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Dias, T.S. (2018). Apoio social entre cuidadores de criancas e jovens com deficiéncia em
plataformas sociais online. Dissertacdo de Mestrado. Programa de P6s-Graduacdo em Teoria
e Pesquisa do Comportamento. Belém — PA: Universidade Federal do Para, 109 péginas.

Resumo

Cuidadores estdo sujeitos a mudancas psicossociais e reajustes de rotina, subjacentes ao
processo de adaptacdo as demandas deste papel. Neste processo, a Internet pode ser uma
fonte de apoio social que auxilia no aprimoramento das competéncias parentais. O objetivo
do estudo foi analisar as relagdes de apoio social entre cuidadores de criancas e jovens com
deficiéncia em plataformas sociais online. Para este fim, foram realizados dois estudos
interconectados:1) revisdo integrativa de literatura em rede, a fim de analisar o panorama
internacional das pesquisas sobre apoio social online entre cuidadores de criancas e jovens
nos ultimos 10 anos; e 2) estudo exploratério, visando a analise das relac@es de apoio social
online entre participantes de um grupo de discussdo online focado em criangas e jovens com
deficiéncia no Facebook. Os resultados de ambos os estudos indicam que plataformas online
podem ser utilizadas como ambientes de viabilizacdo de apoio social entre cuidadores,
principalmente dos tipos emocional e informacional. Do mesmo modo, ambos corroboram
quanto a predominancia do género feminino em grupos de cuidadores existentes em
plataformas sociais online. Além disso, complementarmente, os estudos identificaram que
comportamentos de “curtidas” podem ter um papel de promogéo de apoio social online.
Destaca-se gque as postagens consistindo em “compartilhamento de experiéncias pessoais”
e/ou “perguntas” sobre assuntos especificos tendem a serem mais efetivas na obtengéo de
apoio social online entre os cuidadores.

Palavras-chave: apoio social online; cuidadores; revisdo integrativa, anélise de redes



Dias, T.S. (2018). Social support among caregivers of children and youth with disabilities on
online social platforms. Master’s Dissertation. Behavioral Theory and Research Graduate
Program. Belém — PA: Federal University of Para, 109 pages.

Abstract

Caregivers may experience psychosocial changes and routine readjustments, which underlie
the process of adaptation to parenthood. In this process, the Internet may be a source of social
support that helps the enhancement of parental competency. The objective of this study was
to analyze the social support relationships among caregivers of children and youth with
disabilities on online social platforms. Therefore, two interconnected studies were performed:
1) networked integrative literature review, aiming to analyze the international landscape
regarding research on online social support among caregivers of children and youth in the last
10 years; and 2) exploratory study, aiming to analyze the social support relationships among
participants in a discussion group focused on children and youth with disabilities on
Facebook. The results of both studies indicate that online platforms may be used as
environments to promote social support among caregivers, mainly emotional and
informational social support. Likewise, both studies corroborate the predominance of female
participants in groups of caregivers on online social platforms. Additionally, the studies
showed that “likes” may have a central role in the promotion of online social support. We
highlight that posts comprising “sharing personal experiences” and/or “questions” about
specific subjects may be more effective to obtain online social support among caregivers.

Keywords: online social support; caregivers; integrative review; network analysis
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Nas ultimas décadas, a formacdo académica e os métodos utilizados por cientistas de
diversas areas tém passado por uma revolucédo, na qual houve proliferacéo de estudos que
abordam fendmenos e/ou eventos, anteriormente analisados de forma isolada, sob uma
perspectiva de redes. Assim, diferentes areas de conhecimento, tais como a Fisica, a
Matematica, a Psicologia, entre outras, passaram a compreender que a maioria dos eventos e
fendmenos que compdem os seus objetos de estudo estdo conectados, sdo causados e/ou
interagem com varios outros fatores que fazem parte de uma rede universal complexa
(Barabaési, 2003; Tiropanis, Hall, Crowcroft, Contractor, & Tassiulas, 2015).

