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RESUMO

Objetivo: Avaliar a eficdcia de uma rede social on-line como apoio aos pais de criangas com deficiéncia auditiva.
Meétodos: Vinte e duas maes, divididas randomicamente em grupo experimental (n=11) e controle (n=11), preencheram
um formulério on-line contendo o Indice de Estresse Parental — versdo reduzida (PSI-SF). Apenas o grupo experimental

AP

teve acesso a rede social “Portal dos Bebés”. Ambos os grupos preencheram novamente o formuldrio on-line, trés
meses apds a primeira aplicaco, tendo o grupo experimental também avaliado o uso e a participacdo na rede social.
As postagens na rede social foram classificadas por dois juizes independentes em relacdo aos temas e mecanismos de
autoajuda. Resultados: Ndo houve diferenca entre os escores médios do PSI-SF entre os grupos, tanto na primeira
como na segunda aplicac@o. A andlise intragrupos mostrou nao haver diferenga nos resultados totais e das subescalas
do PSI-SF entre as duas aplicagdes, para ambos os grupos, com excecdo da subescala “Resposta Defensiva”, em que
houve diminui¢do da pontuagdo para o grupo controle. Os temas mais frequentes das postagens foram relacionados as
informagdes pessoais e expressdes de crenga religiosa. Nos mecanismos de autoajuda, observou-se maior frequéncia
de trocas de experiéncias e expressao de gratidao. Os participantes do grupo experimental relataram que gostariam de
ter participado mais da rede social, pois consideraram esse tipo de ferramenta importante pela troca de informagdes e
experiéncias com outras maes e profissionais. Conclusao: As postagens e a avaliacdo dos participantes indicaram o
potencial dessa rede para fornecimento de apoio aos pais de criangas com deficiéncia auditiva.

ABSTRACT

Purpose: To assess the efficacy of an online social network as a support for parents of children with hearing
impairment. Methods: Twenty-two mothers, randomly divided into experimental (n=11) and control (n=11)
groups, filled in an online form containing the Parental Stress Index — Short Form (PSI-SF). Only the experimental
group had access to the “Babies’ Portal” social network. Both groups filled in the online form once again 3
months after the first assessment, for evaluating the use and participation in the social network. The posts on the
social network were rated by two independent raters regarding themes and mechanisms of self-help. Results: No
difference was observed in mean PSI-SF scores between the groups for both assessments. Intragroup analysis
showed no difference for total and subscale results of PSI-SF between the two data collected for both groups
except for the “Defensive Response” subscale, in which a decrease was observed in the score for the control
group. The most frequent posting themes were related to personal information and expressions of religious beliefs.
Regarding self-help mechanisms, a higher frequency of exchanging experiences and gratitude expressions was
observed. Participants in the experimental group stated they would have liked to participate more frequently in the
social network as they considered this tool important because of the exchange of information and experience with
other mothers and hearing health-care professionals. Conclusion: The posts and the assessment of participants
indicated the potential of this network to support parents of children with hearing impairment.
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INTRODUCAO

A deficiéncia auditiva de graus severo e profundo compro-
mete gravemente a aquisic@o e desenvolvimento da linguagem
oral em criancas. Por essa razao, dispositivos como o implante
coclear (IC) sdo utilizados visando a melhoria do desempenho
auditivo e, por conseguinte, da comunicagdo oral. Entretanto,
apenas o uso do IC nio ird garantir que a crianca desenvolva
suas potencialidades comunicativas adequadamente, sendo
necessario o seu envolvimento em um processo terapéutico,
no qual a participacdo da familia € fundamental.

Para que consigam dar o suporte necessdrio a crianga e tomar
decisdes importantes a respeito da saide e comunicacio de seu
filho, os pais necessitam lidar com sentimentos e situacdes novas,
duvidas e expectativas, que geram estresse familiar, comum a
essa situacdo. Também precisam aprender novas habilidades e
adaptar-se a uma nova percepcao do processo de paternidade!!?.

O apoio social desempenha um papel crucial na capacidade
de pais ouvintes para lidar com a deficiéncia auditiva da crianga,
sendo recebido por redes naturais e artificiais. Redes naturais sao
compostas pelos conjuges, filhos, pais, parentes, amigos e conheci-
dos. As redes artificiais referem-se aos novos contatos com outros
pais em situacdo semelhante, profissionais e outros adultos com
deficiéncia auditiva. A disponibilidade de recursos pessoais e des-
sas redes de apoio influencia o processo de enfrentamento e reduz
o estresse das familias de criancas com deficiéncia auditiva®.

O grupo de apoio aos pais, formado por profissionais e mem-
bros de outras familias, tem grande valor por ser um dos tnicos
lugares em que esses individuos sdo compreendidos, escutados
sem julgamento, e a ajuda pode ser dada e recebida por meio do
compartilhamento de experiéncias’®. Os pais de criangas com
deficiéncia auditiva procuram outros individuos em condi¢des
semelhantes, sendo isso resultado de um processo de identi-
ficagdo que promove um sentido de grupo, estabelecimento
de aliancgas e o desencadeamento de agdes transformadoras®.

