O processo adaptativo foi
verificado em diferentes dominios, a saber: clinicos (ansiedade, depressdo e fuga) e de
adaptacdo (adaptabilidade, atividades de vida diaria e comunicacdo funcional). Os
autores concluiram que a inteligibilidade de fala pode contribuir com varios dominios
psicossociais das criancas e adolescentes com IC, principalmente os dominios
socializacdo, comunicacdo e ajuste emocional.

O funcionamento socioemocional de crian¢as com DA usuarias de AASI e IC foi
comparado, a partir do relato dos pais, no estudo de Michael, Attias e Raveh (2019). Os
autores verificaram que cuidadores de criancas com IC tenderam a relatar niveis mais
baixos de dificuldades socioemocionais e niveis mais altos de comportamento pro-sociais
do que os cuidadores de criangas com aparelho auditivo.

Na condicéo da DA e IC, os cuidadores também tém sido foco de estudos sobre
processos adaptativos da experiéncia com o estressor e suas influéncias sobre a crianca.
Pilarska e Sekula (2019) verificaram as relagdes entre a ansiedade das maées e a

dificuldade de desenvolvimento social dos seus filhos com DA, usuérias de AASI ou IC.
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Como resultados, os autores encontraram associacao positiva entre essas variaveis, ou
seja, quanto pior o desenvolvimento da crianca, maior o nivel de ansiedade das maes.
Destaca-se que as criangas com DA de grau profundo usuéarias de IC tiveram melhor
desempenho do que o grupo de criangas com DA semelhante, usando aparelhos auditivos.
Em outro estudo com foco nos pais, analisou-se a diferenca entre a aceitacdo da
crianca com DA e o senso de autoeficacia dos cuidadores e recursos de enfrentamento
social de mdes e pais de criangas com DA. A andlise de correlacdo indicou que os pais
que possuiam mais suporte social para o enfrentamento, tinham menores niveis de
estresse, e as maes relataram uma autoeficacia significativamente maior (Zaidman-Zait,
etal., 2016).
Estes achados cientificos, embora escassos, corroboram com a necessidade da
realizacdo de estudos sobre como criancgas usuarias de IC e seus cuidadores lidam com os

estressores relacionados ao processo de reabilitacdo pela utilizacdo de IC.

1.4 O problema de pesquisa e sua relevancia

Os beneficios do IC em criancas e adolescentes incluem a aprendizagem da fala,
permitindo a deteccdo, discriminacdo, reconhecimento e emissao de sinais acusticos
(Bittencourt et al., 2012; Granco et al., 2013 Magalhdes et al., 2007; Svirsky et al., 2001;
Costa Filho, Bevilacqua, & Mesquita, 1995). Por outro lado, nem sempre as expectativas
relacionadas ao impacto do IC sobre aspectos comportamentais da crianga sdo adequadas,
0 que pode decorrer do ndo entendimento dos cuidadores sobre os problemas de
desenvolvimento e problemas resultantes da DA (Luterman, 1979; Luterman & Ross,
1991; Bevilacqua & Formigoni, 2012).

Estudos sobre coping tém sido realizados no contexto de doencas crénicas e
doencas pouco estudadas no Brasil (Santos & Enumo, 2003; Oliveira et al., 2017; Ribeiro

& Enumo, 2018; Dias et al., 2019; Victorio et al., 2019; Garioli, Paula, & Enumo, 2019).
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Entretanto, estudos com foco nos estressores relacionados a DA e reabilitagdo pelo IC e
0 modo como criangas, adolescentes e familiares lidam com eles, ainda sdo escassos.

Todavia estudos com relacdo ao coping apresentaram preocupagdo com 0S
desfechos adaptativos da experiéncia com o uso do IC (Wiefferink et al., 2012), como a
participacdo social (Punch & Hyde, 2011), estados emocionais, atividades de vida diaria
e inteligibilidade de fala em criancas e adolescentes usuarios de IC (Freeman et al., 2017).
Estudos realizados com cuidadores abordaram os processos adaptativos da experiéncia
com o estressor e suas influéncias sobre a crianca, comparando a relacao entre o pior nivel
desenvolvimento da crianca e o nivel de ansiedade mais alto das mdes de forma
significativa (Pilarska & Sekula, 2019), assim como os cuidadores com mais recursos de
enfrentamento apresentaram menores niveis de estresse, e as maes uma autoeficacia
significativamente maior (Zaidman-Zait et al., 2016).

Diante da literatura revisada algumas lacunas foram encontradas, e podem se
traduzir em questdes de investigacdo de relevancia cientifica e social. Quais sdo 0s
estressores percebidos por criancas e adolescentes com DA e seus pais, durante o
processo de reabilitacéo por IC? Como criangas e adolescentes com DA e suas familias
lidam com o processo de reabilitacdo via 1IC? Como os cuidadores percebem 0s
beneficios do IC e o funcionamento social de sua crianca/adolescente com DA? A
escassez de estudos sobre o tema limita o estabelecimento de hipbteses, mas considerou-
se que as criancas e adolescentes com DA, usuarios de IC, percebem estressores
relacionados ao ambiente da terapia, da escola, da familia e social. No manejo desses
estressores, levantou-se a hipOtese de que estratégias de coping adaptativas e mal
adaptativas estivessem presentes, tanto no coping referido pela crianga e pelo adolescente,

como por seus familiares cuidadores. Levantou-se ainda a hipOtese que as maes
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apresentam maior percepcdo dos estressores relacionados ao desenvolvimento da

crianca/adolescente.

1.5 Objetivos da pesquisa

O objetivo geral desta pesquisa foi analisar como criangas usuarias de dispositivos
auditivos implantaveis e seus cuidadores lidam com os estressores relacionados ao
processo de reabilitacdo. Como objetivos especificos, foram propostos:
(@) caracterizar o perfil clinico, sociodemografico e o risco psicossocial das
criancas/adolescentes;
(B) descrever a percepcdo dos cuidadores sobre a DA e o uso de dispositivos
implantaveis;
(d) verificar indicadores de problemas de comportamento e comportamento pro-social de
criancas usuarias de IC/PAAOQ, a partir do relato de seus pais;
(e) descrever indicadores de adequacdo do instrumento sobre as percepcdes da
crianca/adolescente sobre o implante coclear, estressores, estados emocionais associados
e coping;
(f) descrever as relacBes entre caracteristicas comportamentais, sociodemograficas e

clinicas, e o coping das criancas e dos pais, por meio de um relato de caso.

2 METODO
Com a finalidade de atender ao objetivo principal de analisar as estratégias de
coping de criancas/adolescentes usuérias de dispositivos auditivos implantaveis e seus

familiares cuidadores, a presente pesquisa foi delineada como um estudo descritivo, de
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corte transversal, de abordagem quantitativa e qualitativa. A pesquisa foi aprovada pelo

comité de ética e pesquisa CAAE n° 35661920.0.0000.5542 e 35661920.0.3001.5071.

2.1 Participantes

Participaram dessa pesquisa nove criancas, com idade entre 6 e 12 anos, usuarias
de IC e PAAO, e seus respectivos cuidadores. Essas criancas estavam inscritas no
Programa de IC da Universidade Federal do Espirito Santo e Hospital Universitario
Cassiano Anténio Moraes (Programa de IC UFES/HUCAM), credenciado pelo Sistema
Unico de Satde (SUS) para a realizacéo de cirurgia de 1C e prétese auditiva ancorada no
0ss0, no estado do Espirito Santo, ES. O programa recebe pacientes procedentes da
Grande Vitoria e de municipios do interior do ES, encaminhados dos centros de salude
auditiva do ES, via regulacdo do SUS (UFES, acesso em 22/04/2020).

A principio, a amostra seria composta apenas de criangas/adolescentes usuarios
de IC, entretanto, considerando o periodo da pandemia da covid-19 e a dificuldade de
recrutar participantes, foram inseridos na amostra, dois participantes usuarios de PAAO.
A PAAO também consiste em um dispositivo implantavel que permite a estimulacéo
auditiva por vibracdo 6ssea. Considerando o processo de avalicao, cirurgia e reabilitacdo,
todos os questionarios e protocolos propostos foram aplicados sem diferenciacdo para
criancas/adolescente com IC e PAAO.

A amostra foi constituida a partir dos critérios de inclusdo estabelecidos: (a) ser
usudria de dispositivo auditivo implantavel (IC ou PAAOQ); (b) estar em acompanhamento
no Programa de IC da UFES/HUCAM e estar realizando terapia para reabilitacdo auditiva
na Clinica Escola da UFES/HUCAM; (c) a crianca deveria ter idade entre 6 e 12 anos;
(d) estar em categoria 3, 4 ou 5 de linguagem (Melo, Yamaguti, Moret, & Bevilacqua,
2012); e (e) no caso do cuidador, este deveria ser o responsavel principal pelos cuidados

com a crianga. Como critérios de excluséo, foram estabelecidos: (a) criancas/adolescentes
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que estavam em acompanhamento por teleatendimento; e (b) criancas/adolescentes com
algum comprometimento neurolégico ou cognitivo que impossibilite a compreensdo do

instrumento.

2.2. Local de coleta de dados

A pesquisa foi realizada no espaco fisico do Nucleo da Audicdo, que integra parte
das atividades do Programa de Implante Coclear UFES/HUCAM. O Ndcleo da Audicéo
desenvolve suas acBes em parceria com o Hospital Universitario Cassiano Antdnio
Moraes (HUCAM) e se constitui como érgdo interdisciplinar, também ligado ao Centro
de Ciéncias da Saude (CCS). No Ndcleo da Audicdo sdo realizadas as atividades de
pesquisa e extensdo, apoio as atividades do curso de graduacdo em Fonoaudiologia, dos
programas de pos-graduacdo e atendimento a comunidade externa. As atividades sao
relacionadas ao estudo dos procedimentos comportamentais, eletroacusticos e
eletrofisiologicos da audicdo em individuos com audicdo tipica e com DA. As atividades
realizadas tém como objetivo promover a prevencédo, o diagnéstico e a intervencdo dos
distdrbios da audicdo, considerando também os aspectos psicoldgicos e apoio para
crianca/adulto e sua familia. O Nucleo da Audicdo fornece aparelhos de médio e alto
custo para reabilitacdo, como o IC e a protese auditiva ancorada no osso (UFES, acesso
em 22/04/2020).

E valido ressaltar que, em dezembro de 2016, o HUCAM foi habilitado para a
cirurgia de IC, por meio da Portaria n® 3.400, de 29/12/2016 (Habilitagdo como Servico
de Atencdo Especializada as Pessoas com DA — IC e Préteses Ancoradas no Osso). Além
do Nucleo de Audicdo e Clinica Escola, o Programa de IC da UFES/HUCAM realiza
atividades no hospital, em nivel de ambulatoério, enfermaria e centro cirurgico.

O Programa de IC UFES/HUCAM recebe criancas, adolescentes, adultos e idosos

para avaliacdes clinicas multidisciplinares, com objetivo de verificar o atendimento de
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critérios estabelecidos para indicacdo de cirurgia de IC. Tais critérios estdo previstos nas
Diretrizes Gerais para a Atencio Especializada as Pessoas com DA no Sistema Unico de
Saude (SUS) - Portaria GM/MS n° 2.776, de 18 de dezembro de 2014 e séo realizados
por uma equipe multiprofissional, composta pelas areas: fonoaudiologia, servico social,
psicologia, neuropediatria, otorrinolaringologia e enfermagem. Esta equipe € responsavel
pelas acbes ambulatoriais (avaliagdes clinicas e audiologicas, acompanhamento e
reabilitacdo) e hospitalares (realizacdo de cirurgias e acompanhamento pré e poés-

operatorio).

2.3 Materiais e Instrumentos
A pesquisa utilizou instrumentos para a coleta de dados junto as
criancas/adolescentes e, também, seus cuidadores familiares. Estes forneceram suas
percepcbes sobre o coping das criancas/adolescentes, bem como sobre seus
comportamentos, além de referirem sobre o préprio enfrentamento e percepcdes sobre a
reabilitacdo auditiva. Os instrumentos respondidos pelos cuidadores estdo descritos, a
sequir.

2.3.1 Questionario Critério de Classificacdo Econémica Brasil — ABEP (BRASIL,
2008). Questionario para registro da classificacdo econémica da populacdo brasileira. E
composto por quatro grupos (itens de conforto, proveniéncia da agua, condicdes da rua e
grau de instrucdo do chefe da familia). Cada opcao de resposta apresenta uma pontuacdo
equivalente, que ao final é somada e permite identificar a classificagdo econémica da
familia, podendo variar entre as opgdes: Al, A2, B1, B2, C1,C2,DeE.

2.3.2  Psychosocial Assessment Tool - PAT 2.0 (Pai et al., 2008). Instrumento de
rastreio criado para avaliar o risco psicossocial em familias de criangas com cancer recém
diagnosticadas. Entretanto, seu uso foi ampliado para outras condi¢des de salde (Kazak,

et al., 2015). O instrumento foi validado para populacdo brasileira em 2012 (Santos,
41



2012). O instrumento é composto de sete subescalas: (a) Estrutura familiar e fontes, (b)
Suporte social, (c) Problemas familiares, (d) Reac6es ao stress, (e) Crengas familiares, (f)
Problemas com as criangas, e (g) Problemas com os irméos. O resultado final é dado a
partir da somatoria das respostas para gerar as classificacbes de risco psicossocial:
Universal, caracterizada por risco leve, cuja pontuacdo total € menor que 1; Alvo, com
risco moderado e pontuagéo total igual ou maior que 1 ¢ menor que 2 (>1, e <2); ¢ Clinico,
com risco elevado e pontuagdo total maior ou igual a 2 (>2) (Pai et al., 2008) (Apéndice
C- Instrumento de rastreio de risco psicossocial — PAT ).

2.3.3  Protocolo elaborado para o registro das caracteristicas sociodemogréaficas
e clinicas da crianga, como: sexo, idade, escolaridade, tempo de diagndstico, configuracédo
da perda auditiva, procedéncia, tempo de cirurgia, possui IC/PAAO unilateral ou
bilateral, realizacdo de terapia fonoaudiologica, categoria de linguagem, entre outros
(Apéndice D- Questionario de dados clinicos e do histdrico do diagndstico e reabilitacdo).

2.3.4  Questionario de capacidades e dificuldades: Strengths and difficulties
questionnaire (SDQ) (Fleitlich, Cortazar, & Goodman, 2000). Este questionario foi
utilizado com a finalidade de avaliar a satide mental de criancas e adolescentes. E dividido
em cinco subescalas e cada uma possui cinco afirmacfes: sintomas emocionais,
problemas de conduta, hiperatividade, problemas de relacionamento com colegas e
comportamento pro-social. Para avaliacdo da resposta foram atribuidas pontuac6es para
cada alternativa, como descrito no guia de correcdo, podendo ser assinalada apenas uma
Unica opg¢éo por item. Para cada uma das cinco subescalas a pontuacao pode variar de 0
a 10, sendo a pontuagéo do escore total de dificuldades gerada pela soma dos resultados
de todas as subescalas, exceto a de sociabilidade, podendo variar de 0 a 40 pontos (Saur
& Loureiro, 2012). Este instrumento possui trés versdes que podem ser respondidas pelas

proprias criangas com idade superior a 11 anos, seus pais, responsaveis e professores.
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Para este estudo foi utilizada a verséo para pais e responsaveis, em que a nota de corte
para o escore total de dificuldades, estabelecida para a populacdo da Inglaterra, local de
conducéo dos estudos originais de padronizacdo do SDQ, foi de 17. O SDQ apresentou
propriedades psicométricas adequadas para estudos com a populacdo brasileira em um
estudo realizado com 898 criancas e adolescentes de 7 a 14 anos (Woerner et al., 2004)
(Apéndice E- Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ ).

2.3.5  Entrevista Semiestruturada com o objetivo de verificar a percep¢do dos
familiares cuidadores sobre o IC. Essa entrevista foi adaptada do protocolo de entrevista
psicolégica do Programa de IC da UFES/HUCAM. Para esse estudo, a adaptacao permitiu
obter relatos dos familiares cuidadores sobre os beneficios do IC, as expectativas em
relacdo ao processo de reabilitacdo, os principais estressores percebidos pelos familiares
cuidadores e como lidam com eles. As perguntas permitiram respostas abertas, que foram
transcritas em questionario impresso, no momento da coleta, pela pesquisadora
(APENDICE F- Roteiro de Entrevista sobre estressores, coping, expectativas e
motivacao).

2.3.6  Escala de Coping - baseada em Lees (2007), traduzida por Justo (2013),
para a avaliacdo do coping, a partir da Teoria Motivacional do Coping (Skinner et al.,
2003; Zimmer-Gembeck, Skinner, Morris, & Thomas, 2013). A escala permitiu a
avaliacdo das reacGes emocionais, ameaca as necessidades, e das macrocategorias de
coping propostas pela TMC. No total, sdo 21 itens para avaliar: as reacdes emocionais (3
itens, questdes 1, 2 e 5, sendo um para tristeza, um para medo e um para raiva) ; a
percepcdo de ameaca as necessidades psicoldgicas bésicas (3 itens, sendo um para
relacionamento -questdo 6-, um para competéncia -questdo 3- e um para autonomia -
questdo 7); a percepgéo do estressor como um desafio (questéo 4); a orientagdo em relagéo

ao estressor (questdo 20); as macrocategorias de coping adaptativas (6 itens, questdes 8 a
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13, sendo um para cada macrocategoria: resolucao de problema, busca de suporte, busca
de informacdo, negociacao, acomodacao e aceitacdo); e as macrocategorias de coping néo
adaptativas (6 itens, questdes de 14 a 19, sendo uma para cada macrocategoria:
submissdo, isolamento, fuga, desamparo, delegacdo e oposicdo). Cada item tem cinco
possibilidades de respostas e pontuacgdes especificas, sendo apresentadas em uma escala
do tipo Likert, com as variagdes: nem um pouco (um ponto), pouco (dois pontos), mais
ou menos (trés pontos), bastante (quatro pontos) e muito (cinco pontos). Os familiares
cuidadores escolheram uma alternativa. O célculo foi feito a partir da soma das respostas
dos itens de cada uma das medidas. (APENDICE G- Escala de Coping). Este instrumento
foi aplicado com o objetivo de verificar o enfrentamento dos familiares cuidadores, diante

dos estressores relacionados a reabilitacdo da crianca.