Este tipo de abordagem faz parte da ciéncia das redes, uma area do conhecimento que
emergiu quase vinte anos atras, pautada em perspectivas filiadas as varias correntes do
denominado pensamento sistémico e as teorias da complexidade, o que viabiliza um olhar
diferente sobre diversos fenémenos, no qual o mundo é compreendido como um todo
interconectado. Este campo de estudo tem carater multidisciplinar e se caracteriza pelo estudo
de sistemas complexos por meio da coleta, gerenciamento, andlise, interpretacdo e
apresentacdo de dados relacionais em diversas areas de conhecimento. Por exemplo, redes de
computadores na Internet, redes bioldgicas celulares e redes sociais sdo sistemas complexos
que estdo no escopo de estudo da ciéncia das redes (Barabasi, 2003; Bianconi, 2015; Brandes,
Robins, McCranie, & Wasserman, 2013; Capra, 2012; Tiropanis et al., 2015).

De modo geral, o conjunto de relagdes que compdem os diferentes tipos de rede pode
ser representado por meio de grafos, 0s quais consistem em estruturas matematicas
compostas de conexdes entre um conjunto de pontos. Estes dois componentes de um grafo
(os pontos e as conexdes) podem ser referidos, respectivamente, como atores e lagos nas
ciéncias sociais, vértices e arestas na Matematica e nds e conexdes na Fisica. Os grafos

desempenham uma funcdo de mapeamento da forma como estes pontos se relacionam entre
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si, sendo que cada conex&o denota um tipo de relacdo entre dois pontos, a qual depende da
natureza do fendmeno observado (Grossetti, 2009; Lewis, 2009; Metz, Calvo, Seno, Romero,
& Liang, 2007; Pastor-Satorras, Castellano, Mieghem, & Vespignani, 2015; Watanabe et al.,
2017).

O caréter multidisciplinar deste campo cientifico se deve a sua origem em diversas
linhas de estudo, incluindo a Teoria dos Grafos de Leonard Euler, o conceito de Sociometria
de Jacob Moreno, a analise de redes sociais, o estudo sociolégico da formacdo de grupos de
individuos, a analise antropoldgica da estrutura das relagdes comunitarias e societais, entre
outros objetos de estudo (Liu, Sidhu, Beacom, & Valente, 2017; Sampaio, Sacerdote,
Fonseca, & Fernandes, 2015; Tiropanis et al., 2015).

Os primeiros estudos surgiram na area da Matematica, visto que, historicamente, o
estudo de redes complexas, caracterizadas por grafos que apresentam uma estrutura
topogréafica ndo trivial, tem sido territério da Teoria dos Grafos, a qual surgiu quando
Leonhard Euler resolveu o problema das pontes de Konigsberg utilizando um grafo no qual
as diferentes partes da cidade e as pontes eram representadas, respectivamente, como vértices
e arestas. Concomitantemente, as ciéncias sociais foram prolificas neste campo de estudo,
principalmente com o surgimento do conceito de analise de redes sociais, cujo enfoque sdo as
relacdes entre entidades sociais, entre outros fendmenos (Albert & Barabasi, 2002; Barabasi,
2003; Boccaletti, Latora, Moreno, Chavez, & Hwang, 2006; Liu et al., 2017; Metz et al.,
2007; Sampaio et al., 2015; Tiropanis et al., 2015; Watts, 2004).

Porém, esta ciéncia se expandiu de modo mais acelerado no final do século XX,
devido a emergéncia da aplicacdo dos conceitos-chave da analise de redes a diversos
contextos de pesquisa, incluindo sistemas bioldgicos, fisicos e tecnoldgicos, de modo que
houve aprimoramento das medidas de rede e das ferramentas de analise. Além disso, o

crescimento do uso da Internet para acessar sites de relacionamento no século XXI viabilizou
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oportunidades para a aplicagdo e extensdo dos principios de redes sociais a estes ambientes
(Liu et al., 2017; Sampaio et al., 2015; Tiropanis et al., 2015; Watts, 2004).