Em situacdes em que barreiras geogréficas, econdmicas e
disponibilidade de recursos humanos dificultam o acesso a ati-
vidades presenciais de suporte a esses pais, o estabelecimento
de a¢des a distancia pode ser considerado.

Uma rede social on-line tem como objetivo principal conectar
os individuos, via internet, fornecendo uma base para a manu-
tencdo de relagdes sociais, encontro de usudrios com interesses
semelhantes, localizag@o de conteddos, aprendizagem e ajuda
mutua. Redes sociais on-line para o fornecimento de suporte a
individuos com doencas cronicas vém sendo estudadas como
um meio que possibilita o contato entre pessoas afetadas e pro-
fissionais®®, ndo demandando altos investimentos financeiros,
encurtando distancias e maximizando o tempo.

Pelo exposto, os objetivos deste estudo foram avaliar o
estresse parental dos pais de criangas com deficiéncia audi-
tiva candidatas ao IC e avaliar a eficdcia da rede social on-line
“Portal dos Bebés” como instrumento de apoio a esses pais.

METODOS

Estudo clinico, randomizado, controlado, desenvolvido no
Departamento de Fonoaudiologia da Faculdade de Odontologia
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de Bauru da Universidade de Sao Paulo (FOB-USP) e na
Secdo de Implante Coclear do Centro de Pesquisas Audioldgicas
do Hospital de Reabilitacio de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sdo Paulo (CPA HRAC-USP), Campus Bauru,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FOB-USP (pro-
cesso n° 113/2010).

Para participacgio no estudo, foram estabelecidos os seguintes
critérios de inclusdo: ser alfabetizado, possuir acesso a internet,
ndo estar em tratamento psicoldgico ou psiquidtrico, ser pai e/ou
cuidador de crianga entre O e 47 meses de idade, regularmente
matriculada no CPA HRAC-USP com indicagdo para realiza-
¢do da cirurgia de IC nesse servigo. A crianca deveria apresen-
tar deficiéncia auditiva neurossensorial bilateral de grau severo
e profundo e ndo possuir outros tipos de deficiéncias associadas.

No periodo de coleta de dados, foram identificados 22 indi-
viduos que obedeciam aos critérios de inclusdo e aceitaram
participar voluntariamente do estudo, assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido on-line. Embora o convite
tenha sido direcionado aos pais e maes, apenas estas ultimas
demonstraram interesse em participar. Nenhuma participante
tinha outro(s) filho(s) com perda auditiva ou outro tipo defi-
ciéncia. As participantes foram divididas em dois grupos, de
acordo com suas caracteristicas sociodemogréficas, por meio
de randomizagdo estratificada (Tabela 1):

e Grupo experimental: 11 mulheres com idades entre 20 e

36 anos (média 26,5 anos), maes de criangas com deficiéncia

Tabela 1. Dados sociodemograficos dos participantes e dados
demograficos e audiolégicos das criangas incluidas no estudo

Grupos Total

Dados demogréficos Controle Experimental
I
n (%) n (%) n (%)

Grau de parentesco com a crianga
Mae 11 (100)
Escolaridade da mae

11 (100) 22 (100)

Ensino médio 6 (27,3) 5(22,7) 11 (50,0

Ensino superior 5(22,7) 6 (27,3) 11 (50,0
Classificagdo socioeconémica

Baixa 9 (40,9) 8 (36,4) 17 (77,3)

Média 2(9,1) 3(13,6) 5(22,7)
Regido de residéncia

Sul 3(13,6) 2(9,1) 5(22,7)

Sudeste 4(18,2) 6 (27,3) 10 (45,5)

Centro-Oeste 2(9,1) 1(4,5) 3(13,6)

Norte 1(4,5) 1(4,5) 2(9,1)

Nordeste 1(4,5) 1(4,5) 2(9,1)
Género da crianca

Feminino 6 (27,3) 6 (27,3) 12 (54,6)

Masculino 5(22,7) 5(22,7) 10 (45,4)
Idade da crianga (meses) — Média+DP

Atual 18,616,2 22,0£75 20,346,9

No momento do diagndstico 10,9479 9,549,0 10,248,3

No momento da adaptagao 15.949 1 13.0475 144483

do AASI B T T

No inicio da terapia

15,8£9,3 13,4177 14,618,4

fonoaudiolégica

Legenda: DP = desvio padrdo; AASI = aparelho de amplificagdo sonora individual
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auditiva, sendo trés solteiras e oito casadas ou em unido esta-
vel. Quanto a ocupagdo, cinco participantes eram “do lar”
e seis tinham jornada de trabalho de 20 (n=4) ou 40 horas
(n=2) semanais.

*  Grupo controle: 11 mulheres com idades entre 18 e 39 anos
(média 27 anos), maes de criancas com deficiéncia audi-
tiva, sendo trés solteiras e oito casadas ou em unido esta-
vel. Quanto a ocupag¢do, quatro participantes eram “do lar”
e sete tinham jornada de trabalho de 20 (n=4) ou 40 horas
(n=3) semanais.