2.3.7 Para a obtencdo de dados junto as criancas e adolescentes, foi utilizado um
instrumento especialmente elaborado para este estudo, com o objetivo de verificar as
percepcOes da crianca/adolescente sobre o IC, estressores, estados emocionais associados
e coping. Trata-se da apresentacdo de imagens com situacdes possivelmente estressoras
que tem o objetivo de acessar as percep¢des da crianca em relacdo ao processo de
reabilitacdo por meio do IC/PAAO. O instrumento foi proposto como uma entrevista
semi-estruturada, com perguntas sobre os temas: (a) percepcao da crianca em relacdo ao
dispositivo do IC; (b) estressores relacionados ao processo de reabilitacdo, incluindo
adaptacdo ao IC, adesdo a terapia fonoaudioldgica, e relacionamento social; (c) reacdes
emocionais diante desses estressores; e (d) coping dos estressores (APENDICE H-
Instrumento elaborado pela autora para avaliagdo das estratégias de coping da crianga e

adolescente).
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O instrumento? prevé o uso de recursos para favorecer a comunicagio com a
crianca, como desenhos de situacOes estressoras e expressdes faciais de reacOes
emocionais. No caso dos estressores, foram apresentados desenhos com as situacdes: 1-
Quando a crianga quer retirar o dispositivo e a mée diz que ndo pode; 2- Crianca
aguardando a terapia para reabilitacdo auditiva; 3- Crianca sendo alvo de risos por outras
criancas; e 4- Crianca isolada dos seus pares no ambiente escolar. Para a expressdo das
reacOes emocionais diante dos estressores, foram utilizadas reacdes faciais representando
as emocgOes de valéncia negativa: raiva, medo e tristeza, e uma emocdo de valéncia
positiva, alegria. As situacGes sdo apresentadas individualmente para as criangas, por
meio da apresentacdo das personagens principais: “Essa ¢ a Maria, a Maria usa IC/PAAO
igual vocé€” ou “Esse aqui ¢ o Jodo, o Jodo usa IC/PAAO igual vocé. O Jodo vai para a
fono toda semana”. Em seguida, as criangas s&0 solicitadas a dizer sobre o que trata cada
uma das situacfes. Apds confirmacdo da compreensdo da situacdo, sdo realizadas as
perguntas: 1sso acontece com vocé? Caso a resposta seja sim, pergunta-se: “O quanto isso
acontece com vocé? / Quantas vezes isso acontece com vocé?” Em seguida, a crianca €
solicitada a responder a pergunta: “Como vocé se sente quando isso acontece?” E, por
fim, pergunta-se: “Como vocé lida com essa situagdo? / O que vocé faz quando isso
acontece?”. Ainda como parte do instrumento, foi utilizado um diario de campo para
registro das percepcdes e acontecimentos durante a coleta dos dados com o objetivo de

acrescentar informacdes a serem analisadas posteriormente.

2.4 Procedimentos

2 lHustracGes elaboradas para este estudo por Lais Sessa Almanca.
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Com a finalidade de atender os objetivos propostos nesta pesquisa, as atividades
foram desenvolvidas na seguinte ordem:
Etapa 1- Apds aprovacdo pela Banca Examinadora do Programa de Pos- Graduacdo em
Psicologia (PPGP), o projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Espirito Santo (UFES), para aprovacéo da realizacéo da pesquisa, seguido da
apresentacdo do projeto ao Programa de IC UFES/HUCAM, para a autorizacdo e
realizacio da mesma. Esta pesquisa foi iniciada aps a aprovacéo pelo Comité de Etica
em Pesquisa, com parecer favoravel para realizacdo, em consonancia com a Norma n°,
466/12 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP/Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Saude.
Etapa 2- Identificacdo dos participantes e caracterizacdo dos mesmos, realizado a partir
de levantamento de informacdes com os profissionais do Programa de IC
UFES/HUCAM. Nesta etapa, foi realizado o contato com o local da coleta de dados, afim
de identificar, por meio da indicacdo do profissional responsavel, as criancas/adolescentes
gue se encaixavam nos critérios de inclusdo estabelecidos para a pesquisa.
Etapa 3- Nos meses de marco e abril de 2021 foram realizadas as aplicacdes dos
instrumentos da pesquisa nos participantes, cumprindo a etapa de coleta de dados. Esta
etapa foi realizada utilizando diretrizes internacionais de biosseguranca devido a
pandemia da covid-19 (OMS, 2021), com a utilizacdo de equipamentos de protecao
individual (EPI), como jaleco descartavel, mascara N-95, touca, face shield, entre outros.
Também foi realizado procedimento de limpeza e desinfeccdo do ambiente de coleta,
seguindo as normas internas estabelecidas pela clinica escola interprofissional da
universidade, onde acontecem as atividades praticas de ensino e extensdo do curso de
Fonoaudiologia e também do programa de IC (Medidas de prevencdo e controle  da

transmissao da covid-19 na Clinica Escola. Acesso em 15/03/2021). Apos a identificacdo
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dos participantes, foi realizado o convite para a participacdo na pesquisa, apresentando o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A- Termo de
consentimento Livre e Esclarecido) e o Termo de Assentimento (APENDICE B- Termo
de Assentimento), aos cuidadores e criangas/adolescentes, respectivamente. Por meio dos
referidos termos, foram explicados os objetivos do estudo, os riscos e beneficios e a
garantia de sigilo e confidencialidade das informaces e de respeito pelo bem-estar dos
participantes, bem como o carater voluntario da sua participacdo. Apos concordancia e
assinatura do TCLE e do Termo de Assentimento, os familiares responderam aos
instrumentos na seguinte ordem: Questionario Critério de Classificacdo Econdmica Brasil
— ABEP, Psychosocial Assessment Tool — PAT, Protocolo elaborado para o registro das
caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas da crianca; Questionario de capacidades e
dificuldades / Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ); Entrevista Semi-

estruturada sobre a percepc¢do dos cuidadores em relacédo ao IC; e Escala de Coping.

Considerando que o estudo elaborou e aplicou pela primeira vez o instrumento
proposto, mostra-se pertinente o detalhamento da aplicacdo em criangas com DA,
usuarias de dispositivos auditivos. As criancas/adolescentes usuarias de IC/PAAO
responderam ao instrumento, especialmente elaborado para este estudo, com o objetivo
de verificar as percepcdes da crianca/adolescente sobre o IC/PAAO, estressores, estados
emocionais associados e coping. A aplicacdo seguiu as diretrizes do instrumento
proposto, de modo que as situagOes representando estressores foram apresentadas
individualmente para as criangas, que foram solicitadas a dizer sobre o que tratava a
situacdo, suas emog0es e coping.

A aplicacdo do instrumento foi precedida por um momento inicial com a crianga,

caracterizado por uma interacdo livre, em que a pesquisadora demonstrava interesse pelas
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preferéncias das criancas e pelo seu cotidiano. Esse momento permitiu estabelecer um
rapport com a crianca/adolescente, fazendo com que ela se sentisse segura e confortavel
para responder as questdes. Esse momento foi ainda mais importante pela necessidade de
organizacao criteriosa do ambiente e paramentacdo da pesquisadora com os EPI’s, o que
dificultava a visualizagéo da face da pesquisadora. Essa condicdo de coleta de dados com
a crianca se deu pela pandemia da covid-19 e justificou a tomada de decisdo da
pesquisadora por nao gravar a aplicacdo do instrumento, evitando mais um elemento nao
familiar a crianca, no caso, a camera. A filmagem da coleta estava prevista para registrar
a interacao da crianca e captar possiveis reac0es e respostas que pudessem contribuir com
0 estudo, considerando a possivel dificuldade de comunicacdo oral verbal com esta
populacdo. Entretanto, para evitar constrangimento e desconforto da crianca, optou-se por
ndo realizar a filmagem, de modo que a pesquisadora estivesse totalmente disponivel para
que a crianca se familiarizasse com ela paramentada e se sentisse a vontade para
responder ao instrumento.

Dessa forma, durante a aplicacdo as respostas das criangas eram registradas nos
instrumentos e, logo ao final da coleta, a pesquisadora completava o registro de relatos
espontaneos e impressdes sobre a crianca no diario de campo. A transcri¢do imediata da
resposta da crianca foi possivel pelas categorias de linguagem que foram estabelecidas
como critério de inclusdo na amostra, e identificadas pelos profissionais do servico, a
saber: (a) categoria 3, em que a crianca/adolescente constroi frases de duas ou trés
palavras; (b) categoria 4, em que a crianga constroi frases de quatro ou cinco palavras, e
inicia o uso de elementos conectivos (pronomes, artigos, preposicdes); e categoria 5, em
que a criancga apresenta fluéncia na linguagem oral, constroi frases de mais de cinco
palavras, usando elementos conectivos, conjugando verbos, usando plurais, entre outros

(Geers, 1994; Melo, Yamaguti, Moret, & Bevilacqua, 2012).
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Ap0s a interacdo inicial com a crianga, iniciou-se a aplicacéo, seguindo a ordem
de apresentacdo das situacdes. As ilustracGes foram apresentadas na tela do notebook da
pesquisadora, em modo colorido. Além disso, foi disponibilizada para cada participante,
uma cépia em preto e branco do instrumento, em que cada ilustracdo é apresentada em
uma folha A4, ocupando a metade da folha. Na mesma folha é apresentado o quadro de
respostas.

A pesquisadora apresentou o personagem principal do instrumento como uma
crianca que utiliza dispositivos auditivos implantaveis, tal como a crianca participante. A

Tabela 1 descreve 0 modo como cada situacdo foi apresentada para a crianca.

Tabela 1

Descricdo da apresentacdo das situacdes do instrumento

Situacdo Apresentacéo

1 “Essa € a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé. A Maria
quer tirar o IC/PAAO e mae diz que néo pode.”

2 “Essa € a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé. A Maria
esta sozinha na escola, isolada dos colegas por causa do IC/PAAO.”

3 “Essa € a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé. A Maria
estd aguardando a terapia da fono.”

4 “Essa € a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé. Os

’

colegas da Maria estdo rindo e falando sobre o IC/PAAO que ela usa.’

As criangas participantes do estudo interagiram com a pesquisadora, dando nomes
aos personagens. ApoOs a explicagdo da ilustracdo, foi pedido que cada

crianca/adolescente relatasse o que havia compreendido. Caso a crianga/adolescente néo
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compreendesse a situacdo, a mesma era repetida pela pesquisadora, utilizando gestos,
mostrando os elementos da figura e consultando, novamente, o entendimento da crianca.

Logo apo6s certificar a compreensdo da situacdo pela crianga/adolescente, as
perguntas seguintes foram feitas, sem dificuldades acentuadas para a compreensdo dos
participantes. A partir da situacdo 2, ap0s a explicacdo da ilustracdo, as criancas
responderam as situacGes seguintes, sem a necessidade da leitura por parte da

pesquisadora, demonstrando a compreensédo da estrutura instrumento proposto.

O registro do tempo de aplicagdo dos instrumentos da pesquisa foi total,
considerando aqueles respondidos pelos cuidadores e o instrumento elaborado para as
criancas e adolescentes. Assim, o tempo da aplicacdo dos instrumentos variou entre uma
hora e meia até duas horas e meia, de acordo com as particularidades dos participantes,
interacdo com a pesquisadora, higienizacdo e desinfeccdo do ambiente. Os familiares
participaram da aplicacdo do instrumento elaborado para crianca/adolescente, e as
intervencdes dos mesmos foram registradas em diario de campo. Para a maioria dos
participantes foi necessario somente um encontro para a realizacdo da coleta de dados. A
excecdo foi uma crianca, cuja mae respondeu aos instrumentos para familiares, mas teve
necessidade de interromper por motivo de outro compromisso. Neste caso, hovo encontro
foi agendado para a coleta de dados com a crianca, 0 que ocorreu ap6s dois dias, quando

a crianca retornou a clinica para a sessao de reabilitacdo auditiva acompanhada da mée.

2.5 Processamento e andlise de dados

Os dados sociodemograficos das familias e clinicos das criancgas foram analisados
de forma descritiva, calculando frequéncia, proporcéo, média e desvio-padréo. Os dados
obtidos pelo PAT (Psychosocial Assessment Tool), SDQ (funcionamento social) e Escala

de Coping foram processados conforme as orienta¢Ges dos autores, detalhada na se¢éo de
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descricdo dos instrumentos e, posteriormente, submetidos a analise descritiva. As
respostas a Entrevista Semiestruturada sobre a percepcao dos cuidadores em relacdo ao
IC/IPAAO tém questdes com opcdes de resposta, que foram submetidas a andlise
estatistica descritiva e as respostas as questdes abertas foram submetidas a analise de
conteudo, de modo a estabelecer categorias que representam as expectativas, motivagoes
e beneficios do dispositivo auditivo. As categorias foram elaboradas conforme proposto
por Bardin (2008), e estdo descritas na secdo Resultados, juntamente com os dados
gerados. As respostas das criangcas ao instrumento sobre estressores e coping foram
analisadas de modo quantitativo, com calculo de frequéncia de reacGes emocionais, e de
modo qualitativo, visando classificar o relato das criancas sobre enfrentamento das

macrocategorias de coping da TMC.

2.6 Avaliacao ética de riscos e beneficios

Os procedimentos adotados nesta pesquisa ofereceram risco minimo para
criancas/adolescentes, cuidadores e/ou responsaveis; e cumpriram todos 0s preceitos
éticos da pesquisa com seres humanos, em consonancia com a Norma n°. 466/12 e n°
510/16 do Conselho Nacional de Saude. Os procedimentos de avaliacdo foram
conduzidos de modo que os participantes se sentissem confortaveis e motivados para
responder as perguntas, garantindo respeito para casos de dificuldade de entendimento
das questdes, e suporte da pesquisadora. As gravaces (audio e video) ndo foram
realizadas, considerando o desconforto apresentado pelas crian¢as/adolescentes. Para 0s
cuidaque, na interagdo com o pesquisador, apresentaram reacGes emocionais negativas e
de dificil manejo na condicdo de pesquisa, foi previsto o encaminhamento para o
atendimento com o profissional de Psicologia do Programa de IC ~-UFES/HUCAM,

entretanto, ndo foi o caso dos participantes dessa pesquisa.
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Esta pesquisa trouxe beneficios para as criangas/adolescentes e seus familiares
cuidadores, considerando a oportunidade de expressédo de suas percepcdes e emogdes com
relacdo ao processo de reabilitacdo auditiva, assim como a possibilidade de identificacdo
de possiveis situacdes estressoras, além das apresentadas no instrumento, contribuindo
com a elaboracao de um produto final, proposto no formato de um livreto sobre o processo
de enfrentamento da reabilitacdo auditiva por meio do IC, com indicagéo de uso na préatica

clinica.

3 RESULTADOS

Os dados deste estudo serdo apresentados em quatro partes. Na primeira parte
estdo descritos os dados de caracterizacdo biossociodemogréafica e clinica das criancas,
incluindo também a medida de risco psicossocial familiar e indicadores de problemas de
comportamento e comportamento pro-social, obtidos por meio do relato dos cuidadores
familiares. A segunda parte apresenta os dados sobre o processo de coping dos cuidadores
diante de estressores relacionados a DA da crianca e ao uso de dispositivos implantaveis.
Esta parte descreve ainda motivacOes e expectativas dos cuidadores em rela¢do uso de
dispositivos implantaveis. Na terceira parte sdo descritos os dados obtidos diretamente
com as criancas, por meio de instrumento especialmente elaborado, sobre a percepc¢éo de
estressores relacionados ao processo de reabilitacdo. Esta parte inclui, ainda, dados
referentes aos aspectos metodologicos da medida proposta. Por fim, é apresentado um

relato de caso de um menino, 10 anos, em reabilitacdo auditiva por meio de IC.

3.1 Dados clinicos e caracteristicas biossociodemograficas

Para esta pesquisa foi composta uma amostra de nove criangas e adolescentes

usudrias de IC (n =7) e PAAO (n = 2), com idades entre seis e 12 anos (8,78; £ 1,79),
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distribuidas entre meninos (n = 4) e meninas (n = 5). Também participaram da pesquisa
0s respectivos cuidadores de cada crianca/adolescente.

Em relacdo a escolaridade, as criancas estavam matriculadas em escolas de Ensino
Fundamental (EF), sendo que trés cursavam o 5° ano e duas cursavam o 2° ano. As demais
estavam distribuidas no 3°, 4° e 6° anos do EF. E uma crianca ainda nao havia ido para
escola, nem para a terapia de reabilitacdo auditiva devido a pandemia da covid-19.

Os responsaveis familiares que participaram da pesquisa eram 0s principais
cuidadores das criancas e adolescentes, sendo a maioria maes (n=8), com idade entre 29
e 42 anos (M = 33,5; DP+5,31). O nivel de escolaridade dos cuidadores variou entre EF
incompleto, EF completo, Ensino Médio (EM) incompleto e EM completo. Este ultimo
caracterizou a maior parte da amostra (n = 6). A avaliacdo de nivel socioeconémico pela
ABEP (BRASIL, 2008) mostrou que as familias participantes da pesquisa pertenciam
predominantemente a classe C, sendo quatro familias pertencentes a classe C1 (renda
média domiciliar R$ 3.085,48) e trés familias a classe C2 (renda média domiciliar R$
1.748,59). As classes B2 (renda média domiciliar R$ 5.641,64) e D-E (renda média
domiciliar R$ 719,81) caracterizaram uma familia, respectivamente.