A ciéncia das redes vem se desenvolvendo exponencialmente nos Gltimos anos e esta
impactando diversos campos de conhecimento, na medida em que a perspectiva de redes tem
modificado drasticamente a forma como fendmenos e processos ja estudados séo
interpretados. Assim, pesquisadores de diversas areas obtiveram progressos na compreensao
de problemas previamente intangiveis, na reformulacdo de ideias ultrapassadas, na introducédo
de novas técnicas e no descobrimento de conexdes entre problemas que pareciam néo-
relacionados. Por exemplo, as sociedades passaram a ser compreendidas como uma rede
complexa de relacGes e a matéria viva passou a ser estudada como uma rede de moléculas
interconectadas, entre outras revolugdes cientificas ligadas a emergéncia desta nova
percepcdo do mundo (Barabasi, 2003; Bianconi, 2015; Watts, 2004).

Neste contexto, o estudo cientifico de redes esta pautado na premissa de que, apesar
das diferencas aparentes, o surgimento e a evolucao das diferentes redes sdo impulsionados
por um conjunto comum de leis e mecanismos. Pode-se desenvolver modelos de estudo que
embasam a compreensao da emergéncia de redes, construir modelos de predicdo dos padrdes
de evolucgdo e modelos descritivos para a melhora de resultados. Portanto, a forca desta area
de conhecimento esta na capacidade de abstracdo e interpretacao de redes que possuem
grande diversidade de formas, dimensdes e naturezas, em uma ampla gama de disciplinas
(Almeida, 2014; Sampaio et al., 2015; Tiropanis et al., 2015).

Atualmente, a ciéncia das redes tem vérias ramificacOes, as quais incluem o estudo de
redes de colaboracao (producao académica, marketing), sistemas emergentes (geracao de
energia, Internet), sistemas fisicos, sistemas bioldgicos e analise de redes sociais (Lewis,

2009). Nesta perspectiva, dentre as ramificacfes da ciéncia das redes, ressalta-se neste estudo



15
o ramo de analise de redes sociais, principalmente, quanto a sua aplicacdo para a investigacdo

de redes existentes no ambiente online.

Redes Sociais Online

O conceito de redes sociais surgiu no século XX e tem origem em dois fatores
principais: superacdo de tradicionais dicotomias que concebiam a realidade social de forma
estatica e que ndo contemplavam as dinamicas e os processos de mudanca; e desenvolvimento
de métodos adequados a necessidade de descrever ligacdes entre elementos de um sistema
(Muramoto & Mangia, 2011). Nesta perspectiva, a sociedade é concebida como um conjunto
de relacdes, as quais podem ser definidas como compromissos reciprocos pautados em
interacdes que conectam individuos uns aos outros, e as redes sociais sdo definidas como um
conjunto de atores (pessoas ou outras entidades sociais) ligados por lagos (relacbes). Assim,
em uma rede social, os atores influenciam uns aos outros e compartilham relacbes que 0s
tornam interdependentes, ou seja, todos os componentes da rede sdo afetados em algum grau
pelos lagos que possuem uns com 0s outros (Grossetti, 2009; Musial & Kazienko, 2013;
Sampaio et al., 2015; Sheble, Brennan, & Wildemuth, 2016).

Neste contexto, destaca-se que as dindmicas relacionais entre 0s atores podem ser
interpretadas por meio de Analise de Redes Sociais (ARS). A ARS consiste no estudo dos
padrdes de interacdo entre atores em uma rede, a fim de compreender como, em qual
extensdo e com quem estes se relacionam (McCarty & Molina, 2014). Esta andlise é
possibilitada por um conjunto de métodos que tratam essencialmente de dados relacionais
complexos e da identificacdo de padrdes de interacdo entre diversas entidades sociais. Neste
processo, grafos podem ser utilizados para operacionalizar a estrutura das redes, de modo que
a unidade de observacao € o conjunto de atores e seus lacos, ou seja, o foco € a representagdo

dos diferentes tipos de relacfes (parentesco, amizade, cooperacao, negdcios, informacoes,
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materiais, etc.) entre os diversos tipos de entidade social que comp6em a rede (Crossley et al.,
2015; Durland, 2005; Guille, Hacid, Favre, & Zighed, 2013; Peters, Chen, Kaplan, Ognibeni,
& Pauwels, 2013; Sampaio et al., 2015; Sheble et al., 2016; Wolfer, Faber, & Hewstone,
2015).