Foi enviado as participantes, via e-mail, o link para acesso ao
formuldrio on-line (grupo controle) ou para formulario on-line
e rede social (grupo experimental). A primeira parte desse for-
muldrio, de acesso restrito e protegido, continha 13 questdes
(seis abertas e sete de multipla escolha) acerca dos dados demo-
graficos das participantes, hdbitos de uso da internet e dados
audioldgicos de seus filhos.

A segunda parte do formuldrio continha o Indice de Estresse
Parental — versdo reduzida (PSI-SF), traduzido para o Portugués
de Portugal®. Foi obtida permissdo dos detentores dos direitos
autorais do PSI-SF para realizacdo de adaptacdes de algumas
expressoes para o Portugués Brasileiro. Um estudo inicial'®
demonstrou que o PSI-SF poderia ser aplicado eletronicamente.

O PSI-SF € composto por 36 afirmacdes, divididas em
trés subescalas:

e Sofrimento Parental — SP (itens 01 a 12): avalia o estresse
que um individuo sente em funcdo do sofrimento e a angtstia
vivenciados no papel de pai/mae. Exemplo: “Sinto-me limita-
da/o por causa das minhas responsabilidades como mae/pai”.

* InteracOes Disfuncionais entre Pai e Crianca - IDPC (itens
13 a 24): avalia as percepgdes de insatisfacdo do pai/mae,
a partir das intera¢des com seu filho.

Exemplo: “As vezes (a crianga) faz coisas que me aborre-
cem, s6 por maldade”.

* Crianca Dificil - CD (itens 25 a 36): avalia a percepg¢ao
do pai/mie de caracteristicas comportamentais bdsicas
da crianca associadas a capacidade de autorregulacio da
mesma. Exemplo: “(A crianga) exige mais de mim do que
as criangas costumam exigir dos pais”.

* Subescala opcional - Resposta Defensiva - RD (itens 1, 2,
3,7,8,9 e 11): avalia a tendéncia do pai/mae a apresen-
tar a impressdo mais favordvel de si mesmo e minimizar a
existéncia de problemas ou estresse na relacio pai-filho.

A pontuacdo em cada subescala € dada pela somatdria dos
itens que a compde e a pontuacao total € dada pela somatdria
de todos os itens do instrumento. Quanto maior a pontuacao,
maior o nivel de estresse apresentado'V. Uma tabela disponivel
na folha de teste permite comparar os dados individuais com
o percentil da distribuicdo das respostas do PSI, sendo consi-
derados altos os resultados acima do percentil 85, indicando a
necessidade de intervencgao.

Ap6s o preenchimento do formuldrio, apenas os participan-
tes do grupo experimental tiveram acesso a rede social on-line
“Portal dos Bebés”. Essa rede, desenvolvida na plataforma
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Ning, tinha acesso restrito apenas aos participantes do presente

estudo por meio de login e senha. Para receber o login/senha, as

participantes do grupo experimental preencheram um cadastro
especifico enviado via e-mail pelo pesquisador.

Nessa rede social, foram utilizadas ferramentas de comu-
nicagdo assincrona, sendo possivel compartilhar mensagens
de texto, fotos e videos e participar de féruns de discussao.
As participantes poderiam criar os tépicos de discussdo que
julgassem necessdrios, sendo estimulada a comunicagdo
direta entre elas.

Também participaram dessa rede social duas fonoaudiélo-
gas e uma psicdloga, atuando como moderadoras, propondo
alguns tépicos para os foéruns de discussdes e respondendo
as perguntas e comentdrios direcionados a elas. Evitou-se a
interferéncia das profissionais nas interacdes diretas entre as
maes participantes.

Trés meses apds a primeira aplicacio, todas as partici-
pantes foram solicitadas a responder o questiondrio PSI-SF
pela segunda vez. Devido a rotina de agendamento cirtirgico
e atendimento do CPA HRAC-USP, essa segunda aplicagdo
foi realizada apds a crianca ter sido submetida a cirurgia do
IC (em duas participantes do grupo controle) ou ativacao dos
eletrodos (em duas participantes do grupo controle e uma do
grupo experimental).

O grupo experimental também foi solicitado a preencher
um questiondrio contendo 14 perguntas (trés abertas e 11 de
multipla escolha) sobre a avaliacdo de uso e participagdo na
rede social “Portal dos Bebés”.

Duas fonoaudidlogas independentes, treinadas para esse
fim, classificaram o contetido das postagens realizadas na rede
social, conforme segue!'>'¥:

e Temas das mensagens: dimensdes “experiéncia com a
deficiéncia auditiva” (seis categorias), “consequéncias
da deficiéncia auditiva” (nove categorias) e “‘demais comen-
tarios” (cinco categorias).

* Mecanismos de autoajuda: troca de experiéncias, forne-
cimento de informag¢@o ou conselho, solicitagdo de infor-
macao ou conselho, empatia ou apoio, gratidao, amizade,
estrutura, expressdo criativa, declaracdes negativas e pro-
blemas de computador.