Ainda em relacdo a caracterizacdo da amostra, a Tabela 2 descreve as
caracteristicas clinicas das criancgas, permitindo destacar que a causa da DA da maioria
das criancas (n = 6) é desconhecida e do tipo sensorioneural de grau profundo bilateral (n

=7).
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Tabela 2

Caracteristicas clinicas auditivas das criancas (N=9)

Caracteristicas das criancas e adolescentes Valores
Etiologia da perda auditiva - f (%)

Desconhecida 6 (66,6)
Meningite 1(11,1)
Malformacdo congénita 2 (22,2)
Perfil audiométrico - f (%)

Tipo sensorioneural de grau profundo bilateral 7(77,7)
Tipo condutivo de grau profundo bilateral 2 (22,2)
Modalidade do dispositivo auditivo - f (%)

IC bilateral 3(33,3)
PAAOQ unilateral 2 (22,2)
AASI- IC bimodal 4 (44,4)

Idade auditiva em meses (Média; DP)

IC bilateral (n = 3)
Primeira cirurgia 92 +18,33
Segunda cirurgia 28 + 6,92

PAAO unilateral (n=2) 24 + 0,00
IC bimodal (n=4) 30 + 14,36
Categoria de linguagem n (%)

Categoria 3 2 (22,2)
Categoria 4 4 (44,4)
Categoria 5 3 (33,3)

Legenda: IC = implante coclear; PAAO = Prétese auditiva ancorada ao 0sso;
AASI=Aparelho de amplificacdo sonora individual; Bilateral= dispositivos auditivos
iguais em ambas as orelhas; Unilateral= dispositivo auditivo em uma orelha; Bimodal=
dispositivos distintos em cada orelha. Idade auditiva = Tempo de utilizacdo do dispositivo
implantavel a partir da ativagao.

3.1.1 Dados sobre o risco psicossocial, medido pelo Psychosocial Assessment Tool
(PAT)

A medida de risco psicossocial indicou o predominio de familias na classificacdo
de risco psicossocial “universal” (44,4%) e “alvo” (33,3%), conforme mostra a Figura 1.

Tais classificagdes representam risco psicossocial leve e moderado, respectivamente.
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22,2

44,4

33,3

Clinico Alvo Universal

Figura 1. Classificacdo de risco PAT.

Além da classificagdo de risco psicossocial, 0 PAT permite a analise por dominios
de risco (Tabela 3). Destacam-se na tabela os dominios que alcancaram média superior a
0,50. A maior vulnerabilidade encontra-se nos dominios “problemas com as criangas” (M
=0,83; DP = £0,21) e “reacOes de estresse dos pais” (M =0,8; DP = £0,30), seguido de
“problemas familiares” (M = 0,52; DP = £0,14). Observou-se também que as familias
deste estudo ndo apresentaram risco nos dominios suporte social e problemas com os
irmaos.

Tabela 3

Dados descritivos de risco psicossocial, medidos pelo PAT (N =9)

Dominios de risco psicossocial ~ Média  DP Mediana Méaximo  Minimo

Estrutura familiar e recursos 0,49 0,08 0,29 0,43 0,14
Suporte social

Problemas com criancas 0,83 0,21 041 0,76 0,12
Problemas com irméos

Problemas familiares 0,52 0,14 0,3 0,5 0,1
Relagdes de estresse com os pais 0,8 0,30 0,6 0,8 0,2
Crencas familiares 0,41 0,14 0,17 0,5 0,08
Escore Total 2,47 0,77 1,23 2,85 0,58

Nota. DP: Desvio padrao.
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3.1.2 Indicadores comportamentais das criancas, na percepcao dos cuidadores,
medidos pelo SDQ

A analise descritiva dos dados do SDQ indicou que um pouco mais da metade das
criancas (n = 5) foi referida com indicadores clinicos de problemas comportamentais, na
escala total de problemas (Tabela 4). A analise por dominios, considerando classificacdes
limitrofes e clinicas, permitiu verificar que os problemas mais referidos foram “problemas

de conduta” (n = 6) e “sintomas emocionais” (n = 5).

Tabela 4
Dados descritivos de problemas comportamentais totais e por dominio, e de

comportamento pré-social, a partir do SDQ (N =9)

Escalas SDQ Média Desvio Normal Limitrofe  Clinico
Padrao f (%) f (%) f (%)

Comportamento pré-social 16,4 1,69 8(88,88) 1(11,11)
Hiperatividade 8,4 3,04 6 (66,66) 1(11,11) 2(22,22)
Sintomas emocionais 6,6 2,39 4(44,44) 3(33,33) 2(22,22)
Problemas de relacionamento 54 2,95 6 (66,66) 3(33,33)
com os colegas
Problemas de conduta 6,8 3,11 3(33,33) 2(22,22) 4(44,44)
Escore total de dificuldades 27,2 9,03 4 (44,44) 5 (55,55)

3.2 Dados referentes ao processo de coping dos cuidadores diante de estressores

relacionados a DA, motivacdes e expectativas relacionadas ao IC

O coping dos cuidadores foi avaliado por meio da Escala de Coping, que fornece
informagdes sobre as reacbes emocionais, ameaca as necessidades psicolégicas basicas,
e familias de coping, tendo como base a Teoria Motivacional do Coping (TMC). A Tabela
5 descreve as reagdes emocionais de valéncia negativa dos cuidadores, com destaque para

atristeza (M =2,22) e medo (M =2,11). Apesar de serem as maiores médias, representam
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pontuagdes que se localizam entre as classificagdes “um pouco” e “mais ou menos”, no

instrumento utilizado.

Tabela 5
Reac6es emocionais dos cuidadores familiares, diante de estressores relacionados a DA

da crianca e ao processo de reabilitacdo por dispositivos auditivos (N = 9)

Reacdo emocional diante do estressor Minimo Maximo  Média Desvio-
padréo
Tristeza 1 5 2,22 1,25
Medo 1 5 2,11 1,64
Raiva 1 5 1,56 2,94

Em relacdo as necessidades psicologicas béasicas (NPBs) dos cuidadores
familiares, a Tabela 6 mostra uma média superior a trés em todas elas, com destaque para
a necessidade de relacionamento (M = 3,78). Médias mais altas indicam que as NPBs

estdo protegidas.

Tabela 6

Percepcéao dos estressores em relacdo as necessidades psicoldgicas basicas (N = 9)
Necessidades Minimo Maximo Média Desvio-padréo
psicoldgicas basicas
Competéncia 1 5 3,44 0,83
Relacionamento 1 5 3,78 2,38
Autonomia 1 5 3,56 1,67

A Escala de Coping também permitiu verificar que as estratégias adaptativas (que
indicam a percepcdo do estressor como um desafio) apareceram em maiores médias
quando comparadas as familias de coping referidas como mal adaptativas (Tabela 7). As
estratégias como “busca de informacdo” (M = 4,44) e “resolucdo de problemas” (M =

4,33) apareceram com as maiores médias. J& nas familias de coping mal adaptativas, o
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“desamparo” (M = 2,44) e a “oposi¢do” (M = 2,33) aparecem com as maiores médias
(Tabela 7).

Tabela 7
Dados descritivos das familias de coping de cuidadores de criancas usuérias de
dispositivos auditivos (N = 9)

Estratégias de coping Minimo Maximo Meédia Desvio-padréo
Autoconfianca 2 5 3,22 1,48
Busca de suporte 1 5 3,33 0,83
Resolucédo de problemas 2 5 4,33 2,04
Busca de informacéo 2 5 4,44 2,49
Acomodacao 1 5 3,67 9,0
Negociacao 1 5 3,89 2,48
Total de familias de coping adaptativas 1 5 3,81 0,51
Delegacéo 1 2 1,11 3,49
Isolamento 1 3 1,44 2,48
Desamparo 1 5 2,44 1,30
Esquiva 1 2 1,22 3,03
Submisséo 1 2 1,11 3,49
Oposicao 1 4 2,33 1,64
Total de familias de coping mal adaptativas 1 5 1,61 0,62

3.2.1 Dados da andlise do questionario sobre estressores, coping, motivacao e
expectativas dos cuidadores de criancas usuarias de dispositivos auditivos

Os dados sobre o coping de cuidadores de criangas usuarias de dispositivos
auditivos foram obtidos também por meio de perguntas abertas em um questionario. A
analise incluiu a elaboracdo de categorias, com base na metodologia de Bardin (2008) e

esta descrita nesta sec¢éo, de modo a retratar as percepg¢des dos cuidadores.
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Inicialmente, buscou-se compreender 0 que era mais dificil para os cuidadores
responsaveis no manejo da DA das criancas e do processo de reabilitacdo. Para tanto,
foram analisadas duas questdes do questionario, a saber: “O que vocé acha mais dificil
no processo de reabilitacdo do seu filho (a) com IC?” ¢ “Em sua opinido, quais sdo as
principais dificuldades/ principais estressores de seu filho (a), na condicéo de ter uma
DA e ser usudrio de IC? ”, além da questdo aberta, apresentada antes da apresentacao dos
itens da Escala de Coping: “Quando vocé pensa na condicédo (DA/IC) do seu filho (a), o
que é mais dificil para vocé?”.

A Tabela 8 apresenta a categoria de dificuldade elaborada, sua defini¢do, exemplo
de relato e sua frequéncia. Todos os relatos estdo apresentados no APENDICE J

(Dificuldades referidas pelos cuidadores sobre as criancas/adolescentes (n = 9).
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Tabela 8

Analise qualitativa e frequéncia das dificuldades referidas pelos cuidadores (N = 9)

Tipo de Exemplo de relato dos  Valor
dificuldade Definicéo cuidadores )
referida
Procedimento Relatos relacionados a procedimentos "o mais dificil foi a 3
cirurgico cirurgicos, tanto cirurgias para colocacéo cirurgia plastica”
: (Mée, C1, 10 anos)
de IC, PAAO ou cirurgias estéticas e
funcionais na orelha, que tenham relagdo
com a perda auditiva.
Manejo do Relatos sobre o dispositivo auditivo, "a limpeza da protese” 1
di . . . (Mae, C6, 10 anos)
ispositivo limpeza, cuidados e uso.
auditivo
Comunicacdo e Relatos sobre a comunicagdo da "tanta coisa...ver que 3
desenvolvimento crianca/adolescente, sobre 0 ele petdeu a audlc_;ao €
que ndo pode brincar
da crianca desenvolvimento auditivo e de linguagem; direito. Ver ele
: tentando ouvir e néo
e sobre o desenvolvimento em geral. .
conseguindo...quando
ele coloca musica
como se tivesse (Sic)
ouvindo" (Mée, C9, 11
anos)
“dificil é administrar
que ela ndo é mais
crianca™ (Mae, C3, 9
anos)
Rede de atencdo Relatos sobre o funcionamento da rede de “conseguir as 4
< A x . consultas no comeco,
a saude atencdo a saude auditiva .
demorava muito... no
inicio do diagndstico"
(Mée, C3, 9 anos)
"tive que ter paciéncia
e aprendi a entender o
sistema e ser gentil
com as pessoas, isso
ajuda" (Mée, C3, 9
anos)
Sem dificuldade  Quando o cuidador ndo referiu dificuldade N&o se aplica 1

Nota. Os valores de cada categoria podem ser superiores a 9 (tamanho da amostra), pois o relato do
participante pode ter sido classificado em mais de uma categoria.
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Para lidar com essas dificuldades, os cuidadores relataram comportamentos e
estratégias de coping. O tipo de resposta fornecida pelos cuidadores ndo permitiu
identificar todos os componentes do coping, de acordo com a TMC. Assim, do total de 8
cuidadores que responderam a questdo “O que vocé acha mais dificil no processo de
reabilitacdo do seu filho (a) com IC?”, verificou-se que a busca de suporte religioso
esteve presente no relato de dois cuidadores: “entreguei nas maos de Deus e confiei” (Pai,
C8, 10 anos). e “rezei, entreguei nas maos de Deus” (Mée, C5, 7 anos). A busca de suporte
social também foi dirigida ao contexto familiar “tento conversar com o pai dele, ele vem
me ajudando”, e ao servigo “eu busco aqui”, referindo-se ao Programa de IC (Mae C9,
11 anos). Verificou-se ainda um relato de regulacdo emocional e ressignificacdo: “tive
que ter paciéncia e aprendi a entender o sistema e ser gentil com as pessoas, isso ajuda”
(Mae, C3, 9 anos). O comportamento de chorar para enfrentar as dificuldades foi referido
por uma mae, porém nao foi acompanhado de um relato sobre sua funcionalidade. Dois
relatos denotaram passividade “vivendo” (Mée, C4, 7 anos) e exaustdo cognitiva “foi
muito dificil, ndo sei o que falar” (Mae, C6, 10 anos). Um pai referiu "tenho a consciéncia
que ele ouve e sem (o aparelho) ele ndo ouve. Ele ndo é como outras criangas, mas nao
deixo isso ficar na minha mente" (Pai, C8, 10 anos); Uma mde apresentou emocoes de
valéncia oposta, "tristeza e felicidade por ela estar ouvindo" (Mae, C6,10 anos).

O sistema de categorias utilizado para a analise das dificuldades e estressores das
criancas, na percepcdo dos cuidadores, teve como base o sistema elaborado para a
autopercepcao de dificuldades para os cuidadores, com ajustes para contemplar

particularidades da crianca (Tabela 9).
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Tabela 9

Analise qualitativa e frequéncia das dificuldades referidas pelos cuidadores sobre as

criancas/adolescentes (N = 9)

Tipo de Exemplo de relato dos Valor
dificuldade Definigéo cuidadores )
referida

Procedimento Relatos relacionados ao "a cirurgia pléstica. Da 2

Gltima vez ele ndo quis entrar

cirdrgico procedimento cirdrgico, tanto no para a cirurgia...” (Mae, C1,
que se refere ao pré-operatério 10 anos)
quanto aos poOs-operatorio, em que
ha restri¢do no tipo de brincadeira e
outros cuidados.
Manejo do Relatos sobre o dispositivo auditivo, "o aparelho parar de funcionar 3
. .. ; ) e ela ficar sem o IC" (Mae, C3,
dispositivo limpeza, cuidados e uso. 11 anos)
auditivo

Comunicacdo e

desenvolvimento

Relatos sobre a comunicacdo da

crianca/adolescente, sobre 0

a  comunicacdo. Tem 3
momentos que as pessoas
nao tem muita paciéncia, nao

da crianca desenvolvimento auditivo e de explica pra ele. Fala: deixa
. _ pra la C9” (Mae, C9, 11
linguagem; e sobre 0
anos)
desenvolvimento em geral.
Processo de Relatos sobre a dindmica do "Distancia para terapia e 1
reabilitaco tratamento: distancia, horario e atendimentos. O horario das

reacdes emocionais. funcionamento

da rede de atencdo a saude auditiva

consultas e a distancia. A
ansiedade para o tratamento e

consultas"(Mae, C2, 8 anos)

Sem dificuldade

Quando o cuidador ndo referiu
dificuldade

Né&o se aplica 1

Nota. Os valores de cada categoria podem ser superiores a 9 (tamanho da amostra), pois o relato do
participante pode ter sido classificado em mais de uma categoria.

Nas

respostas dos cuidadores sobre a percepcdo dos estressores da

crianca/adolescente, os relatos foram sobre o desenvolvimento da linguagem e da audigéo
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(n = 3), dos fatores relacionados ao uso do dispositivo (n = 3), seguidos do procedimento
cirargico (n = 2). Um responsavel relatou questdes sobre o processo de reabilitacéo.

Ao serem perguntados sobre a “motivacdo” e a ‘“satisfacdo” em relacdo a
reabilitacdo auditiva da crianca, os cuidadores foram solicitados a atribuirem uma nota de
0 a 10, respectivamente. A analise das pontuacgdes indicou que os cuidadores se sentem
motivados (M = 9,77; DP = +0,66) e satisfeitos (M = 9,77; DP = +0,66) com 0 processo
de reabilitacdo do seu filho(a). Buscou-se ainda conhecer quais fatores que poderiam
aumentar essa motivacao e satisfacdo. Para dois cuidadores ndo ha nada a ser melhorado.
Para os demais, fatores como melhoria no sistema de atencdo a saude auditiva (n = 3),
no desenvolvimento da fala e da linguagem da crianca (n = 2), apoio familiar (n=1) e
oferta de grupos de pais (n = 1), poderiam aumentar a motivacdo e satisfacdo dos
cuidadores, em relacdo ao processo de reabilitacdo auditiva da crianca.

Para conhecimento das expectativas dos cuidadores sobre o desenvolvimento dos
filhos (Tabela 10), foram analisas as respostas & pergunta: “O que vocé espera que
aconteca de melhor para o seu filho (a) com a reabilitaco por meio do IC/PAAO?”. As
respostas foram na maior parte relacionadas ao desenvolvimento da crianca e a
comunicacdo (n=7), seguidas de uma fala relacionada ao processo de reabilitacdo (n=1)
e uma mde ndo respondeu quais sdo as expectativas sobre o desenvolvimento da crianca

(n=1).
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Tabela 10

Andlise qualitativa e frequéncia das expectativas referidas pelos cuidadores sobre as

criancas/adolescentes (N = 9)

Tipo de Exemplo de relato dos cuidadores
expectativa Definicéo

referida

Adeséo ao Relatos sobre a "gue ela ndo abandone os ICs e todo o
processo de manutencédo de processo” (Mée, C3, 11 anos).
reabilitacéo comportamentos de

adesdo da crianca a
reabilitacdo auditiva.