Este tipo de andlise surgiu a partir do conceito de “estrutura social”, que abrangia o
estudo dos entrelagcamentos e interligagOes nas relagdes sociais. Posteriormente, emergiu o
conceito de redes sociais, no qual foi atribuida importancia as dindmicas e processos de
mudanca inerentes a realidade social. Assim, inicialmente, a ARS consistia na investigacao
da densidade e da “textura” das redes sociais. A partir da década de 70, cresceu a producao de
trabalhos mais técnicos e aplicacbes de modelos mais especificos e, atualmente, as redes
sociais sdo entendidas como estruturas horizontais que se comportam de maneira dindmica e
resultam de construcdes individuais e coletivas, onde os atores da rede estdo conectados por
meio de diferentes tipos de relagdes (Muramoto & Mangia, 2011; Scott, 2013; Paiva, Costa,
& Ronzani, 2012; Zancan, Santos, & Campos, 2012).

Ressalta-se que, conforme Smith e Christakis (2008), devido a limitagcdes de dados e
metodologia, alguns estudos iniciais neste campo de conhecimento operacionalizavam redes
sociais como uma medida equivalente do apoio social, tal como o nimero de contatos sociais
de uma pessoa (apoio estrutural ou quantitativo) ou o nivel de utilidade das pessoas para
sanar necessidades (apoio funcional ou qualitativo). Porém, estes autores destacam que 0s
estudos sobre redes sociais, de certa forma, sdo mais amplos do que estudos sobre apoio
social, visto que, de fato, a ARS abrange a caracterizagédo da rede de relagdes sociais em
torno de um individuo e, principalmente, quem séo estes contatos sociais e qual a natureza
dos lacos entre eles, ou seja, ao invés de focar meramente na existéncia dos lagos, este tipo de

estudo, de fato, mapeia as redes dos individuos e verifica os impactos de lagos especificos.
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Destaca-se que o aprimoramento da ARS s6 foi possivel nas Ultimas décadas, devido
ao desenvolvimento de hardwares e softwares capazes de lidar com conjuntos de dados de
grande magnitude. Dentre as ferramentas de software que vém sendo utilizada para ARS,
destacam-se: UCINET, Pajek, Gephi, e NodeXL, que viabilizam a andlise e representacao das
redes sociais quanto a aspectos como propagacao de influéncia, deteccéo de
grupos/comunidades, identificacdo de especialistas, predicdo de lacos, confianca e
desconfianga, anélise de comportamento e humor, entre outros (Ahn, Plaisant, &
Shneiderman, 2014; Nandi & Das, 2013; Scott, 2013).

A ARS pode ser classificada, principalmente, em dois tipos, conforme a estrutura das
redes: andlise de redes completas, a qual abrange os lagos entre todos os atores que compdem
uma determinada populacédo e pode ser determinada com base em delimitagOes espaciais e/ou
sociais, a fim de obter dados acerca de cada membro da populacéo e as suas intera¢cdes com
todos os outros membros; e redes egocéntricas, as quais estdo centradas nas dinamicas
relacionais entre um ator social especifico, o qual € denominado ego, e todos 0s outros atores
(denominados alters) com quem este compartilha algum tipo de lago, incluindo informacdes,
vinculos afetivos, relaces econémicas, entre outros. Ressalta-se que a ARS no segundo tipo
esta limitada aos lacos do ego com os seus alters, 0 que ndo inclui as interconexdes entre 0s
demais membros da rede (Crossley et al., 2015; McCarty & Molina, 2014; Sheble et al.,
2016; Wolfer et al., 2015; Wu et al., 2016).