As desvantagens potenciais do uso da rede social foram
classificadas pela pesquisadora em: desvantagem devido a
comunicag¢do on-line assincrona, qualidade da informacio em
sadde e comentarios negativos'?.

A analise estatistica foi realizada por meio do software Stata®.
A pontuagdo do PSI-SF na primeira e segunda aplicagdo foi
comparada entre grupos (teste ¢) e intragrupo (teste # pareado).
Foram efetuadas andlises de correlagdes entre as subescalas
do PSI-SF e o nivel de escolaridade, nivel socioecondmico
(Spearman) e idade (Pearson) dos participantes. Para todos os
casos, o nivel de significancia adotado foi igual a 5%.

A avaliacdo das mensagens postadas na rede social “Portal
dos Bebés” e das impressdes do grupo experimental quanto a
participacdo nessa rede social foi realizada por meio de estatis-
tica descritiva. A concordancia da classificacdo das mensagens
entre os fonoaudidlogos foi verificada pelo coeficiente Kappa.

CoDAS 2015;27(5):411-8
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RESULTADOS

Observou-se que 72% (n=16) das participantes utilizavam a
internet pelo menos vdrias vezes na semana, sendo essa frequéncia
de uso maior para o grupo experimental. Para a maioria das parti-
cipantes, o acesso a internet se dava na propria residéncia (68%)
e no local de trabalho (18%), com uso de banda larga (77%).

Nao houve diferenga entre os grupos experimental e con-
trole para os resultados do PSI-SF tanto na primeira como na
segunda aplicacdo (Figura 1).

A andlise intragrupo revelou que, para o grupo experimental,
nao houve diferenca (p>0,05) das pontuacdes totais e das subes-
calas do PSI-SF entre a primeira e segunda aplicacdo (Figura 2).

100 12 aplicacéo PSI-SF p=0,16
90
80
70
3 60
S 50
5 p=0,20
& 40+ p=0,34
p=0,13
301 p=0,24
= } I I
10 I
0*Y—Sp "~ IDPC "~ CD ' RD ' Totl

Grupo experimental

Aiello CP, Ferrari DV

Uma participante do grupo experimental nio participou da rede
social sendo, portanto, excluida da andlise. J4 para o grupo con-
trole, verificou-se diminuicdo significativa da pontuagdo do
PSI-SF apenas na subescala “Resposta Defensiva” (p=0,01).

Pelo fato de nao haver diferenca entre os grupos experimen-
tal e controle, as correlagdes dos resultados do PSI-SF (primeira
aplicacdo) e varidveis sociodemograficas foram realizadas para
os 22 participantes do estudo (Tabela 2).

No tocante a participa¢do na rede social ‘“Portal dos Bebés”,
a maioria das participantes do grupo experimental acessava a
rede menos de uma vez por semana (n=6, 54%), tendo prefe-
réncia por escrever sobre o assunto em discussdo (n=7, 44%).
Também classificaram a interacdo com o grupo como sendo fAcil

. p=0,23
100 22 gplicagdo PSI-SF
90+
80
70+
o
'S 60 1
©
p=}
£ 501
T 40l =013 p=0,44
p=0,38
301 p=0,26
20+ I
It
101 I
0Y—sp "~ IDPC "~ CD ' RD ' Total

Subescalas PSI-SF

m Grupo controle

Legenda: SP = Sofrimento Parental; IDPC = Interagdes Disfuncionais entre Pai e Crianga; CD = Crianca Dificil; RD = Resposta Defensiva
Figura 1. Comparacéo das pontuagdes da primeira e segunda aplicacdo do Indice de Estresse Parental — versao reduzida (PSI-SF) para os grupos

experimental e controle (n=21)

=0,64 .
100 Grupo controle P i 100 Grupo experimental
90 -1 90 |
501 807 p=0,88
70 A 70 1
] Qo
$60 .60 1
] ©
250 250 -
ng_ p=0,16 p=0,59 ng_
401 p=0,60 40 { p=0.28 0=0,39
30 1 p=0,01 30 | p=0,44 p=0,27
o ] | N ] I |
10 - 10 - ' ]: -
0 SP " IDPC © CD RD ' Total 0 SP " IDPC ' CD RD ' Total
12 aplicacdo Subescalas PSI-SF

m 2% aplicagéao

*p<0,05: estatisticamente significante

Legenda: SP = Sofrimento Parental; IDPC = Interagdes Disfuncionais entre Pai e Crianga; CD = Crianga Dificil; RD = Resposta Defensiva
Figura 2. Comparagao entre a primeira e segunda aplicagéo do Indice de Estresse Parental — versao reduzida (PSI-SF) para o grupo controle (n=11)
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Tabela 2. Correlagdes entre as pontuagdes do indice de Estresse Parental — versdo reduzida e as idades e nivel socioeconémico das participantes

e seus filhos (n=22)

Sofri t Int des Disfuncionai
Sofrimento Parental otrimento nieragoes ) 'S ur'10|ona|s Crianca Dificil Total
Parental entre Pai e Crianca
e . . rho=0,03 rho=0,07 rho=0,25 rho=0,06
Classificagcao socioecondémica
p=0,90 p=0,75 p=0,25 p=0,80
_ r=-0,27 r=-0,54 r=-0,20 r=-0,37
Idade das maes
p=0,20 p=0,00* p=0,35 p=0,08
. r=0,08 r=0,00 r=0,16 r=0,10
Idade das criancas
p=0,71 p=0,97 p=0,47 p=0,65

*p<0,05: estatisticamente significante

Legenda: rho = coeficiente de correlagdo de Spearman; r = coeficiente de correlacdo de Pearson

(n=7, 78%). Todas as maes consideraram a rede social uma fer-
ramenta importante e gostariam de ter tido maior participacao;
entretanto, a indisponibilidade de tempo foi um obstéaculo (67%).