Comunicacdo e
desenvolvimento
da crianca

Relatos  sobre a
comunicagéo da
crianca/adolescente,

sobre 0

desenvolvimento
auditivo e de
linguagem; e sobre o
desenvolvimento em
geral.

" fazer mais amizades, melhorar a fala e a
linguagem" (Mae, C2, 8 anos)

"fale normalmente, sem gestos” (Mée, C5, 7
anos)

"ela conseguir se expressar" (Mae, C7, 6
anos)

" ja melhorou, poder ouvir as coisas e soltar
(falar) mais.." (Mae, C6, 10 anos)

“questdo dele ouvir eu falar a frase completa
e que ele consiga ouvir” (Mée, C9, 11 anos)

"conseguir se desenvolver e se tornar
independente” (Mée, C4, 7 anos)

"que ele vai poder... Tipo, ndo vai ser
dependente, vai ser independente™ (Pai, C8,
10 anos)

Sem dificuldade

Quando o cuidador
ndo referiu dificuldade

N&o se aplica

Nota. Os valores de cada categoria podem ser superiores a 9 (tamanho da amostra), pois o relato do
participante pode ter sido classificado em mais de uma categoria.

3.3 Dados referentes a percepcdo das criangas /adolescentes sobre o processo de

reabilitacéo

3.3.1 Resultados referentes a adequacéo do instrumento
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Considerando que o estudo elaborou e aplicou pela primeira vez o instrumento
proposto, mostrou-se relevante a analise de aspectos de sua adequacéo. Para tanto, foram
analisadas as seguintes caracteristicas: (a) adequacdo do conteudo do instrumento; (b)
adequacao das ilustracdes; (c) capacidade do instrumento de estimular relatos
espontaneos; e (d) engajamento e motivacgdo da crianca durante a aplicacdo. A Tabela 11
define as categorias elaboradas para a analise proposta, em termos do que é avaliado,

levando em consideracéo os registros da pesquisadora durante a aplicacéo.

Tabela 11
Categorias de andlise dos instrumentos
Categoria Objetivo
Adequacdo do conteido  Analisar se as situacGes propostas eram estressoras para a
do instrumento crianga/adolescentes com DA, usuérias de dispositivos
auditivos.
Adequacdo das Analisar se as ilustraces foram fiéis a proposta da situacao
ilustracbes e permitiram a compreensdo por parte da

crianca/adolescente.

Capacidade do Analisar se a situagdo proposta permitiu o relato
instrumento de estimular  espontaneo de outras questdes relacionadas a condicao de
relatos espontaneos DA e reabilitacdo, ou seja, se 0s participantes se sentiram
a vontade para expor percepg¢des que ndo diziam sé sobre

a situacao estressora proposta.
Engajamento e Analisar, por meio da interacdo com o participante, se 0
motivacdo da crianca ~ mesmo se sentiu engajado e motivados a participar da

pesquisa.

A partir dessas categorias, foi atribuida uma pontuacgéo para a presenca (igual a 1)
e auséncia (igual a 0) de cada caracteristica, a partir dos registros da pesquisadora durante
a coleta de dados. A pontuacdo esta distribuida na Tabela 12, que apresenta a anélise de

cada uma das caracteristicas em cada situacéo e para cada crianca.
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Tabela 12

Resultados de adequagéo do instrumento

Caracteristicasdo C1 C2 C3 C4 C5 C6 C7 C8 C9 Totalpor  Total geral

instrumento por situagdo (n
situacao =9) n = 36; f (%)
Adequagéio S1 1 1 1 1 1 1 O 1 1 8
docontetdo S2 1 1 1 1 1 1 0 1 O 7 22 (61%)
ss o 0 0o O O O O o0 O 0
4 1 1 1 1 1 1 0 1 0O 7
Adequagio S1 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8 32 (88,9%)
das s 1 1 1 1 1 1 O 1 1 8
ilustracGes s3 1. 1 1 1 1 1 0 1 1 8
s4 1 1 1 1 1 1 0 1 1 8
Capacidade S12 1 1 1 1 0 1 O 1 1 7 28 (77,8%)
deestimular S2 1 1 1 1 0 1 o0 1 1 7
relatos s3 1. 1 1 1 0 1 0 1 1 7
espontaneos sS4 1 1 1 1 0 1 0 1 1 7
Engajamento S1 1 1 1 1 0 0 1 1 1 7 28 (77,8%)
emotivaggfo S2 1 1 1 1 O O 1 1 1 7
da crianca s3 1. 1 1 1 O O 1 1 1 7
4 1 1 1 1 0O O 1 1 1 7

Nota. S = situacdo; C = crianca.

Verifica-se que a adequacdo do conteldo alcancou menor percentual de
adequacdo (61%). A anélise da tabela permite constatar que a Situacao 3 (“aguardando a
terapia”) representou um contetido que, para as criangas do estudo, ndo se caracteriza
como um estressor. Para algumas criangas, a ilustragdo permitiu expressar que a terapia
é estratégia para resolver o problema, uma vez que € 0 momento de treino da audicao pelo
dispositivo.

As ilustracGes alcancaram a maior proporcao de adequacéo (88,9%), exceto para
C7, que teve dificuldade em identificar os elementos do desenho e sua ideia principal.
Este fato pode estar relacionado ao entendimento de que o comportamento de tirar o
dispositivo ocorre quando a bateria acaba (Situacdo 1- quando a crianga quer tirar o
dispositivo e a mée fala que ndo pode), e a auséncia de vivéncia das demais situagdes
relacionadas ao ambiente escolar, pois a crianga, ainda com seis anos de idade, ndo havia

frequentado a escola devido a pandemia da Covid-19.
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Para algumas criancas, o instrumento permitiu apresentar relatos espontaneos,
exceto para C5, que necessitou de reforco e apoio para responder as questdes. O mesmo
ocorreu com C7, que ndo havia vivenciado a maioria das situacdes apresentadas.

Por fim, o instrumento foi capaz de gerar interesse para a maioria das criancas,
alcancando um percentual de 77,8%. A proposicdo do instrumento e das perguntas
diretamente para a crianca parece ter sido percebida como um momento de atuagédo
importante, e a maioria se engajou no preenchimento dos campos destinados as respostas
de todas as situaces, com pouco ou sem auxilio da pesquisadora e do responsavel. O
relato de C3 remete a atribuicdo de um valor para 0 momento: ela escolheu uma “caneta
especial” (sic) para responder as questdes e, ao final, presenteou a pesquisadora com a
caneta escolhida. O interesse também foi verificado pelos relatos: “Ja acabou?” (C1);
“podia ter mais, tem tanta coisa que pode perguntar” (cuidador de C3); e “agora que a
brincadeira estava ficando boa” (cuidador de C2). Tais relatos demonstraram interesse
em continuar e, em algumas criancas foi acompanhado pela procura de mais situacdes
apos a situacdo 4. O interesse foi observado também nas falas dos cuidadores (C1, C2,
C6, C7 e CB8), pois percebem que ndo sabem o que os seus filhos sentem e pensam.
Somente em C6 ndo foi possivel verificar indicadores de engajamento e motivacdo em
participar e responder as perguntas. Mesmo concordando em participar, precisou de

reforco e apoio do cuidador e da pesquisadora.

3.3.2 Resultados referentes as respostas das criangas ao instrumento

As respostas das criancas ao instrumento estdo descritas na Tabela 13. A anélise
da tabela é feita por situacdo apresentada a crianga, incluindo os relatos de cuidadores e

criancas durante a aplicacdo do instrumento.
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Tabela 13

Instrumento criancas/adolescentes (N = 9)

Perguntas e tipos de respostas  Situacdo 1  Situacdo 2  Situacdo 3  Situacdo 4

() () () ()
Isto acontece com Sim 4 2 6 4
VOCE? Né&o 5 7 3 5
Quantas vezes isso Pouco 1 2
acontece com vocé?  As vezes 1 1
Quase 1 2
sempre
Sempre 2 2 2
NR 2
Como vocé se sente  Felicidade 6
quando isto acontece  Tristeza 2 2 1
Medo 1
Raiva
NR 2 2

Nota. Situagdo 1: Quando a crianga quer retirar o dispositivo e a mae diz que ndo pode; Situacdo 2: Crianga
isolada dos seus pares no ambiente escolar; Situacdo 3: Crianca aguardando a terapia para reabilitacio
auditiva; Situacéo 4: Crianga sendo alvo de risos por outras criangas. NR: ndo respondida.

Situacdo 1 - Quando a crianga quer retirar o dispositivo e a méae diz que ndo pode

Na Situagdo 1 “Essa é a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé.
A Maria quer tirar o IC/PAAO e mée diz que ndo pode”, buscou-se Vverificar se 0 uso do
dispositivo auditivo se constituia em um estressor, bem como as reacGes emocionais
associadas e as vivéncias relacionadas. Em relacédo as reacGes emocionais associadas a
Situagéo 1, verificou-se que a tristeza foi a mais referida (n = 2).

Primeiramente, verificou-se que 4 criancas referiram ter passado pela situacéo.
Entretanto, o inquérito sobre sua vivéncia mostrou que para duas criancas (C1 e C7) o
comportamento de retirar o dispositivo externo da orelha somente ocorre quando a bateria

acaba. E, de acordo com a mée de C1 (menino, 10 anos), que acompanhava a entrevista,
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para a crianga ficar sem o dispositivo é o estressor: “E estressante quando acaba a
bateria, se ndo tiver bateria tem que voltar pra casa” (Mae de C1), pois o filho ndo gosta
de ficar sem o dispositivo.

Duas criancas referiram que a situacdo de querer retirar o dispositivo e ser
advertido pelos cuidadores acontece, 0 que é seguido da obediéncia das criancas.
Entretanto, enquanto para C8 (menino, 10 anos) é necessario que o pai coloque o
dispositivo novamente no lugar, pois a crianca chega a retird-lo; para C9 a adverténcia da
mae parece ser suficiente, e a crianga diz: “fica na cabeca” (C9, menino, 10 anos) para

referir o que faz nessa situacao.

Situacdo 2 - Crianca isolada dos seus pares no ambiente escolar

Na Situagdo 2 “Essa é a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé.
A Maria estd sozinha na escola, isolada dos colegas por causa do IC/PAAO”, buscou-se
verificar se no ambiente escolar, a crianga se sentia isolada dos colegas, pela DA e/ou
pelo uso do dispositivo auditivo, e se a situacao representava um estressor para ela. Para
0S casos em que a situacdo se fez presente, as reacdes emocionais associadas e as
vivéncias relacionadas foram investigadas, também. Em relacdo as reacdes emocionais
associadas a Situacdo 2, verificou-se gque a tristeza foi a mais referida (n = 2).

Duas criancas referiram ter passado pela situacdo. A mée de C3 (menina,11 anos)
referiu que a filha "N&o gosta de grupos grandes e de brincar. Fica conversando com
poucos amigos”, e a crianga complementou a fala da mée relatando que na hora do
intervalo tem “muito barulho” e s6 participa de brincadeiras na educacéo fisica. O relato
de C3 indicou que, para ela, ficar isolada ou com poucos amigos no ambiente escolar, ndo
¢ um estressor relacionado ao uso do dispositivo. No ambiente escolar, mais

precisamente, no momento do intervalo (recreio), o estressor para C3 é a presenca de
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ruido. Ja o pai de C8 (menino, 10 anos), relatou que quando essa situacdo acontece, "Ele
abraca a gente pelas pernas e fica perto”, se referindo ao momento de chegada no
ambiente escolar. O pai relatou que essa situacdo acontece em outros ambientes diferentes

da escola, como na igreja.

Situacéo 3 - Crianca aguardando a terapia para reabilitacdo auditiva

Na Situagdo 3 “Essa € a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como voce.
A Maria esta aguardando a terapia da fono”, buscou-se verificar se a realizagdo da
terapia fonoaudioldgica se constituia em um estressor, bem como as reacdes emocionais
associadas e as vivéncias relacionadas ao ambiente terapéutico. Em relacdo as reacoes
emocionais associadas a Situacdo 3, verificou-se que a felicidade foi a mais referida (n =
6).

Primeiramente, verificou-se que 6 criancas referiram ter passado pela situacéo.
Apenas uma crianca, C9 (menino, 10 anos) referiu que quando vai a terapia esta
“treinando o aparelho”. Durante a aplicagdo do instrumento, C9 trouxe outros elementos
que sinalizaram a compreensdo sobre o processo pos cirurgico, sobre a construcdo
gradativa das habilidades auditivas e de linguagem, que requer estimulacéo e terapia. A

mde de C3 (menina, 11 anos), referiu que a filha ” fica mal humorada”, entretanto, a

crianca marcou a opcdo equivalente a felicidade em ir para a terapia fonoaudioldgica.

Situacéo 4 - Crianca sendo alvo de risos por outras criangas

Na Situagdo 4 “Essa é a Maria (nome ficticio), a Maria usa IC/PAAO como vocé.
Os colegas da Maria estdo rindo e falando sobre o IC/PAAO que ela usa”, buscou-se
verificar se a crianga estava exposta a uma situagéo de bullying no ambiente escolar, pelo

fato do uso do dispositivo auditivo. Verificou-se ainda as reagcdes emocionais associadas

70



e as vivéncias relacionadas. Em relacéo as reagdes emocionais associadas a Situacao 4,
verificou-se que a tristeza (n=1) e o medo (n=1) foram as emocdes mais referidas. Duas
criancas ndo responderam esta pergunta, apesar de terem afirmado que acontecia com elas
e a frequéncia de ocorréncia (pouco).

Para 4 criancas, a situacao referida ocorre. Diante dessa situacdo, C1 (menino, 10
anos) respondeu sobre o que faz: "Eu quero bater, quando 0 menino quer pegar meu
aparelho eu guardo na mochila™. C1 afirma que a situacdo ocorre com frequéncia. Ao
retirar o dispositivo, C1 se priva da informacao auditiva. J& a crian¢a 9 (menino, 10 anos)
referiu "ja aconteceu, mas sem aparelho. A professora fez isso. Ela fica falando. As
pessoas falam de mim pelas costas”. Para C9, a cena ilustrada trouxe a recordacao de
uma situacdo relacionada a DA no ambiente escolar, e ndo do uso do dispositivo auditivo.
Entretanto, o relato da crianca revela a particularidade de sua vivéncia no periodo recente
do diagndstico, em que a privacdo da audi¢cdo no ambiente ruidoso, tipico da escola, e as
conversas e comportamentos de professora e criangas foram interpretados por C9 como
brincadeiras dirigidas a ela e a sua condicao.

No caso de C2 (menina, 08 anos), a resposta sobre os desdobramentos dessa
situacdo foi dada pela mée. A mée de C2 relatou que, quando percebeu que esta situacdo
poderia acontecer, promoveu um teatro na escola, para que os colegas de classe da filha
compreendessem a DA, bem como a necessidade e importancia do uso do dispositivo. De
acordo com a mée, houve anuéncia e apoio da professora e pedagoga da escola. O teatro
envolveu a explicacdo sobre os dispositivos auditivos utilizados em ambas as orelhas, e
teve como inspiracgao os livros “Lald é assim: diferente igual a mim” e “E ndo é que eu

ouvi? 3. Apos a explicacdo, a mae criou uma situacao real para mostrar a importancia do

3 Livros referidos: Lala é assim: diferente igual a mim (Austregesilo, Lakshmi Eliane Lobato — Sdo Paulo,
SP. Sobretom Comunicacdo, 2020); E ndo é que eu ouvi? (Austregesilo, Lakshmi Eliane Lobato, Eduardo
Suarez Braz da Silva. 2 ed. — Séo Paulo, SP. Sobretom Comunicacdo, 2019).
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dispositivo para a filha, pedindo que ela ficasse de costas para a turma e retirasse 0s
dispositivos. Em seguida, pediu que os colegas a chamassem bem alto pelo nome. C2 néo
ouviu o chamado dos colegas e a mae pediu que ela colocasse novamente os dispositivos.
Novamente, pediu que o0s colegas a chamassem pelo nome. C2 ouviu e virou o rosto em

direcdo aos colegas.

3.4 Dados referentes a integracdo das variaveis do estudo em um relato de caso

Considerando o objetivo principal da pesquisa de verificar e descrever como
criancas usuarias de dispositivos auditivos implantaveis e seus cuidadores lidam com os
estressores relacionados ao processo de reabilitacdo, e entendendo que variaveis da
crianca (problemas de comportamento) e do contexto (risco psicossocial) afetam o
processo de enfrentamento, optou-se por apresentar uma analise integrar das variaveis em

um relato do caso de uma crianca.

3.4.1 A historia de C9

C9 é um menino, de 10 anos, que foi diagnosticado com DA sensorioneural de
grau profundo bilateral, apds quadro de meningite bacteriana* no ano de 2020. O quadro
de perda auditiva de C9 aconteceu ap6s estabelecimento da linguagem oral, portanto, 0s
elementos da lingua ja haviam sido adquiridos anteriormente. As condices anatdmicas
permitiram a realizagdo da cirurgia unilateral, com limitagOes presentes, devido ao quadro

de inicio de ossificagdo coclear em ambas as orelhas.