No ambito da ARS, diversas métricas podem ser utilizadas para obter um panorama
da estrutura geral da rede. A densidade da rede consiste na medida da porcentagem de lacos
existentes em relacdo aos que poderiam existir. A centralidade se refere ao grau no qual a
informacao circula por meio de entidades centrais, sendo que esta pode ser dividida em
centralidade de grau (extensdo na qual um ator se conecta aos outros atores da rede) e

centralidade de intermediacdo (grau em que um ator controla ou media a relacéo entre um par
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de atores que néo estdo diretamente conectados). Outras medidas incluem a coeséo (grau de
interconexao entre um grupo de atores) e a equivaléncia estrutural no padréo de conexao
entre duas ou mais posi¢des na rede (Liu et al., 2017; McCarty & Molina, 2014; Nandi &
Das, 2013; Westaby, Pfaff, & Redding, 2014).

Conforme mencionado anteriormente, o crescimento da ARS se deve, principalmente,
a expansdo das Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TICs), as quais viabilizaram a
obtencdo de dados de rede detalhados e tecnologias para processamento desses dados (Burt,
Kilduff, & Tasselli, 2013). Nas ultimas décadas, a ARS tem passado por um processo
significativo de mudanca, que abrange a ampliagdo dos participantes, aprimoramento
metodoldgico e expansdo para novas areas, incluindo o contexto de plataformas sociais
online, cuja crescente proliferagdo teve um papel importante no crescimento do interesse por
técnicas de ARS. Por meio destas plataformas, houve um aumento das relagfes sociais em
ambientes online e as pessoas passaram a acumular centenas de amigos e conhecidos, o0 que
gerou redes sociais que nao se restringem ao espaco fisico, ou seja, existem em um
ciberespaco, no qual os individuos tém a oportunidade de utilizar a Internet para construir
relacbes com outros usuarios que estdo em espacos fisicos diferentes, mas fazem parte do
mesmo espago online (Nandi & Das, 2013; Wang & Wang, 2013).

As TICs consistem em um conjunto de recursos tecnologicos que contemplam a
necessidade humana de comunicacdo, troca de informacdes e experiéncias, registro de
acontecimentos e expressao de ideias. Destaca-se que o surgimento e desenvolvimento da
Internet influenciaram significativamente a evolucédo das TICs, bem como a propagagéo
destas tecnologias pelo mundo inteiro e a intensificacao da cultura de comunicagéo
globalizada (Pereira & Oliveira, 2012; Pinochet, 2014).

Neste contexto, destacam-se dois momentos distintos: web 1.0, que consiste na

comercializacdo da web e na criacdo de sites nos quais 0s usuarios estabeleciam pouca
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interacdo e agiam de modo passivo, pois ndo tinha o direito de alterar nem recriar o contetdo
online; e web 2.0, a qual consiste em um conjunto de TICs que revolucionaram a forma como
0s usuarios lidam com a informag&o ao viabilizarem interag&o social e colaboragdo por meio
de relacOes de autoria e coautoria de contetdos na Internet (Bottentuit, Lisbda, & Coutinho,
2011; Pereira & Oliveira, 2012; Pinochet, 2014).

O conceito de web 2.0 pode ser concebido como uma série de inovagdes tecnoldgicas
em termos de hardware e software que deram origem as midias sociais — refere-se tanto ao
conteido como ao ambiente por meio do qual ha criagdo de conteldo, interacéo e
colaboracéo entre os usuarios (Berthon, Pitt, Plangger, & Shapiro, 2012). Neste contexto,
existem trés categorias principais: plataformas sociais online, também referidas como “redes
sociais”, as quais oferecem um modo interativo de se comunicar e colaborar com outros
grupos na web; agregadores (oferecem uma colecdo de contetidos da web); e mashups, que
misturam e combinam conteudos de outras partes da web (Pinochet, 2014).