Houve variag@o no nimero de respostas totais de cada item,
pois algumas questdes possibilitavam a marcacio de mais do
que uma alternativa. Além disso, algumas questdes nao foram
respondidas por todos os participantes, pois a navegacao nessa
parte do formuldrio ndo foi linear, sendo que o direcionamento
ou ndo para uma dada questdo dependia da(s) alternativa(s)
anteriormente selecionadac(s).

Dentre os pontos positivos da participacdo na rede social,
foram citados, de modo geral, a troca de experiéncia com maes
que estdo passando por situagdes semelhantes, recebimento e
fornecimento de apoio:

Adorei poder compartilhar coisas do meu filho com
outras pessoas! Muito bom saber que tem pessoas que
nos apoiam (participante E3).

Tenho ficado mais tranquila quando me comunico com
os integrantes da rede e exponho minha dificuldade
(participante E7).

Como pontos negativos, foram mencionados a indisponibi-
lidade de tempo para maior participacio e o pequeno nimero
de maes que enviavam comentdrios de forma mais ativa.

Durante a coleta de dados, foram realizadas 234 postagens
narede social “Portal dos Bebés”, que foram classificadas pelas
duas fonoaudidlogas independentes. Houve alta concordancia
entre as mesmas (Kappa=0,89) e, por essa razdo, foi escolhida
aleatoriamente uma das classifica¢des para a andlise descritiva
das postagens (Tabelas 3 e 4).

No tocante as potenciais desvantagens da comunicagdo
assincrona (Tabela 5), verificou-se que o tempo de resposta
variou de zero a 12 dias (média de quatro dias) e seis pergun-
tas de maes direcionadas as outras maes ficaram sem resposta.

DISCUSSAO

No que se refere a primeira aplicagdo do PSI-SF, verifi-
cou-se que o grupo experimental obteve pontuagdes menores
do que o grupo controle; no entanto, tais diferencas ndao foram

Tabela 3. Frequéncias dos temas das postagens realizadas na rede
social “Portal dos Bebés”

) _ Total

Dimenséao n (%)
n (%)

Experiéncia com a deficiéncia auditiva

Diagndstico 3(0,8)

Sintomas 13 (3,4)

Tratamento — local 25 (6,4)

Tratamento — cuidados 22 (5,7) 153 (39.6)

Profissionais de saude 37 (9,6)

Medicamentos/dispositivos 53 (13,7)
Consequéncias da deficiéncia auditiva

Questdes financeiras 2(0,5)

Questdes profissionais 1(0,3)

Rede social 13 (3,4)

Restricoes 4 (1,0)

Emocoes 41 (10,6) 64 (16,6)

Habitacao 3(0,8)

Questdes legais -

Uso de substancias -

Percepgdes sociais -
Demais comentarios

Pessoal 93 (24,1)

Histéria 4 (1,0)

Recursos 3(0,8) 169 (43,8)

Expressoes de fé 20 (5,2)

Outros 49 (12,7)
Total 386 (100)

Tabela 4. Frequéncia dos mecanismos de autoajuda identificados nas
postagens realizadas na rede social “Portal dos Bebés”

Categorias n (%)
Troca de experiéncias 33 (29,2)
Fornecimento de Informagdes ou conselho 17 (15,0)
Solicitagao de Informagdes ou conselho 19 (16,8)
Empatia ou apoio 6 (5,3)
Gratidao 21 (18,6)
Amizade 14 (12,4)
Estrutura -
Expressao criativa 2(1,8)
Declaragbes negativas 1(0,9)
Problemas de computador -
Total 113 (100)
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Tabela 5. Frequéncia de mensagens na rede social “Portal dos Bebés”
classificadas na categoria potenciais desvantagens

Categorias n (%)

Qualidade da informagdo em saude
Informacgéao convencional

Comentarios negativos

91 (91)

Ansiedade 2(2)

Medo 2(2)

Frustragao 5 (5)
Total 100 (100)

significativas (Figura 1). As pontuacdes do presente estudo
foram similares as encontradas quando o PSI-SF foi aplicado
em pais brasileiros de criangas com desenvolvimento tipico e
sem queixas auditivas?.