4 A meningite bacteriana pode ocasionar perda auditiva devido a alteragdo do liquido, perilinfa, presente na
céclea, 6rgdo da audicdo (Dodge et al., 1984); e ha tendéncia a uma evolucdo com labirintopatia ossificante,
0 que provoca endurecimento da estrutura que compde o érgao, impossibilitando muitas vezes a colocacdo
do feixe de eletrodos do componente interno do implante coclear (Bevilacqua, Moret, Costa Filho,
Nascimento, & Banhara, 2003).
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C9 vive com a mae e outros cinco familiares proximos em uma casa e faz visitas
frequentes a casa do pai, que reside na mesma cidade. Os dados da classificacdo da ABEP
indicaram classe C2, com renda média domiciliar de R$ 1.748,59. Os protocolos PAT e
SDQ, indicaram presenca de risco psicossocial clinico e indicadores de problemas de
comportamento. No PAT, o escore total igual a 2,85 indicou risco clinico e a maioria dos
dominios apresentados se destacaram, como “problemas com a crianga”, “problemas
familiares”, “reagdes de estresse dos pais” e “crencas familiares”. No SDQ, os dominios
“sintomas emocionais” e “problemas de conduta” apresentaram maiores escores.

Durante a entrevista, a mae de C9 relatou que existem diferentes fatores que
tornam o processo de reabilitacdo dificil, como a dificuldade de compreenséo auditiva,
alteracdes na rotina e dificuldade na comunicagdo: "tanta coisa...ver que ele perdeu a
audicdo e que ndo pode brincar direito. Ver ele tentando ouvir e ndo conseguindo..quando ele
coloca musica como se tivesse ouvindo™ ; "eu ndo conseguir me comunicar com ele e ver ele

triste porque quer voltar a ouvir". Entretanto, a mée parece utilizar a estratégia adaptativa de
busca de suporte para lidar com as dificuldades, sinalizando que pede auxilio do pai e do programa

de IC, "tento conversar com o pai dele. Ele vem me ajudando. E busco aqui (Programa
de IC)”.

Com relacdo a apresentacdo do instrumento elaborado para registro da resposta da
crianca/adolescente, C9 demonstrou motivacao para responder as perguntas e preencher
a ficha de respostas. A Situacdo 1 (quando a crianca quer retirar o IC e a mée diz que nédo
pode) foi percebida como estressora por C9, que referiu a emocao de tristeza. Mesmo
com a intencéo de retirar o dispositivo, apos a fala da mée, C9 mantém o dispositivo na
cabega: “fica na cabeca”.

O isolamento dos pares no ambiente escolar (Situacdo 2) ndo foi referido por C9.
E a Situacdo 3 pareceu ndo consistir em um estressor para C9, que demonstrou

compreender 0 momento como oportunidade para desenvolver as habilidades auditivas
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por meio do IC, respondendo: “treinando o aparelho”. Desse modo, 0 estimulo da cena
permitiu que C9 demonstrasse o entendimento de que a terapia € uma forma de lidar com
a situacdo, por meio da resolugdo do problema.

A situacdo 4 (bullying no ambiente escolar) permitiu que C9 demonstrasse o
sentimento de ndo compreensdo da fala da professora e dos colegas no ambiente escolar,
gerando em C9 a sensacdo de estar sendo alvo das falas com conotacdo negativa: "Ja
aconteceu, mas sem aparelho. A professora fez isso. Ela fica falando. As pessoas falam
de mim pelas costas." Diante da fala de crianca, a mée perguntou se ela havia escutado o
que foi dito. A crianga respondeu: “ndo, porqué ainda estou treinando” (na ocasido, a
crianca estava em adaptacao do aparelho de amplificacdo sonora, e ainda ndo havia feito
a cirurgia de IC).

O caso de C9 parece diferir da maioria das crian¢as que chegam para avaliacdo
nesse programa, inclusive pelo quadro de DA pos-lingual. As caracteristicas da perda
permitem a melhor elaboracédo de resposta por parte de C9, trazendo elementos fonémicos
e na escrita correspondentes ao processo de alfabetizacdo e dificuldade de criacdo da
consciéncia fonoldgica, principalmente com relacdo aos fonemas com ponto e modo
articulatério semelhantes. Estes fatores contribuem para o processo de reabilitacdo, no
sentido de a crianca ja ter adquirido auditivamente as informacdes auditivas dos sons da
fala e dos sons ambientais, nas diferentes situacdes cotidianas. Este fato pode ser
entendido como fator protetivo para o desenvolvimento, entretanto, a expectativa pela
audicdo tipica, parece gerar frustracdo na mae, que traz mensagens conflitantes com
relacdo as dificuldades relacionadas ao processo.

Durante as situagdes 1 e 3, C9 escreveu as frases das respostas da Gltima pergunta,
das situacdes 3 e 4 e apresentou troca fonética na escrita das palavras /fica/, escrevendo

Ivical (Figura 1) e omisséo de alguns fonemas da palavra /treinando/ (Figura 2). Neste
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momento, a pesquisadora realizou intervencdo, no sentido de orientar a escrita correta por
meio da consciéncia fonologica. A propria crianca identificou que havia algo errado, mas
ndo sabia ao que era. Apds a explicacdo da diferenca entre 0 modo articulatério dos pares
minimos /f/ e /vl, e também do /R/, C9 reescreveu as palavras e ficou repetindo a

prondncia dos fonemas, trabalhando a discriminacéo auditiva dos sons.

|

Situaglo estressora 3 - Crianga a caminho da terapia para reabilitagio auditiva:

@ ISTO ACONTECE COM VOcE?
Hsm [wo

(2 QUANTAS VEZES ISTO ACONTECE
?ouvoeb

1000

OOQUEVOGNAZQU»DOIYO

retwmz)o

Figura 1. Omissdo de fonemas na primeira escrita e correcdo ap0s orientacao.

Figura 2. Troca de fonemas /v/ por /f/ na palavra /fica/ e correcdo apos orientagcdo
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4 DISCUSSAO

Esta pesquisa teve por objetivo verificar e descrever como criancas e adolescentes
usuarios de dispositivos auditivos implantaveis e seus familiares responsaveis lidam com
0s estressores relacionados ao processo de reabilitacdo. Este objetivo decorreu da
constatacao de lacunas na literatura para responder as questdes: Quais S&o 0s estressores
percebidos por criancas e adolescentes com DA e seus pais, durante o processo de
reabilitacdo por dispositivos implantaveis? Como criangas e adolescentes com DA e suas
familias lidam com o processo de reabilitacdo via dispositivos implantaveis? Como 0s
cuidadores percebem os beneficios do IC/PAAO e o funcionamento social de sua
crianca/adolescente com DA?. A lacuna na area limitou a formulacdo de hipoteses, bem
como fez emergir a necessidade de avango metodoldgico no que diz respeito ao acesso
aos contetdos socioemocionais de criancas e adolescentes com DA, usuérios de
dispositivos auditivos.

Dessa forma, para conhecer o processo de enfrentamento das criancas, foi
necessaria a elaboragdo de um instrumento especifico para esta populacdo, o que
direciona a discussdo para aspectos metodoldgicos, também. Antes, porém, serdo
discutidos dados relativos as varidveis de interesse do estudo, desde a caracterizacdo da
amostra em termos sociodemograficos, clinicos, comportamentais e psicossociais das
criangas, até o processo de coping dos cuidadores. De modo integrado a compreenséo do
coping dos cuidadores, sdo discutidos aspectos relacionados a motivagéo, beneficios e
expectativas em relacdo a reabilitacdo auditiva da crianca.

Este estudo, delineado como descritivo e transversal, permitiu compreender
aspectos da experiéncia da reabilitacdo auditiva por dispositivo implantavel, com foco no
coping, sob a perspectiva das criangas com DA e seus cuidadores familiares. A amostra

foi constituida em um Programa de IC e caracterizou quase a totalidade de criancas e
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adolescentes que atendiam aos critérios de inclusdo estabelecidos, e que estavam
frequentando as terapias de reabilitacdo auditiva. A respeito da regularidade da terapia, é
importante considerar que a coleta de dados se deu em 2021, ainda em periodo
pandémico, de modo que as diretrizes governamentais relacionadas a suspensdo de
atendimentos eletivos presenciais, repercutiram sobre o processo de reabilitacdo auditiva
da crianca, em termos de regularidade e modalidade (casos de teleatendimento). N&o
somente a terapia, mas também a vida escolar estava alterada, com a realizacdo de
atividades escolares no ambiente de casa. Inclusive, na amostra desse estudo, uma crianca
ainda ndo havia frequentado a escola nem ido a terapia.

Essa questdo relacionada a repercussdo da pandemia sobre a reabilitacdo auditiva
se faz necessaria, pois incide também sobre o estudo realizado. Isso porque foram
abordados aspectos do enfrentamento de estressores que incluiam o contexto escolar e
terapéutico, beneficios, motivacdo e expectativa em relacdo ao dispositivo implantavel.
Em um contexto pandémico de incertezas, restricdes e riscos a vida, todos esses aspectos,
ainda que particulares as demandas de salde auditiva da crianca, se viram afetados.

Em relacdo as caracteristicas da amostra, o estudo compds uma amostra
distribuida quase que homogeneamente entre meninos e meninas, em sua maioria usuarias
de IC. Neste ponto, € importante destacar que essa caracteristica trouxe uma diferenca em
termos auditivos na amostra, uma vez que a indica¢do para PAAO se faz em uma
condicdo de DA do tipo condutiva bilateral. A perda condutiva é caracterizada como uma
alteracdo na conducdo do som por via aérea, ou seja, quando a estimulacgdo direta por via
Ossea acontece, através do dispositivo, a sensacdo auditiva é imediata, trazendo ganhos
mais rapidos quando comparado ao IC (Catalani, et al., 2021). Para uma das criangas do

estudo, usuéria de PAAO, havia uma condicdo de malformacgédo da orelha externa, o que
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exigiu a exposicdo a outros procedimentos cirurgicos como a cirurgia plastica, para
correcdo da estrutura anatbmica

Falando agora das criangas com IC, as possibilidades de reabilitacdo acontecem
ao encontro das particularidades de cada caso. Dessa forma, trés criangas apresentavam
IC bilateral e outras quatro amplificacdo bimodal, que corresponde ao IC em uma orelha
e 0 AASI na outra. Ao observar o tempo médio de realizacdo da primeira e da segunda
cirurgia de IC observou-se um desvio padréo alto, significando que as primeiras cirurgias
aconteceram em momentos distintos para os participantes, considerando as caracteristicas
individuais, da perda e o desenvolvimento. Considerando estes fatores, as diferentes
categorias de linguagem observadas nessa amostra estdo associadas ndo sO as
caracteristicas da perda, mas também ao tempo de cirurgia, assim como da modalidade
de utilizacdo dos dispositivos auditivos em ambas as orelhas. As variaveis relacionadas
ao processo de reabilitacdo por meio do IC devem ser manejadas considerando as
caracteristicas individuais de cada crianca e dos seus familiares, com o objetivo de
promover a melhor orienta¢do e acompanhamento, de forma que todos tenham as mesmas
possibilidades (Silva, et al., 2020).

Ainda em relacdo as caracteristicas clinicas, a maior propor¢do de causa
desconhecida para a DA pode estar relacionada a ndo identificacdo dos indicadores de
risco para perda auditiva -IRDA, o que estd em consonancia com a realidade demonstrada
por indicadores epidemioldgicos da DA no pais (Pupo, Balieiro, & Figueiredo, 2008;
Walber, et al., 1995; Tabith, Franco, & Berbieri, 1989). Entre as causas conhecidas, a
malformacdo caracterizou duas criancas e, de fato, nos casos de malformacao a DA é uma
comorbidade comumente associada, pois a alteragdo anatémica pode impedir de forma
parcial ou total a passagem da onda sonora por via aérea. No caso da meningite como

causa da DA, sabe-se que a maioria dos casos pode representar a perda a audic¢do, dessa
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forma, os quadros de meningite que evoluem para perda auditiva necessitam de
intervencdo imediata, incluindo a possibilidade de colocacdo de IC simultaneos ou
sequenciais, com fins de aproveitar as estruturas remanescentes antes da ossificagcdo
coclear e proporcionar a reabilitacdo adequada da funcéo auditiva (Brasil, 2014).

Em relacdo as caracteristicas psicossociais, foi possivel conhecer a amostra em
termos de forcas e dificuldades, o que incluiu os indicadores comportamentais da crianca
e de risco psicossocial familiar. Ambas medidas foram obtidas a partir do relato dos
cuidadores familiares, em sua maioria, mées.

Na medida de risco psicossocial familiar foram obtidas classificacdes
predominantes de risco leve e moderado. No risco psicossocial leve (44%), entende-se
que a familia apresenta preocupacdo com a condicdo da crianca, mas tem se mostrado
resiliente; e no risco psicossocial moderado (33%), algumas condicGes preexistentes
podem dificultar a adaptacdo da familia, indicando a necessidade de algum suporte
especifico (Pai et al., 2008). Esse dado se distingue daqueles encontrados em populacéo
de criancas com cancer (Caprini, & Motta, 2017), anemia falciforme (Caprini, & Motta,
2021) e obesidade (da Cunha, et al., 2018), em que as classificacdes de risco moderado e
alto foram a maioria. Entretanto, quando comparados com o risco psicossocial familiar
de criancas com fissura labiopalatina (Ribeiro, 2018), os achados foram similares, assim
como se assemelharam aos dados obtidos nos estudos originais do PAT, em amostras
norte-americanas (Pai et al., 2008).

O rastreio de risco psicossocial tem sido referido como padrdo de cuidado em
algumas condicdes cronicas de saude, como o cancer, pela possibilidade de identificar
areas de maior vulnerabilidade para a familia, capazes de repercutir sobre a adesdo ao
tratamento, e direcionar a intervencédo (Wiener, et al., 2015). No caso dessa pesquisa, 0

dominio “problemas com as criangas” apresentou maior média de risco, indicando uma
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area de maior vulnerabilidade, tal como observado em familias de pré-adolescentes com
fissura labiopalatina (Ribeiro, 2018). Essas condi¢fes imp&dem limites pela privacdo da
audicdo (no caso da DA) ou podem compor quadros de sindrome e de comorbidade, que
afetam aspectos globais do desenvolvimento, incluindo o desenvolvimento psicossocial
da crianca. Por esta razdo, os cuidadores podem perceber maior vulnerabilidade nesse
dominio, o que foi confirmado na percepcao de dificuldades comportamentais, medidas
por escala especifica (SDQ), discutida ainda nesta secao.

O dominio “reacdes de estresse dos pais”, apresentou a segunda maior
vulnerabilidade por dominio para populacdo desse estudo. Estudos indicam que o
desenvolvimento da crianga € um fator condicionante para o surgimento de ansiedade das
mées (Pilarska & Sekula, 2019). No caso de maes de filhos que possuem DA, sdo
observados niveis mais elevados de estresse (Levinger, & Alhuzail, 2018). Essas reacdes
de estresse podem advir da sobrecarga emocional e de cuidados que caracteriza a vida de
cuidadores de criancas com desenvolvimento atipico, especialmente, as maes que tem
assumido os cuidados diretos com a crianca (Ferreira, Xavier, Baldini, Ferreira, Lima, &
Okido, 2020). A importancia do rastreio desses indicadores de estresse se da,
especialmente, pelo risco aumentado de problemas de saude mental em cuidadores de
criancas com DA, este risco ainda é maior quando a crianca apresenta problemas de
comportamento (van Driessche et al., 2014). Outras condic¢@es de satde, como o autismo
(Faro, Santos, Bosa, Wagner, & da Costa Silva, 2019), sindrome congénita (Gama, Silva,
Ferreira, Tavares, & Melo, 2021) e paralisia cerebral (de Moura Souza, et al., 2018),
também associam o estresse parental com a sobrecarga de cuidados. Essa sobrecarga pode
ser ainda maior na auséncia de suporte social, tendo como consequéncia estratégias de

ajustes mais pobres (Calderon, & Greenberg, 1999). No caso desse estudo, a percepgéo
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de suporte social referida pelas maes pode ter amortecido o impacto das reacdes de
estresse, como observado em outros estudos (Lima, & Souza, 2021).

Dois dominios de risco psicossocial alcangaram meédias préximas a 0,50,
recomendando atencdo. Trata-se de “problemas familiares” ¢ “estrutura e recursos da
familia”. Tais dominios indicam que ha presenga de problemas psicossociais
preexistentes em um dos membros da familia, especialmente, pai ou mée; e limitacdo de
recursos, o que pode incluir dificuldades financeiras. Esses fatores de risco contemplam
caracteristicas socioeconémicas e podem ser analisados em relacdo aos dados da
classificacdo da renda média domiciliar. Observou-se que a maioria das familias desse
estudo vive com renda entre R$ 1.748,59 e R$ 3.085,48, e ainda, que uma familia possui
renda média domiciliar de R$ 719,81, reforcando possiveis dificuldades nessa area. Esta
realidade de dificuldade financeira também se fez presente em criancas usuarias de I1C da
Africa do Sul, impactando sobre a manutencdo do dispositivo e a demora entre o
diagnostico e a cirurgia de IC (Bhamjee, et al., 2019). Estes fatos reforcam a necessidade
do apoio do SUS, no transporte, disponibilizacdo das consultas e servigos e, também, na
manutencdo e suporte com relacdo as pecas e funcionamento dos dispositivos, que sédo de

alto custo.

Em consisténcia com os dados de risco psicossocial, que evidenciou maiores
dificuldades relacionadas aos problemas com as criancas, a medida de indicadores
comportamentais mostrou que um pouco mais da metade da amostra foi referida como
clinica (55,5%), na perspectiva de seus cuidadores. Indicadores de problemas
comportamentais também tem sido encontrado na literatura internacional com criancas
com DA (Michael, Attis, & Rayeh, 2019, van Driessche et al., 2014, Theunissen et al.,

2014). Quando se compara criangas escolares usuérias de IC com criangas usuarias de

81



AASI, os indices de problemas sdo menores nos casos de IC (Michael, Attis, & Rayeh,
2019, Theunissen et al., 2014). O tipo de dispositivo utilizado € uma das variaveis que
explica a heterogeneidade do grupo de criancas com DA, e que se soma a outras
caracteristicas, como o tipo de escola e habilidades de linguagem, para explicar a origem
dos problemas comportamentais (Theunissen et al., 2014). Na amostra desse estudo,
apesar dos problemas de comportamento observados, também foram referidos
comportamentos pro-sociais, 0 que significa que as criangas sd@o queridas por outras
pessoas e apresentam comportamentos relacionados a busca pela interacdo e
comunicacdo. A presenca de problemas de comportamento, assim como de
comportamento pro-social na amostra, pode revelar a presenca de risco e prote¢do, 0s
quais devem ser rastreados, detectados e cuidados pelos profissionais que assistem a
crianca, de modo a contribuir para que ela alcance o seu potencial, dentro de suas

particularidades (Theunissen et al., 2014).