Inicialmente, esperava-se que os niveis de estresse médio
dos participantes seriam maiores. Contudo, 0s estressores ndo
interferem no funcionamento parental de maneira uniforme e
alguns pais conseguem continuar seu desenvolvimento e com-
peténcia parental. Fatores individuais e familiares podem atuar
aliviando o estresse, como as caracteristicas psicolégicas do
pai/mée e o suporte social'®. De fato, os resultados do presente
estudo estdo em concordancia com pesquisas que reportaram
resultados do PSI-SF para pais ouvintes de criangas usudrias
de ICY*'7, Diferencas nos resultados do PSI-SF também nao
foram encontradas entre maes de criangas ouvintes e de criancas
com deficiéncia auditiva, na faixa etdria de 18 a 26 meses!’-1).

Os baixos niveis de estresse observados neste estudo podem
também ser decorrentes do diagndstico e interven¢io precoce!'>!17,
j4 que, para a maioria das criangas, o diagndstico da deficiéncia
auditiva ocorreu antes dos 12 meses de idade e todas j4 estavam
inseridas em processo de intervencao no inicio da coleta de dados
(Tabela 1). E relatada na literatura a existéncia de periodos agudos
de estresse parental em pais de criancas com deficiéncia auditiva,
associados a eventos especificos, como, por exemplo, 0 momento
em que os pais recebem o resultado da triagem auditiva ou do diag-
néstico audioldgico. Tal estresse pode diminuir quando a familia
recebe suporte durante os estdgios de diagnéstico e intervengao®.

Outra hipétese para os resultados da Figura 1 € que o PSI-SF
mede o nivel de estresse geral, e pais de criangas com deficién-
cia auditiva podem apresentar niveis mais altos de estresse con-
textualmente relacionados a essa condi¢@o, como estressores
relacionados as dificuldades de comunicacao, as preocupagdes
educacionais, dificuldades de manutencdo dos dispositivos ele-
tronicos e relagdes insatisfatérias com profissionais de satide"*-".

Deve ser ressaltado, no entanto, que, ao analisar as respostas
individuais, 22% dos participantes deste estudo apresentaram
escores acima do limite clinico (percentil 85) em pelo menos
uma subescala do PSI-SE. Outra pesquisa também descreveu que
16% dos pais de criancas usudrias de IC obtiveram pontuacdes do
PSI-SF acima do limite clinico!'®. Ressalta-se que essas informa-
¢oes foram posteriormente fornecidas aos profissionais do CPA
HRAC-USP, visando ao oferecimento de interveng¢ao apropriada.

Na segunda aplicac@o do PSI-SF (Figura 1), o mesmo padrdo
de dados da primeira aplicagio desse instrumento foi observado.
Novamente, o grupo experimental apresentou escores médios
menores do que o grupo controle em todas as subescalas e na
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pontuacao total; porém, tais diferencas nao foram significativas.
Ao contririo do que era suposto, ndo houve efeito mensurével,
na diminuicdo do estresse parental, entre ou intragrupos, advindo
da participag@o na rede social “Portal dos Bebés”.

Quando o PSI versido completa foi utilizado para comparar
o efeito da participacdo de um programa de enfrentamento do
estresse, com dois meses de duragdo, em pais de criancas com
deficiéncia auditiva, também nao foram encontradas diferencas
nos resultados. Os autores julgaram que essa janela de tempo pode
nao ter sido suficiente para modificacdes em padrdes de comporta-
mento e interagdes pai-crianga que ja existiam ha longo tempo®?.

No presente estudo, € possivel levantar também algumas
outras hipdteses. Inicialmente, deve ser considerado que o
PSI-SF foi desenvolvido para avaliar o estresse dentro do con-
texto familiar de uma forma abrangente, enfocando questdes
gerais das angustias parentais e das dificuldades da crianga.
Os niveis médios de estresse dos participantes do estudo ja se
assemelhavam aos resultados de maes de criancas sem queixa
auditiva e desenvolvimento normal. Dessa forma, o PSI-SF
pode ndo ter sido sensivel para capturar o estresse parental
especifico ao contexto da deficiéncia auditiva®?" e, por con-
seguinte, o efeito da participacdo na rede social.

Também deve ser lembrado que todas as participantes deste
estudo estavam inseridas em programas de interven¢@o em suas
cidades de origem e esse tipo de intervengdo, por si s6, pode
reduzir os niveis de estresse parental'>!'”, Dessa forma, o efeito
de participacdo na rede social pode ter se diluido no efeito maior
causado pela intervencio precoce. Por outro lado, analisar o papel
das redes sociais on-line de maneira isolada nesse grupo, excluindo
a intervengdo, seria impraticdvel do ponto de vista de ético.

Também nao foi possivel controlar o efeito de outros sistemas
de apoio e suporte como recurso para as participantes. Os pais de
criangas usudrias de IC extraem apoio de uma variedade de rela-
¢oes interpessoais, tanto formais (profissionais) como informais
(familia e amigos), para resolucdo de problemas e enfretamento
da situa¢do'®. Esse maior apoio em mundo real diminui o benefi-
cio da participagdo em grupos on-line para deficiéncia auditiva®.

Por fim, a participagdo das maes na rede social ndo foi igual-
mente ativa, conforme sera discutido mais adiante. As comunidades
virtuais fornecem uma plataforma para que os usudrios estabelecam
relagdes sociais que possam fomentar mecanismos de autoajuda.
No entanto, nem todos 0s participantes tiram 0 mesmo proveito
dessa possibilidade. A frequéncia e duracio de acesso, bem como
uso da rede, sdo indicadores do desenvolvimento dessas rela-
¢oes. Os individuos que sdo ativos nos grupos on-line, postando
mais mensagens, desenvolvem lagos mais fortes com o grupo®.
Desse modo, o niimero de participantes da rede ‘“Portal dos Bebés”
e o tipo de relacdo desenvolvida entre eles podem nao ter sido
suficientes para que se observasse um efeito no estresse parental.

A andlise intragrupo (Figura 2) mostrou que, para o grupo
controle, houve uma diminui¢io estatisticamente significa-
tiva da pontuacdo de 16,27 para 13,91 na subescala “Resposta
Defensiva”. Pontuacdes menores ou iguais a 10 nessa subescala
s@o consideradas extremamente baixas e podem indicar que o
respondente estd tentando apresentar uma impressao mais favo-
rével de si mesmo'Y. Os dados individuais mostraram que trés
(primeira aplica¢@o) e cinco (segunda aplicacdo) maes do grupo
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controle apresentaram pontuacdes menores do que 10 na subescala
“Resposta Defensiva”. O design do presente estudo ndo permitiu
verificar se tais participantes tentavam passar uma imagem de
grande competéncia individual ou se realmente estavam lidando
de forma competente com as suas responsabilidades parentais'".

No que se refere as relacdes entre dados sociodemograficos
dos participantes e as pontuagdes do PSI-SF (Tabela 2), obser-
vou-se que, quanto maior a idade materna, menor o estresse
mensurado na escala “Interacdes Disfuncionais Pai-Crianga”
(IDPC). A literatura descreve resultados semelhantes'®, sendo
isso atribuido, em parte, 2 maior experiéncia parental das maes.
Nao houve correlag¢do do nivel socioeconomico e da idade cro-
noldgica da crianca com o estresse parental.

A pouca disponibilidade de tempo foi um fator importante
(67%) apontado como obstadculo para participagio na rede social
“Portal dos Bebés”. A indisponibilidade de tempo apareceu em
outros estudos com pais de criancas com deficiéncia auditiva, pela
demanda de cuidados da crianca nos primeiros anos de vida'®2,

Foi observada a heterogeneidade das atividades realizadas
pelas participantes, sendo algumas maes pouco ativas na rede.
E comum que individuos desempenhem diferentes papéis em um
grupo on-line. Em um extremo, estdo aqueles que acessam e rea-
lizam atividades (postagens de mensagens, upload de fotos etc.)
diariamente e, no outro, esta a maioria, os chamados “lurkers”
(observadores) — termo utilizado na cultura da internet para deno-
tar aqueles que leem as discussdes em foruns, grupos de noticias
e chats, porém raramente ou nunca participam de forma ativa®?.

A anilise de atividades de pais no grupo on-line “Babycenter.
com” mostrou que apenas 8,3% dos participantes realizavam
postagens e comentarios de forma bastante ativa e 21% ndo eram
ativos. Os pais também estavam mais envolvidos em comentar
postagens realizadas por outros do que em iniciar postagens®.

Sao vdrias as razdes pelas quais uma pessoa nio participa
das atividades de um grupo on-line. Realizar apenas a leitura das
postagens pode ser suficiente para alguns individuos se sentirem
parte do grupo. A observagdo passiva pode ocorrer como uma
estratégia em periodos iniciais da participagdo, servindo para
que o individuo compreenda a dinamica e regras de funciona-
mento de um grupo. Por outro lado, individuos que sao apenas
observadores podem extrair menos beneficios da participagdo
em redes sociais. Por tais motivos, pode ser de interesse esti-
mular a participag@o dos observadores, por exemplo, realizar
modificagdes e melhorias na interface de comunicagao ou for-
necer algum tipo de “tutoria” para novos membros do grupo®?.

No presente estudo, diferentes temas de mensagens foram
postados pelos participantes (Tabela 3). As informacdes pessoais
foram as mais frequentes, principalmente pelo fato de as partici-
pantes inicialmente se apresentarem aos demais membros da rede,
relatando alguns aspectos sobre sua familia, vida didria e um breve
histdrico da crianga. Também se observou um grande niimero de
fotos postadas que acompanhavam descricdes com teor pessoal.

A andlise de um grupo on-line para cuidadores de pessoas com
doengas mentais mostrou que 38% das postagens se referiam as
informacoes pessoais — informagdes sobre si mesmo, suas relagdes
com a pessoa com a doenca e atualizagdes sobre eventos de vida‘'?.

No presente estudo, também se destacaram as postagens

N
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417

ressaltando-se os dispositivos eletronicos utilizados pela crianca,
as interagdes com os profissionais de saide e aspectos do trata-
mento — por exemplo, a realizagio da cirurgia de IC. O ouvir
e aprender sobre a reabilitagdo fez parte da vivéncia das maes,
incluindo situa¢des como o esclarecimento de dividas quanto ao
uso do aparelho de amplificacdo sonora individual (AASI) ou IC
e a aprendizagem de novas atividades com a crianga no processo
de reabilitacao®.