O conhecimento sobre as caracteristicas clinicas e psicossociais das criancas
mostrou as particularidades da amostra, especialmente em relacao ao histérico e momento
atual da reabilitacdo auditiva. Do ponto de vista psicossocial, a analise indicou que a
amostra se organizou em grupos que referiram risco psicossocial leve e moderado, com
casos especificos de risco alto, em todos os casos com a percepcdo de suporte social. E
os indicadores comportamentais das criangas, compuseram grupos clinicos e ndo clinicos
para problemas de comportamento, mas a maioria das criancas apresenta comportamento
pré-social.

A partir desse entendimento geral sobre as percepcdes dos cuidadores, realizou-
se a analise sobre como eles enfrentam o0s estressores relacionados ao processo de

reabilitagdo auditiva da crianga, assim como sobre sua motivagdo e expectativas em
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relacdo aos dispositivos implantaveis. Partindo da andlise dos estressores, verificou-se
que as respostas de distribuiram de modo similar nas categorias que abordavam
dificuldades relacionadas a rede de saude auditiva, a comunicacédo e desenvolvimento da
crianca e ao procedimento cirargico. Essa variacdo de estressores representa, em parte, a
complexidade do processo de reabilitacdo, e a caracteristica de perdurar por longo prazo.
No caso do procedimento cirdrgico, apesar de ser pontual e representar 0 acesso aos sons
por meio da implantacdo do dispositivo auditivo, € vivenciado pela familia como um
momento de ansiedade, medo e expectativas sobre “dar certo” (conseguir implantar o
dispositivo) (Murakami, et al., 2001), presente em outras condi¢6es de adoecimento e que
requer procedimentos de preparacdo para cirurgia dirigidos a crianga e aos pais, também
(Broering, & Crepaldi, 2018, Broering, et al., 2018; Broering, & Crepaldi, 2021).

Os demais estressores referidos podem se fazer presentes ao longo de todo o
processo, sendo importante identifica-los para prover a melhor assisténcia e adaptacéo da
familia e da crianca. O acesso ao sistema de saude auditiva foi referido como dificuldade
desde o periodo do diagnéstico da DA até o encaminhamento ao Programa de IC. Uma
vez inseridos no Programa se faz necessaria uma rede de assisténcia ampla para garantir
0 suprimento das demandas envolvidas no deslocamento da familia do municipio de
origem para o centro de tratamento, além do provimento de terapia nos municipios de
origem (Brasil, 2014). O acesso ao servi¢o pode ser ainda mais dificil para as familias
que apresentaram risco psicossocial alvo e clinico, pois sdo indicadores de
vulnerabilidades na estrutura e na presenca de recursos. Além da oferta do servigo, é
importante que o profissional fonoaudidlogo responsével pela reabilitacdo auditiva tenha
conhecimento sobre a tecnologia e sobre as estratégias e possibilidades auditivas a serem
desenvolvidas a partir do uso do dispositivo. (Silva, et al., 2020; Gongalves, & Teixeira,

2019). Tais variaveis se somam aquelas ja referidas na literatura, relacionadas a idade da
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crianca, tipo e tempo de uso do IC, estratégias de codificacdo da fala, tempo de privagédo
e engajamento da familia, para reforcar a complexidade do processo de reabilitacdo

auditiva (Moret, Bevilacqua, & Costa, 2007).

Outro estressor que acompanha o processo de reabilitacdo auditiva da crianca
refere-se ao desenvolvimento auditivo e de linguagem da crianca. Este, é acompanhado
de carga emocional, pois representa toda a expectativa em relacdo a um caminho iniciado
ha algum tempo, a partir do recebimento de um diagnéstico de DA. Isso pode ser visto na
analise das expectativas dos cuidadores que, em sua maioria, referiram a comunicacéo e
o desenvolvimento auditivo, linguistico e geral, com sendo o que elas esperam com 0 uUso
do dispositivo implantavel (Murakami, et al., 2001).

Diante desses estressores, 0s cuidadores tém empregado estratégias de de familias
de coping relacionadas a um desfecho adaptativo e, também, mal adaptativo, tomando
como base o referencial tedrico da TMC (Skinner & Welborn, 1994). A anélise do coping
foi realizada a partir dos dados da Escala de Coping, e permitiu conhecer ainda as reagdes
emocionais diante dos estressor, bem como a percepcdo de ameaca as necessidades
psicoldgicas basicas. As reacbes emocionais medidas pela escala sdo de valéncia negativa
e, para os cuidadores das criancas e adolescentes desse estudo, a tristeza e 0 medo
alcancaram as maiores médias. Tais reacfes emocionais sdo comumente referidas em
estudos com foco na vivéncia da familia de criancas com algum tipo de deficiéncia
(Pintanel, Gomes, & Xavier, 2013; Crisostomo, da Silva, & dos Santos, 2019) e, também
nos estudos especificos com criangas com DA (Yamada, Moretti, Prado, & Bevilacqua,
2014). Dados os estressores referidos, as reacdes emocionais de valéncia negativa podem
ser esperadas em diferentes momentos do processo de reabilitacdo, podendo informar

para o individuo a presenca de uma ameaca ou desafio as suas necessidades, bem como
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acionar o engajamento do individuo em respostas de coping para 0 manejo do estressor
(Zimmer-Gembeck, Lees, Bradley, & Skinner, 2009).

Apesar da presenca de reacdes emocionais de valéncia negativa, as necessidades
psicolégicas bésicas de competéncia, relacionamento e autonomia parecem estar
protegidas para esses cuidadores, considerando que apresentaram médias de respostas
altas. Alem disso, podem sugerir que a presenca dos estressores tem sido avaliada como
um desafio as suas necessidades psicoldgicas basicas, mais do que uma ameaca. Dentro
do modelo tedrico da TMC isso pode explicar a média maior de estratégias da familia de
coping de desafio, com provavel desfecho adaptativo. Para os cuidadores de criangcas com
DA, as estratégias de coping adaptativas mais referidas foram “busca de informagdo” e
“resolucao de problemas”.

Mesmo adotando outro referencial teoérico, estudos encontraram estratégias
adaptativas em cuidadores de criancas usuarias de IC (Brand, Zaidman-Zait, & Most,
2018, Levinger & Alhuzail, 2018). Tais estudos encontraram rela¢fes positivas entre
estratégias de busca de suporte social e de ressignificacdo e a qualidade de vida dos
cuidadores (Levinger & Alhuzail, 2018); e entre aceitacdo, percepc¢do de autoeficacia e
apoio social, e o envolvimento dos cuidadores no processo de reabilitacdo (Brand et al.,
2018). Os dois estudos referiram o suporte social como fator relacionado com desfechos
adaptativos. Os cuidadores desse estudo também referiram busca de suporte na medida
de coping (M = 3,33), 0 que parece ser possivel dentro do contexto psicossocial familiar
(medido pelo PAT), uma vez que todos referiram pelo menos uma fonte de ajuda para
cada demanda de cuidado com a crianca.

As familias de coping relacionadas a percepcéo do estressor como uma ameacga e,
por sua vez, com provavel desfecho mal adaptativo foram menos referidas, com média

inferior a 2. A excecdo foram as familias de coping “desamparo” (M = 2,44) e a
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“oposi¢ao” (M = 2,33). Estudos que utilizaram a Escala de Coping em outras condigdes
de satde, como o cancer, também verificaram médias maiores de oposicao (Pagung,
2016). Pela TMC, a oposicao esta relacionada com a remocao de obstaculos, por meio de
agressdo, culpar os outros e projecdo (Skinner et al., 2003). Na Escala de Coping, a
oposicao ¢ avaliada pela resposta ao item “Quanto vocé BRIGA (discute) para mudar a
situagdo?”, ¢ pode ser percebida pelos cuidadores como parte das acdes de engajamento
na resolucéo do problema, especialmente, quando se trata de acesso aos melhores recursos
humanos e materiais para assisténcia a crianca. De fato, a literatura refere a dificuldade
na viabilizacdo integral do acesso aos direitos, fazendo com que os individuos se
mobilizem por meios judiciais para ter acesso ao direito garantido por lei (Pereira, Lopes,
& Mesquita, 2019).

J4 em relacdo ao “desamparo”, que denota limites no processo adaptativo, uma
vez que a exaustdo e interferéncia cognitiva dificultam a coordenacédo entre as a¢des do
individuo e as contingéncias do meio (Skinner et al., 2003). O longo caminho da
reabilitacdo auditiva, as duvidas em relacdo aos desfechos, expectativas a cada nova
avaliacdo podem ser acompanhadas de pensamentos que levam a essa confusao cognitiva,
mas para essa amostra outros recursos de coping tém sido acionados, de modo a preservar
a sua adaptacdo. Um exemplo da disponibilidade de recursos de coping pode ser visto no
predominio de familias adaptativas, medidas pela Escala de Coping, mas também foi
verificado no relato dos cuidadores em resposta aberta a questdo sobre como lidam com
0s estressores. A andlise qualitativa mostrou a presenca de estratégias relacionadas a
religiosidade. Estratégias que referem o apoio na religiosidade também foram
encontradas em outro estudo relacionado ao enfrentamento dos cuidadores de criancas
com DA (Daud, Noor, Yusoff, Abd Rahman, & Zakaria, 2013). E possivel que o

desamparo acione outras estratégias, como a busca do suporte em Deus, especialmente
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em situacdes dificeis. A busca pela religiosidade reflete uma pratica social que se faz
presente por meio de distintas doutrinas, em se desenvolve uma relacdo pessoal com
Deus; e esta relagdo pode ser condicdo facilitadora para recuperacdo da salde e
enfrentamento de doencas cronicas (de Lima, Silva & Enumo, 2017).

Os recursos de enfrentamento apresentados pelos cuidadores, em sua maioria,
adaptativos, mesmo na presenca de estressores significativos, pode contribuir para a alta
motivacao e satisfacdo referida por eles em relacdo processo de reabilitagdo do seu filho
por meio do IC e da PAAO (Almeida, Ribas, & Ataide, 2017). O questionamento sobre a
motivacao e satisfacdo foi acompanhado de possiveis fatores que ajudariam a aumentar
os niveis referidos. Os cuidadores referiram novamente aspectos relacionados as
dificuldades, como caracteristicas do sistema de atencdo a salde auditiva e 0
desenvolvimento da fala e da linguagem das criancas. Além disso, foi feita a referéncia a
possibilidade de oferta de um grupo de cuidadores como possibilidade de aumentar ainda
mais a motivacdo de um dos cuidadores. Apesar de se constituir uma demanda particular,
héa consisténcia com a modalidade de assisténcia multidisciplinar em outros programas de
IC e outras condi¢Oes de saude, ja referidas em outros estudos (Roberts, Sands, Gannoni,

& Marciano, 2015; Anmyr, Larsson, & Olsson, 2016; Vieira, Dupas, & Chiari, 2018).

A andlise dos dados obtidos diretamente com a crianca seguird o formato da
apresentacdo dos resultados, de modo que a primeira parte direcionard questdes
metodoldgicas relacionadas ao instrumento elaborado para a pesquisa; em seguida, sdo
discutidos os dados sobre os estressores e reacdes emocionais das criangas. No que diz
respeito aos aspectos metodoldgicos do instrumento, entende-se que os dados obtidos sdo
preliminares e tem importante contribuicdo na proposigédo de estudos futuros, com fins de
obter evidéncias de validade junto as criancas com DA, usuarias de IC e PAAO. A

despeito disso, foi possivel verificar alguns indicadores de adequagdo em relagdo ao
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conteudo, as ilustracdes, capacidade do instrumento de gerar relatos espontaneos e de
motivar a crianca.

Em relacdo a adequacédo do contetido, o instrumento foi proposto com o objetivo
de retratar possiveis estressores no cotidiano da reabilitacdo auditiva por dispositivos
implantaveis. Para tanto, se apoiou na literatura da area e, também, na experiéncia da
pesquisadora como fonoaudidloga no Programa de IC. Entretanto, uma das situacfes
propostas para representar um estressor “Crianga aguardando a terapia para reabilitacao
auditiva” (Situacdo 3 [S3]) ndo pareceu ser um estressor para as criangas deste estudo.
De fato, a terapia se coloca como suporte para alcancar os resultados esperados (Bhamjee
et al., 2019), o que se caracteriza como uma acdo instrumental para a resolucdo do
problema, mas considerou-se que a sua frequéncia e intensidade poderia agregar uma
percepcao de estressor para a crianca. Talvez o impacto maior seja para o cuidador, pela
sobrecarga, uma vez que a recomendacao de terapia a0 menos duas vezes por semana nas
diretrizes do IC (Brasil, 2014), se soma as demais demandas de cuidado consigo mesmo
e com os demais membros da familia.

A elaboracdo do instrumento com ilustracdes pareceu favorecer a interagdo com
a crianca, e teve como base estudos anteriores que utilizaram o recurso grafico para
acessar o repertorio de enfrentamento de criangcas com cancer (Motta & Enumo, 2004) e
o0 coping infantil no contexto do divorcio parental (Roseiro, Paula, & Mancini, 2020). No
geral, as criancas deste estudo demonstraram compreender o que estava representado na
ilustracdo, bem como compreenderam a forma de emissdo da resposta e se utilizaram dela
para expressar suas emogdes. Neste caso, esta se falando do apoio visual para o registro
da resposta em uma escala Likert. O instrumento utilizou a ilustracdo de uma rampa, de
forma que a 0 aumento da frequéncia de ocorréncia estaria relacionado ao aumento do

tamanho do icone utilizado na ilustragdo. O apoio visual também foi utilizado para o
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registro das emocdes e se baseou em pesquisas anteriores que referiram dificuldade de
criancas com DA para identificar suas proprias emocdes basicas e os fatores relacionados
as emocdes de valéncia oposta, como feliz e triste (Rieffe, 2012). No geral, verificou-se
que a presenca de ilustragdes trouxe mais proximidade entre a situacdo estressora e a
vivéncia dos participantes. A excecdo foi a crianca 7, que ndo conseguiu identificar as
situaces ilustradas. Aspectos desenvolvimentais e de suas caracteristicas clinicas podem
explicar esse desempenho, pois trata-se de uma criangca de seis anos, que nao tinha
vivéncia de situacdes relacionadas ao ambiente escolar, pois ndo havia frequentado a
escola devido a pandemia da covid-19.

Os aspectos relacionados ao engajamento e motivacdo da crianca, que foi
observado na maior parte da amostra parece ter sido favorecido pela caracteristica ludica
do instrumento, bem como por direcionar a atencdo para a crianca. Neste ponto, o
engajamento também foi observado nos cuidadores, que se interessavam em saber como
seus filhos se sentiam diante de situacdes relacionadas a DA e reabilitacdo. Apesar da
abordagem direta a crianca se caracterizar como algo positivo e recomendado (Campos-
Ramos, & Barbato, 2014; Cruz, 2008) representa um desafio ainda maior para criangas
com DA, usuarias de dispositivos implantaveis, em diferentes etapas do processo de
reabilitacdo e apresentando categorias de linguagem. O desenvolvimento da linguagem
abarca possibilidades relacionadas ao estado emocional e comportamental, contribuindo
para construcdo de opinides, resolucdo de problemas pessoais, compreensao de crencas,
ideias e desejos (Stivanin, Scheuer, & Assumpcao, 2008).

A motivacgdo também se fez presente pela expresséo de fala espontanea. A analise
dos dados separou essa categoria de capacidade de estimular relatos espontaneos para

destacar a amplitude do instrumento na forma com que foi proposto. Os relatos
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espontaneos permitiram identificar outros possiveis estressores a serem incorporados em
novas situacoes, como o “medo da bateria acabar” e a “presenca de ruido no ambiente”.
No geral, a andlise preliminar de adequacdo do instrumento recomenda ajustes
para estudos futuros, como a inclusdo de uma situacdo-teste antes das situacdes de
avaliacdo propriamente ditas. Ainda que a pesquisa nao tenha um enfoque metodoldgico,
a andlise da aplicacdo do instrumento em uma amostra-alvo sugeriu ajustes relacionados
ao conteldo das ilustracdes e forma de aplicacdo. Em diretrizes de elaboracdo de testes,
esta € uma etapa comumente realizada com uma amostra-piloto, previamente, a coleta de
dados final (Pacino, 2015). Em termos do contetdo, considerando que a percepcdo do
estressor depende da avaliacdo que o individuo faz da situacéo, sugere-se que as situacdes
sejam apresentadas sem a qualidade prévia de ser estressora ou ndo, o que permitiria uma
melhor compreensdo da percepcdo da crianca/adolescente sobre outros aspectos do
processo de reabilitacdo e, também de outras situacdes cotidianas. Sugere-se, com base
nos relatos espontaneos de criangas e cuidadores, a proposicdo de novas ilustracoes,
representando o medo da bateria acabar e a presenca de ruido no ambiente. Por fim,
considera-se que instrumento proposto se apresenta como um material inovador na area
do coping de criancas e adolescentes com dispositivos auditivos implantaveis, devendo

ser foco de novos trabalhos com fins de aprimoramento e validacéo.

Como parte do objetivo principal desse estudo, foi proposto compreender o coping
na perspectiva da crianga. Tomando como base a TMC, buscou-se conhecer componentes
do processo do coping, 0 que incluiu as reacGes emocionais e estratégias de coping, a
partir de situacGes que buscavam representar estressores para as criancas. No geral,
verificou-se que nem todas as situagdes descritas representam a vivéncia de todas as

criangas. Mesmo assim, elas evocaram a participagéo da crianca, levando-a a refletir sobre
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aspectos do seu desenvolvimento socioemocional, como a autopercepc¢do, além de
favorecer a expressao de outros estressores. Este foi 0 caso do ambiente escolar, que foi
apresentado em duas situacfes: isolamento por pares e bullying. Para duas criancas do
estudo, 0 ambiente escolar suscitou estressores relacionados ao ruido e a interagcdo com o
professor. Tais estressores encontram apoio na literatura, com estudos que indicaram
dificuldades de adolescentes, usuarios de IC, com o ambiente da sala de aula (Andersson,
Melin, Lindberg, & Scott, 1995; Rich, Levinger, Werner & Adelman, 2013; Zaidman-
Zait, & Dotan, 2017). Outros estudos especificam que as dificuldades passam pela
acustica das salas, a presenca de ruido e, também pelas questdes de relacionamento e
formacdo do professor (Andersson, Melin, Lindberg, & Scott, 1995; Zaidman-Zait, &
Dotan, 2017; Bhamijee, et al, 2019).

As reacdes emocionais diante de estressores percebidos se caracterizaram,
principalmente, pela tristeza, que foi referida em trés situacdes. Ao referir a emocao
apresentada, a crianca expressa o sentimento gerado diante daquela situacao negativa. A
tristeza esta presente em outros estudos que utilizaram a TMC frente a situacdes
estressoras para criancas (Motta, Perosa, Barros, Silveira, Lima, Carnier, & Caprini,
2015; Victorio, Andrade, da Silva, de Lara Machado, & Enumo, 2019; Roseiro, Paula, &
Mancini, 2020).

Ainda em relacdo as emocdes, na situacao que representava a crianca aguardando
a terapia para reabilitacdo auditiva, as criancas referiram felicidade. Este dado reforca a
constatacdo de que este ndo é um estressor, além de indicar uma vinculagdo positiva da
crianga com 0 espaco terapéutico. A construcdo do vinculo com a terapia precede a
realizacdo da terapia semanal, e esté relacionado ao entendimento do processo desde as

primeiras consultas para avaliagéo inicial (Novaes, Mendes, 2009).
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Em relacéo as estratégias de coping, buscou-se identificar acdes que denotavam a
presenca de um recurso para o enfrentamento, mas houve limitagdo no aprofundamento
das respostas, dada a categoria de linguagem que caracterizava as criangas. Com isso,
pode-se dizer que foram obtidos comportamentos de coping. Estes, em sua maioria,
relacionados as familias de coping adaptativas. Na Situacdo 1, em que comportamento de
obedecer ao cuidador diante do comando de se manter com o aparelho, pode denotar
aceitacdo (Skinner et al., 2003), mas que precisa do outro, ainda como corregulador do
comportamento de adesdo da crianca, que € manter o dispositivo na orelha. A
corregulacdo mediada pelo apoio de outra pessoa, como o cuidador principal, €
importante, pois colabora com o desenvolvimento da crianca. A crianca utiliza do
desenvolvimento motor, emocional e cognitivo em contextos que englobam o ambiente,
a familia, a cultura, e alguns fatores podem influenciar diretamente 0s processos
regulatdrios, como o barulho, complexidade visual, mudanca de cuidadores, a diversidade
de arranjos sem consisténcia no tempo (Wachs & Evans, 2010; Linhares, & Martins,
2015). Dessa forma, o apoio do cuidador principal pode auxiliar na utilizacdo do
dispositivo auditivo da crianca, considerando que a utilizacdo do dispositivo €
fundamental para permitir 0 acesso aos sons.

Na situacdo de isolamento dos seus pares no ambiente escolar, verificou-se que o
significado da cena para uma crianga remeteu ao estressor “ruido”, de modo que o
afastamento dos pares na escola tinha a funcionalidade de evitar a exposicao ao ruido. De
fato, no caso de criangas com DA, usuarias de dispositivos auditivos, o ruido pode ser
perturbador, considerando que diferentes fontes de som no mesmo ambiente podem
influenciar nas habilidades auditivas que ainda ndo foram adquiridas ou naquelas
previamente estabelecidas, podendo gerar confusdo e ndo compreensdo da informacao

passada (Andersson, Melin, Lindberg, & Scott, 1995, Rich, Levinger, Werner, &
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Adelman, 2013, Zaidman-Zait, & Dotan, 2017). Nesse caso, a identificacdo do real
estressor para a crianca foi fundamental para entender o seu comportamento. Além disso,
sinaliza que os ajustes a serem feitos envolvem também o ambiente, que deve prover
espacos apropriados para a interacdo social e lazer de criancas com DA, usuérias de
dispositivos implantaveis.

Para outra crianca, houve percepcéo de isolamento por parte dos pares, de modo
que a crianga busca suporte social junto ao cuidador. A busca de suporte social nesses
casos pode auxiliar na situacdo estressora pela qual a crianca esta passando. Dessa forma,
0 apoio mediado pela ajuda de outra pessoa, como o cuidador principal, pode favorecer o
desenvolvimento de habilidades comunicativas e de resolucdo de problemas. E preciso
atencdo e acompanhamento desses processos, para que a crianga se desenvolva a partir
da corregulacéo pelo familiar (Linhares, & Martins, 2015).

Na situacdo em que a crianca € alvo de riso por outras crian¢as, apenas uma
crianca referiu se privar da informacdo auditiva para ndo entrar em um conflito. Ainda
que adaptativa por evitar o conflito, pode levar a um comportamento de ndo adeséo e
repercutir sobre o0s beneficios possiveis para o desenvolvimento da linguagem e audicao
da crianca (Moret, Bevilacqua, & Costa, 2007). Nessa mesma situacdo, maes de outras
criancas interferiram na resposta dos filhos, relatando a intervencdo nos ambientes e nas
relacBes, quando situacdes de bullying se fazem presentes. Este fato pode estar associado
a busca de suporte dos filhos, mas também a ideia de que a DA implica na ndo capacidade
para conquistar a independéncia. Estes fatos podem ser interpretados pela crianga como
falta de capacidade, dificultando a forma de lidar com a frustragcdo e interferindo na
construcdo de estratégias individuais para solucdo de problemas (Demetrio, 2005).

Por fim, para escolha do caso "a histéria de C9", foram levados em consideracoes

os resultados individuais de cada crianca, e essa historia foi escolhida por contemplar
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diferentes variaveis que se relacionaram ao processo. A meningite como causa da DA
pode trazer grandes limitacBes para o processo de reabilitacdo. E importante considerar
que C9 (menino, 10 anos) ja havia adquirido os elementos da lingua quando adquiriu a
doenca, portanto, caracterizou-se como perda pés lingual. A presenca dos elementos da
lingua previamente adquiridos traz uma fluéncia e organizacdo da fala diferente das
criancas que tiveram a perda ao nascimento. A necessidade de intervencdo no tempo
correto acontece pela possibilidade de ossificacdo dos canais semicirculares da cdclea, o
local em que é inserido o feixe de eletrodos. Mesmo com a realizacdo da cirurgia ainda
existe a possibilidade de a ossificacdo acontecer sobre os eletrodos, atrapalhando a
transmissdo do sinal para o nervo auditivo. Nesse caso, a intervencdo apropriada foi
realizada no tempo correto, e as variaveis psicossociais (risco clinico), e indicadores de
problemas de comportamento, com escores mais altos nos dominios “sintomas
emocionais” e “problemas de conduta”, indicam a necessidade de atengao nas praticas
direcionadas a essa familia. O relato da mae traz mensagens conflitantes sobre as
expectativas com relacdo a reabilitacdo do filho, principalmente no desenvolvimento da
fala. A anélise destes fatores somados aos resultados psicossociais e as percepc¢des da
crianca permitem compreender de maneira ampla os comportamentos e necessidades.
Esses dados auxiliam na abordagem multidisciplinar, de forma que cada caso analisado

de forma individual, pode promover discussdes e direcionamentos mais apropriados.
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5 CONCLUSAO

Conclui-se que o conhecimento sobre as caracteristicas clinicas e psicossociais
das criancas mostrou as particularidades da amostra, especialmente em relacdo ao
histérico e momento atual da reabilitacdo auditiva. Do ponto de vista psicossocial, a
analise indicou que a amostra se organizou em grupos que referiram risco psicossocial
leve e moderado, com casos especificos de risco alto. Para todas as familias ha percepcao
de suporte social. E os indicadores comportamentais das criangas, compuseram grupos
clinicos e ndo clinicos para problemas de comportamento. A despeito disso, destaca-se
gue a maioria das criancas apresenta comportamento pré-social. Para os cuidadores,
algumas dificuldades sdo percebidas, com destaque para o procedimento cirdrgico, 0
acesso ao servico e a comunicacdo com o filho(a). Ainda para os cuidadores, os filhos
também encontram dificuldades no processo, como 0 manejo do dispositivo; além de
dificuldades relacionadas a cirurgia e comunicagdo. Os cuidadores referiram também seu
processo de coping, com predominio de estratégias relacionadas a um desfecho
adaptativo. As criancas também puderam expressar suas emocdes diante de situacdes
cotidianas para algumas delas, e puderam referir comportamentos indicativos de um
coping adaptativo.

O alcance desses resultados deve ser compreendido dentro das limitacbes que a
pesquisa apresentou. A comecar pelo tamanho da amostra que impediu a verificacdo de
associacOes entre as variaveis do estudo. Mesmo ampliando o critério de inclusdo para
criangas usuarias de PAAO, ndo foi suficiente alcangar um tamanho amostral suficiente,
além de trazer uma variavel clinica importante por se tratar de uma condi¢do em que 0s
beneficios sdo mais brevemente observados. A outra limitagdo diz respeito a coleta de
dados junto as criancas, que utilizou um instrumento especialmente elaborado, mas que

ndo foi possivel realizar estudo piloto dada as condi¢6es de raridade da populagéo dentro
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dos critérios estabelecidos e o proprio contexto de pandemia. Buscou-se obter alguns
indicadores de adequacdo do instrumento proposto, mas entende-se que sdo dados
preliminares.

A pesquisa trouxe contribuicbes para a interface de areas: Psicologia e
Fonoaudiologia, alcancando uma visao integral do processo de reabilitacdo auditiva.
Destaca-se a contribuicdo do estudo pela obtencao de dados sobre o coping de cuidadores
e de criancas, a partir de um modelo tedrico de base desenvolvimentista, e da
consideracdo de varidveis da crianca e do contexto para ampliar a compreensdo do
processo de adaptacdo da crianca e da familia as demandas da reabilitacdo auditiva por
meio de dispositivos implantaveis. Além disso, a obtencédo do autorrelato da crianca sobre
sua vivéncia, em termos de estressores, emocdes e coping contribui para diminuir a lacuna
na area, uma vez que os dados sobre a crianga sao usualmente obtidos pelo relato de seus
cuidadores. Os achados representam contribuicdo para a pratica do profissional de
fonoaudiologia que atua na assisténcia a crianca/adolescente usuéria de dispositivo
implantavel, especialmente pela ferramenta proposta, de carater inovador. Entende-se que
ela permite o estimulo a linguagem, ndo s6 nos aspectos de producéo de fala, mas também
em seus aspectos de expressao emocional e de pensamento, o que integra uma visdo do
desenvolvimento também no dominio socioemocional, e amplia o potencial que a crianca

podera alcancar, a partir da reabilitacdo auditiva.
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7 APENDICES

APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esglarecido
UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESPIRITO SANTO

CENTRO DE CIENCIAS HUMANAS E NATURAIS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Estressores ecoping de criancas e adolescentes usuarios de implante
coclear e seus cuidadores.

Pesquisadoras responsaveis: Lara Sessa Campos (Mestranda do PPGP), Dra.
Alessandra Brunoro Motta (Professora Orientadora).

Este documento que vocé estd lendo é chamado de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Ele contém explicacdes sobre a pesquisa que 0 menor sob sua
responsabilidade esta sendo convidado a participar. Antes de decidir se deseja autorizar
a participacdo (de livre e espontanea vontade) vocé devera ler e compreender todo o
conteddo, e caso surjam davidas podera esclarecé-las diretamente com a pesquisadora por
meio dos telefones disponiveis logo abaixo. Ao final da leitura, caso decida participar,
VOceé serd solicitado a assinar este termo de consentimento e receberd uma via do mesmo.
A equipe deste estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante
e ap6s o estudo), bastando entrar em contato pelos telefones disponibilizados. Sua
participacao é voluntéria, o que significa que vocé podera aceitar participar ou ndo, e caso
aceite vocé tem liberdade de desistir de participar a qualquer momento, retirando seu
consentimento, sem que isso lhe traga nenhum prejuizo ou penalidade, bastando para isso
entrar em contato com um dos pesquisadores responsaveis.

Telefone para contato - Pesquisadora Lara: (28) 9 99912-8840.

Telefone para contato - Programa de Pds Graduacdo em Psicologia — (27) 4009- 2501
Caso queira fazer alguma dendncia ou ocorra algum problema vocé podera procurar o
comité de ética através dos contatos abaixo informados.

Comité de Etica em Pesquisa — CEP — Goiabeiras - (27) 3145-9820. Endereco do Comité
de Etica: Av. Fernando Ferrari, 514 — Campus Universitario, sala 07 do Prédio
Administrativo do CCHN, Goiabeiras, Vitéria - ES, CEP 29.075- 910. E-mail:
aroeiraka@hotmail.com e cep.goiabeiras@gmail.com.

Comité de Etica e Pesquisa do HUCAM / UFES pelo telefone (27) 3335- 7092 ou
pelo correio, atraves do seguinte enderego: HUCAM Av. Mal. Campos, 1355 - Santos
Dumont, Vitdria - ES, 29041-295, Vitoria-ES.
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1. Objetivo da pesquisa: Vocé é convidado a participar desta pesquisa, que tem como
objetivo geral descrever e investigar as estratégias de coping de criancas e
adolescentesusuarias de implante coclear., na faixa etaria de 6 a 12 anos de idade. Ela esta
sendo realizada por pesquisadoras do Programa de P0Os-Graduacdo em Psicologia da
Universidade Federal do Espirito Santo - campus de Goiabeiras, Vitoria, Espirito Santo.

2. Participantes da pesquisa: Participardo da pesquisa 15 criancas e adolescentes com
deficiéncia auditiva, usuarias de implante coclear (IC), com faixa etéaria entre 6 e 9 anos e
seus familiares cuidadores responsaveis.

3. Envolvimento na pesquisa: Neste estudo, vocé participara respondendo questionarios
que serdo aplicados pela pesquisadora para registro de caracteristicas clinicas e
sociodemogréficas, de comportamento das criancas/adolescentes e estratégias de coping. As
criangas/ adolescentes responderdo a um instrumento sobre coping e esse momento sera
gravado para analise posterior das pesquisadoras. A gravacdo de audio e video da interacdo
com a crianca se deve ao fato de considerar possiveis expressdes e respostas considerando a
dificuldade de comunicagdo que pode existir nessa populagcdo, sendo respeitados 0s
momentos de cansaco e desconforto da crianca. VVocé tem liberdade de se recusar a participar,
sem qualquer prejuizo. Sempre que desejar, poderd solicitar mais informagdes sobre a
pesquisa nos enderecos de e-mail e telefones indicados no presente termo.

4. Riscos e desconforto: A participacdo nesta pesquisa ndo traz complicagdes legais. Os
procedimentos adotados aqui obedecem aos critérios da ética na pesquisa com seres humanos,
conforme as Resolucdes n°® 466/12 e n° 510/16 do Conselho Nacional de Saude. Com a
participacdo nesta pesquisa, prevemos risco minimo de desconforto durante a entrevista,
manifestado por vergonha ou mesmo dificuldade em responder determinadas questdes.
Diante disso, ressaltamos que tal possivel desconforto pode ser minimizado com a desisténcia
da participacao ou realizacdo de pausa para retomada em outro momento.
5. Confidencialidade: Todas as informacBes coletadas neste estudo sdo estritamente
confidenciais. Os questionarios e instrumento de coping para criangas e adolescentes serao
identificadas com um nome ficticio e ndo com o nome verdadeiro do participante. Somente
as pesquisadoras terdo conhecimento dos dados e video (audios e imagem) obtidos no estudo.
Os dados de video (audio e imagem) serdo utilizados somente para analise dos pesquisadores
e logo apos analise serdo descartados. Os resultados da pesquisa serdo divulgados em
congressos e periodicos (revistas) especializados, contribuindo para a ampliacdo do
conhecimento a respeito do tema investigado, mas de modo que seja garantido o completo
sigilo de informacgdes coletadas que possam identificar os participantes.
6. Beneficios: Esperamos que as informacdes coletadas contribuam para trazer beneficios
para as criancas e adolescentes usuarias de implante coclear, assim como para 0S seus
familiares cuidadores e contribuir para novas praticas de atendimento no programa e entre a
equipe multiprofissional como producéo de material técnico a ser gerado.
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7. Pagamento: Vocé ndo receberd nenhum tipo de gratificacdo financeira pela sua
participacao.

8. Ressarcimento: Caso haja despesa para participar da pesquisa 0 participante tera
direito ao ressarcimento.

9. Indenizacdo: O participante tem direito a buscar indenizacdo caso ele sofra algum
dano decorrente exclusivamente da pesquisa.