Resultados semelhantes foram encontrados na literatura.
No grupo on-line “Beyond Hearing”, as mensagens se concentra-
vam em assuntos variados sobre audi¢ao e perda auditiva, indo
desde o aconselhamento sobre IC as queixas de dificuldades
de compreensio por pessoas que utilizavam leitura orofacial™.

Em um férum para adultos com deficiéncia auditiva, 31%
das mensagens envolviam tépicos sobre os dispositivos eletro-
nicos para a surdez, incluindo o processo de ajuste a esses dis-
positivos e diferengas entre os modelos existentes®.

Finalmente, 16,6% dos temas das postagens neste estudo
relacionavam-se as “consequéncias da deficiéncia auditiva”,
principalmente quanto as emog¢des — pensamentos, sentimentos
e atitudes, direta ou indiretamente relacionados a experiéncia
com a deficiéncia auditiva. Pais de criangas com cancer também
relataram como beneficio da participacdo em um grupo autoa-
juda, baseado em e-mails, a expressao de emocdes (13,7%) e a
utilizac@o da escrita como meio de comunicacao, facilitando
a expressdo de sentimentos (2,7%)°.

Da mesma forma como ocorre com grupos de apoio presen-
ciais, os participantes da rede social “Portal dos Bebés” utiliza-
ram diferentes mecanismos de autoajuda (Tabela 4). Observou-se
maior frequéncia das “trocas de experiéncias” pessoais, relacio-
nadas ao impacto da deficiéncia auditiva e tratamento de seus
filhos (29,2%). Uma das vantagens do contato com outros pais
de criancas com deficiéncia auditiva € a relacdo com familias
que passaram ou estejam enfrentando situa¢do semelhante, pos-
sibilitando aos individuos explorar seus proprios sentimentos e
experiéncias em relacdo a deficiéncia auditiva e descobrir que
ndo sdo os tnicos a passarem por isso'”. O aprendizado por meio
da troca de experiéncias e o compartilhamento de sentimentos,
duividas e anseios amenizam o sofrimento desses pais®. A par-
tilha de experiéncias também foi o mecanismo de ajuda mais
encontrado em grupos on-line para adultos com doencas croni-
cas3*” e um dos principais beneficios da participacgio de pais
de criangas com cincer em grupos on-line®®.

Também foi observada grande frequéncia de mensagens de
“gratiddo”, ou seja, mensagens de agradecimento a outros parti-
cipantes pelo seu apoio, bem como a solicitacio ou fornecimento
de informacdes ou conselhos. Em um férum para pessoas com
deficiéncia auditiva, 0 mecanismo mais frequente de suporte
(87%) foi o fornecimento de informacdo para uma questdo ou
problema em particular e o compartilhamento de experiéncias®.

No que se refere as “potenciais desvantagens” da participa-
¢do narede “Portal dos Bebés” (Tabela 5), a categoria mais fre-
quente foi qualidade da informacio em sadde (91%). Contudo,
embora os participantes tenham trocado informagdes de satde
(diagndstico, sintomas e tratamento da deficiéncia auditiva), estas
foram majoritariamente relatos dos resultados de exames ou pro-
cedimentos realizados com seus filhos, sendo classificadas como
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“informacdes médicas convencionais” (informacdes em confor-
midade com os principios de pratica fonoaudiolégica/médica
padrdo e/ou evidéncias cientificas). Desse modo, ndo podem
ser consideradas como uma desvantagem propriamente dita.

A veiculacdo, para individuos leigos, de informagdes
incorretas ou mesmo fraudulentas acerca de uma desordem,
progndstico e/ou tratamento € uma das preocupagdes éticas
da utilizacdo de grupos on-line. Contudo, em muitas ocasides,
tais informacdes incorretas podem ser corrigidas por outros
membros ou moderadores do grupo.

A Tabela 5 mostra, ainda, que foram encontrados comenta-
rios negativos (9%), como medo e frustracdo. Foi relatado na
literatura’® que cerca de 9% das mensagens de grupos on-line
continham sentimentos negativos relacionados a doenga, sendo
a tristeza o sentimento mais frequentemente expressado.

CONCLUSAO

Os resultados do Indice de Estresse Parental — versdo redu-
zida (PSI-SF) para maes de criangas com deficiéncia auditiva
candidatas ao IC foram similares aos de pais de criancas ouvin-
tes normais. A participag@o na rede social on-line “Portal dos
Bebés” nao modificou o nivel de estresse parental, mensurado
pelo instrumento PSI-SF. Contudo, os participantes relataram
beneficios da participagdo nesse grupo, ressaltando sua impor-
tancia para troca de experiéncias e ajuda mitua de forma similar
a que ocorre em grupos presenciais. Pelo seu potencial benefi-
cio, é de suma importancia realizar outros estudos com redes
sociais on-line que tenham um maior nimero de participantes.
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