ApoGs estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para
participar desta pesquisa.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , declaro que fui

devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora sobre a pesquisa “Estressores ¢
coping de criangas e adolescentes usuarios de implante coclear e seus cuidadores” dos
procedimentos nela envolvidos, assim como dos possiveis riscos e beneficios decorrentes
de minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
momento, sem que isso me traga prejuizo ou penalidade. Recebi uma via deste termo
rubricada em todas as paginas por mim e pelo pesquisador responsavel. Assim, expresso

livremente meu consentimento para participar deste estudo.

Assinatura do participante

Assinaturas das pesquisadoras responsaveis pela pesquisa

Local e data , / /
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APENDICE B - Termo de Assentimento

TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Estressores e coping de
criancas e adolescentes usuarios de implante coclear e seus cuidadores”. Seus pais
permitiram que vocé participe. Queremos conhecer atraves da utilizagdo de imagens com
situacbes que possivelmente acontecem com VOCé, quais Sa0 Seus pensamentos e seus
sentimentos sobre a deficiéncia auditiva e o implante coclear. As criangas que iréo
participar dessa pesquisa tém entre 6 e 12 anos de idade. VVocé ndo precisa participar da
pesquisa se ndo quiser, € um direito seu ndo terd nenhum problema se desistir. A pesquisa
sera feita aqui no Nucleo da Audicdo, em dias que vocé ja participa da terapia para
reabilitacdo auditiva. A participacao € considerada segura, e vocé pode parar se sentir-se
cansado ou indisposto. N&o falaremos para outras pessoas que Vocé esta participando da
pesquisa, nem daremos a estranhos as informac6es que vocé nos der. Os resultados da
pesquisa vdo ser publicados, mas sem identificar o seu nome. Se vocé tiver alguma
duvida, vocé pode me perguntar ou entrar em contato pelo telefone (28) 9 99912-8840.

Eu aceito participar da pesquisa
“Estressores e coping de criancas e adolescentes usuarios de implante coclear e seus
cuidadores”, que tem o objetivo verificar e descrever como criangas usuarias de IC e
seus familiares cuidadores lidam com os estressores relacionados ao processo de
reabilitagdo auditiva. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.
Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer
“nao” e desistir que ninguém vai ficar chateado e/ou bravo. Os pesquisadores tiraram
minhas ddvidas e conversaram com 0S meus responsaveis. Recebi uma via deste termo
de assentimento, que foi lido comigo e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do participante

Assinaturas das pesquisadoras responsaveis pela pesquisa

Local e data , / /
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APENDICE C - Instrumento de rastreio de risco psicossocial — PAT®

PATATT

L ASEESSNENT TOOL

PsycHosoCIAL ASSESSMENT TOOL® [INSTRUMENTO DE AVALIAGAD PSICOSSOCIAL)
{Versao adaptada para todas as escolaridades — todas as idades — versio geral)

Informagdes Sobre a Crianga (paciente):

Mome completo: Drata de hoje:

Sexo: O Masculino / Menino

Dat.'a._d-e O Femining f Menina
nascimento:
Dia 1= Ano
Diagnostico (nome da doenca): Data do diagndstico:
Raca/Cor: O Branca COPreta CParda Z Amarela C Indigena C Mo desejo declarar
Informagdes sobre voce:
Grau de parentesco com o pacients: 0 Mae/pai biologico C Madrasta/Padrasto 0 Pai adotivo / Ma3e adotiva T AvilAvd
OTiaf Tw O Tutor O Qutre Parente (Qual?):

Seu papel com a crianca: 0 Principal cuidador (diario) O Cuidador secundario O Cuida de vez em quando
0 Qutro (Qual?)

Sobre o(s) cuidador(es) principal(ais) se vocé ndo for o principal cuidader, por favor dé o maximo de informagdes que souber):

Idade do principal cuidador{es): O Abaixo de 21 anos de idade: O 21 anos ou acima
C Um com mais de 21 anos e outro com menos de 21 anos

O Mao Frequentou a Escola

O Ensino Fundamental Incompleto
O Ensino Fundamental Completo

[ Ensinc Médiof Técnico Incompleto
O Ensinc Médiof Técnico Completo
O Ensino Supenor Incompleto

O Ensino Supenor Completo

Pos graduacio Incompleta
Pos graduago Completa
Mestrado Incompleto
Mestrado Completo
Doutorado Incompleto
Doutorado Completo

Escolaridade do(s) Cuidadores)
principal{ais):

Estado civil do(s) cuidador{es) principal(ais): 0 Solteiro 0 Casado O Relacdo estavel O Separado / Divorciado O Vidvo
[] outro (Qual?)

Alguém na casa da Crianga esta gravida ou pensande em adotar uma crianga? O Sim O Nao O Mo =ei

1. Pessoas que vivem na casa da crianga: (inclua vocé — caso more na mesma casa — oubas criangas e adultos )

Mome complets Idade Parentesco Mome completo Idade Parentesco

Permizsion o use the PAT ks granted o Universidade Federal do Espirtio Santo - URES, by the Center for Healihcane Delvery Sdence.
Permizsion |s nor-ransfsrahie PAT_ALL LITERACY_ALL AGES version © X0H & Canter for Heafhcare Delvery Sclence . Al Rights Reserved. 0292019

126




APENDICE D- Questionario de dados clinicos e do histérico do diagndstico e

reabilitacéo

Questionario de dados clinicos e do histérico do diagndstico e reabilitacdo®

Nome: Idade:

Data de nascimento: [/

Sexo: () Masculino () Feminino

Escolaridade: Procedéncia:

Responsavel:

1- Tipo de perda auditiva:

2- Grau da perda (média tritonal):

3- Uni ou bilateral:

4- Causa da deficiéncia auditiva:

5- Ha presenca de outra deficiéncia? () Sim. Qual? () Naéo
6- Idade do diagnéstico:

7- Dispositivos utilizados para reabilitacdo auditiva

a. AASI: () Sim () Nao

Periodo:

b. Implante: () Sim () Né&o

Periodo:
8- A crianca é oralizada? () Sim ( ) Néo
9- A crianca utiliza Libras? () Sim () Naéo

10- Outros atendimentos:

11-  Outras informag@es relevantes sobre o diagnostico e a reabilitacdo:

5 Disponibilizada a primeira pagina, pois, o instrumento s6 é disponibilizado mediante autorizacéo.
® protocolo elaborado para o Programa de Implante Coclear, Nucleo de Audi¢cdo, HUCAM/UFES.
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APENDICE E- Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ)

Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ-Por)

Imstrupdes: Por favor, em cads item margque com uma crur o quadrado que melhor descreva a cranga. Responda a todas as
perguntas da melbor mareira possivel, mesmo gue vocé ndo tenha cereza abseluta ou se a pergunta lhe parecer estranha. Dé suas
resposias com base no comporiamento da ciianga nos Albmos sews meses ou durante o ano escolar em curso.

T I T S Masculmo/Femining

Data de Nascimento ...

Nlais ou menos
False  verdwdeirn  Verdadeirs

Tem consderagdo pelos sentimenios de oubns pessos

Mo consegue parar sentado quando bem que Borer a ligho ou comer; mexe-se muiba,
esharrando em comas, demubande comsas

Muikas veres se queixa de dor de cabega, dor de barriga ou engido

Tem boa vontade em compartilhar doces, bemguedios, §pis .. com outrs criangas

Frequemiemente lem acessos de raiva ou crises de birra

E solitire, prefere brincar soexnbo

Geralmente é ohediente ¢ fax normalmente o que os adultos the pedem

Tem muitas preocupagies, muitas vezes parece preocupado com tudo

Tenta ser aencioso se alguém parece magoade, aflio ou s sentindo mal

Esta sempre agiado, halangando as permas ou mexendo as mios

Tem pelo menos um bom amago ou amiga

Frequemiemente briga com outras criangas ou as amendronta

Frequemtemente parece triste, desamimado ou choroso

Em geral, € querndo por outras oniangas

Facilmenie perde a concentragio

Frca imseguro quando bem gque fxoer alguma consa pela premeira vez, facilmente perde a
confianca em s mesmo

E gentl com criangas mais novas

Fregqueniemente engana ou menle

Dutras crancas ‘pegam oo pé’ ou Alonmen kim-no

Frequemtemente se oferece para ajudar outras pessoas (pais, professores, outas crngas)

Pensa mas coisas anles die fod-las

Rouba cosas de casa, da escola ou de outros lugares

Se da melhor com adultos do que com owtras criangas

Tem musios medos, assusta-se facikmente

O({O|0|0|0.|ojoo) O @O |ooooooabooE oo o
OO0 00||Oooo| 0. |o|E|aoooooonma O o
O(0O|0|0|00 | O)/0E | O 0O00)Ooo)oooooeE o a | O

Completa as tarefas que comega, tem boa concentragio

Mome completo (em letra de forma) .o Data

Wi/ i profess oroutro (especifique

Muito obrigado pela sua colaboracio & Rise Giceinan, 3085
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APENDICE F- Roteiro de Entrevista sobre estressores, coping, expectativas e
motivacao.

Roteiro de Entrevista sobre estressores, coping, expectativas e motivacéo’

Nome:
Grau de parentesco com a crianga:

1. O que vocé acha mais dificil no processo de reabilitacdo de seu filho (a) com Implante
Coclear?

2. E como vocé enfrenta essa dificuldade?

3. Em sua opinido, quais séo as principais dificuldades / principais estressores de seu filho (a),
na condicdo de ter uma deficiéncia auditiva e ser usuéria de Implante Coclear?

4. O guanto vocé se sente motivado (a) para continuar a reabilitacdo do seu filho (a), com o IC?
Pense em uma escala que varia de 1 a 10, em que 1 significa nada motivado e 10 altamente
motivado.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4.1 O que faria essa nota aumentar e/ou diminuir?

5. O quanto vocé e sua familia estéo satisfeitos com a reabilitacdo do seu filho (a), com o IC?
Pense em uma escala que varia de 1 a 10, em que 1 significa nenhuma satisfacéo e 10
satisfacdo maxima.

1 | 2 IE | 4 | 5 | 6 | 7 | 8 | 9 | 10

5.1 O que faria essa nota aumentar e/ou diminuir?

6. O que vocé espera que aconteca de melhor para o seu filho com a reabilitacdo por meio do
Implante Coclear?

! Adaptado do Roteiro de Entrevista sobre estressores, coping, expectativas e motivagao para cirurgia de
Implante Coclear, para esta pesquisa.
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APENDICE G- Escala de coping

Nome:

Escala de Coping?®

Grau de Parentesco:

Quando pensa na condi¢do (DEFICIENCIA AUDITIVA/IMPANTE COCLEAR) do seu/sua
: VOCé?

filho @),

(0]

que

é mais

dificil

Quando pensa na condicdo (DEFICIENCIA AUDITIVA/IMPANTE COCLEAR) do

seu/sua filho(a):

1. Quédo TRISTE vocé se sente?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
2. Quanto MEDO vocé sente?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
3. Quédo CAPAZ (competente) para lidar com a situagdo voceé se sente?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
4. Quanto INTERESSADO (animado) vocé se sente em lidar com a situacéo?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
5. Quanta RAIVA vocé sente?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muita
6. Quanto APOIADO (aceito, amado) vocé se sente?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
7. Quanto vocé acha que pode MUDAR o que esta acontecendo?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito

8 Coping Response Booklet (Lees, 2007, p. 279)
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8. Quanto vocé consegue lidar com esta situagio POR CONTA PROPRIA (sozinho)?

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou Menos

Bastante

Muito

9. Quanto vocé BUSCA APOIO OU AJUDA de alguém proximo a vocé para lidar com esta

situacdo?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
10. Quanto vocé TRABALHA (faz esforco) para resolver o problema?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
11. Quanto vocé BUSCA MAIS INFORMAGCOES sobre a situacio?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
12. Quanto vocé simplesmente ACEITA a situagdo?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito

13. Quanto vocé tenta RESOLVER A SITUACAO COM A OUTRA PESSOA ou com as

pessoas envolvidas?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
14. Quanto vocé prefere DEIXAR PARA OUTRA PESSOA lidar com a situacdo?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
15. Quanto vocé prefere SAIR DA SITUACAO (ou ficar sozinho)?

Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
16. Quanto vocé sente que NAO CONSEGUE fazer algo com relaco a situacio?

N&o me sentiria Sentiria UM Sentiria que Sentiria Sentira
assim NEM POUCO que | ndo conseguiria BASTANTE MUITO que
UM POUCO n&o conseguiria MAIS OU que ndo n&o conseguiria

MENOS conseguiria

17. Quanto vocé quer FICAR LONGE da situacdo o mais rapido possivel?

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou Menos

Bastante

Muito
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18. Quanto vocé sente como se NAO VALESSE A PENA TENTAR lidar com a situacéo

(desiste)?

N&o me sentiria | lIriasentir UM | Sentiria MAIS Iria sentir Sentiria
assim NEM POUCO que OU MENOS BASTANTE MUITO que
UM POUCO nao vale apena | quendovalea | quendovalea | ndovalea pena

pena pena
19. Quanto vocé BRIGA (discute) para mudar a situagdo?
Nem um pouco Um pouco Mais ou Menos Bastante Muito
20. Quanto vocé gostaria de sair da situagéo ou fugir?
Eu NAO ia Eu ia querer Eu ia querer Eu ia querer Eu ia querer
querer sair UM POUCO MAIS OU BASTANTE MUITO sair
mesmao. MENOS sair
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APENDICE H- Instrumento elaborado pela autora para avaliacio das estratégias
de coping da crianca e adolescente.

Situacdo estressora 1- Quando a crianca quer tirar o dispositivo (IC) e a mée diz que nao
pode:

@ ISTO ACONTECE COM VOCE?

|:| SIM |:| NAO
(@ QUANTAS VEZES ISTO ACONTECE
COM VOCE?
MUITO

POUCO

(® COMO VOCE SE SENTE QUANDO
ISTO ACONTECE?

@ O QUE VOCE FAZ QUANDO ISTO
ACONTECE?
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Situacéo estressora 2 - Crianca isolada dos seus pares no ambiente escolar:

D ISTO ACONTECE COM VOCE?

D SIM D NAO
(@ QUANTAS VEZES ISTO ACONTECE
COM VOCE?
MUITO

POuCo

® COMO VOCE SE SENTE QUANDO
ISTO ACONTECE?

@ O QUE VOCE FAZ QUANDO ISTO
ACONTECE?
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Situacéo estressora 3 - Crianga a caminho da terapia para reabilitacdo auditiva:

@) ISTO ACONTECE COM VOCE?

|:| SIM [:] NAO
(© QUANTAS VEZES ISTO ACONTECE
COM VOCE?
MUITO

POUCO

(@) COMO VOCE SE SENTE QUANDO
ISTO ACONTECE?

@ O QUE VOCE FAZ QUANDO ISTO
ACONTECE?
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Situacdo estressora 4 - Crianca sendo alvo de risos por outras criancas:

(@ ISTO ACONTECE COM VOCE?
|:| SIM |:| NAO

(@ QUANTAS VEZES ISTO ACONTECE
COM VOCE?
MUITO

POUCO

® COMO VOCE SE SENTE QUANDO
ISTO ACONTECE?

‘,’b )~ e’ Yool ‘ (] O!,

< / .\ J
- J o S

@) O QUE VOCE FAZ QUANDO ISTO
ACONTECE?
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APENDICE J - DIFICULDADES REFERIDAS PELOS CUIDADORES SOBRE
AS CRIANCAS/ADOLESCENTES (N=9)
Analise qualitativa e frequéncia das dificuldades referidas pelos cuidadores sobre as
criancas/adolescentes (N = 9)

Tipo de dificuldade Exemplo de relato dos cuidadores Valor (f)
referida Definicéo
Procedimento Relatos relacionados  ao "acirurgia plastica. Da ultima vez ele 2
cirargico rocedimento cirurgico, tanto Ndo quis entrar para a cirurgia...”
g P gico, (Mée, C1, 10 anos)
no que se refere ao pré-
- . "no inicio ficou irritado na forma de
operatério quanto aos poés- . : . 3
brincar, precisou ficar resguardado
operatério, em que ha restricdo (Pai, C8, 10 anos)
no tipo de brincadeira e outros
cuidados.
Manejo do Relatos sobre o dispositivo "o aparelho parar de funcionar e ela ficar 3

dispositivo auditivo

auditivo, limpeza, cuidados e

uso.

sem o IC" (Mée, C3, 11 anos)

“ficar sem o aparelho...” (Mae, C1,
10 anos)

"Quando (o IC) fica escorregando da
cabeca" (Mée, C5, 7 anos)

Comunicacéo e Relatos sobre acomunicacdo da "contato com as pessoas, tentar se 3
. . expressar e ndo conseguir” (Mée, C4,
desenvolvimento crianca/adolescente, sobre o 7 z?nos) g (
da crianca desenvolvimento auditivo e de
linquagem: e  sobre o "querer falar e ndo conseguir, ela fica
guagem, agitada” (Mae, C7, 6 anos)
desenvolvimento em geral.
"a comunicagdo. Tem momentos que
as pessoas nao tem muita paciéncia,
ndo explica pra ele. Fala: deixa prala
C9” (Mae, C9, 11 anos)
Processo de Relatos sobre a dindmica do "Distancia para terapia e atendimentos. 1
reabilitacio tratamento: distancia, horéario e O horario das consultas e a distancia. A
reacoes emocionais. ansiedade para o tratamento e
funcionamento da rede de Cconsultas(Mae, C2,8 anos)
atencdo a saude auditiva
Sem dificuldade Quando o cuidador ndo referiu N&o se aplica 1

dificuldade

Nota. Os valores de cada categoria podem ser superiores a 9 (tamanho da amostra), pois o relato do

participante pode ter sido classificado em mais de uma categoria.
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