Atualmente, com a predominancia da Internet na atualidade, a palavra “rede” se
tornou comum nas conversas cotidianas, bem como o termo “rede social” passou a ser
utilizado para se referir a sites e/ou servigos online que viabilizam relagdes sociais, doravante
unificados sob o termo plataformas sociais online. De fato, estes servigos se baseiam nas
pesquisas sobre redes sociais sob a perspectiva de “mundo pequeno” de Stanley Milgram e
colaboradores, a qual foi publicada em 1967 e se referia ao fato de que duas pessoas
aleatorias nos Estados Unidos estdo conectadas por, em média, cinco ou mais pessoas, ou
seja, seis graus de separacado. O site sixdegrees.com, lancado em 1997, foi o primeiro site
comercial a viabilizar relagfes sociais online e, embora tenha falido alguns anos depois, deu
inicio a uma industria que vem crescendo cada vez mais e que modificou os padrées de

comunicacgéo (Barabasi, 2003; McCarty & Molina, 2014).
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As plataformas sociais online consistem em espacos online com caracteristicas
colaborativas que séo utilizados para mediar diversos tipos de relacionamento na Internet.
Dentre estas, destacam-se: Facebook, YouTube, Flickr, Twitter, entre outras plataformas que
encorajam o compartilhamento de contetdo de diversas formas (Alencar, Moura, &
Bitencourt, 2013; Bryer & Zavattaro, 2011; John, 2012). Destaca-se que estas sdo um dos
tipos mais recentes de midia social, bem como o seu uso representa o segundo tipo de
atividade que mais cresce no mundo, depois das atividades de entretenimento, ou seja, estas,
rapidamente, tornaram-se infraestruturas globais (Miller, 2012; Nandi & Das, 2013).

Nestes ambientes, de modo geral, pessoas podem criar perfis com informagoes
pessoais e definir a sua rede de amigos. Além disso, este tipo de plataforma viabiliza o envio
de mensagens instantaneas, notificacfes sobre os perfis de amigos, postagens, entre outros
recursos que promovam socializacdo e compartilhamento de contetido com outras pessoas
(Bryer & Zavattaro, 2011; Messinger et al., 2009).

Assim, o crescimento da popularidade da Internet deu origem as plataformas sociais
online, as quais visam ao mimetismo ou operacionalizacdo de sistemas sociais compostos de
atores ligados por padrdes relacionais em ambientes online, ou seja, redes sociais online
(Musial & Kazienko, 2013; Peters et al., 2013). Estas redes viabilizam aos usuarios a cria¢ao
de um perfil, a conexdo explicita com outros usuarios para o estabelecimento de relagdes
sociais e a publicacdo de postagens, as quais sdo o principal veiculo de informacdo neste
ambiente, pois 0s usuarios publicam postagens para compartilharem conteddos, tais como
recomendac0es, opinides, ideias, entre outros (Guille et al., 2013; Musial & Kazienko, 2013).

Portanto, as TICs viabilizaram a emergéncia do conceito de redes sociais online, as
quais sdo definidas como estruturas sociais compostas de entidades sociais que estao
conectadas por varios tipos de relacdes (amizade, parentesco, interesses em comum, trocas

econémicas, entre outras) ou que compartilham conhecimentos e crengas por meio da
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Internet. Esta é uma modalidade diferenciada de rede social, a qual é concebida como teias de
conexdes formadas a partir de um computador e, mais especificamente, de um software
social, que conecta as entidades sociais através de recursos que possibilitam aos membros
convidarem uns aos outros para integrarem as suas redes. Desse modo, formam-se grupos e
comunidades nas quais ha compartilhamento de informagdes, empoderamento das pessoas
e/ou desenvolvimento de capital social (Cruz, 2010; Pérez, 2011).

As caracteristicas que mais distinguem as redes sociais online de redes presenciais, de
acordo com Barcelos, Passerino, e Behar (2010), sdo: independéncia de contato fisico ou
face-a-face para existir; potencial ambiguidade ou disparidade entre as identidades dos
usuarios nos ambientes online e real; possibilidade de comunicagdo multimodal e simultanea
com Vvérias pessoas; simplicidade na interrupcéo de contato ou relacdo; e facilidade para
coletar dados sobre padrfes de comunicacdo ou atividade. Além disso, uma rede social online
tem, basicamente, dois elementos: as representacdes dos atores (pessoas, grupos, etc.) e 0s
seus lacos, 0s quais consistem em interacGes ou vinculos sociais (Musial & Kazienko, 2013).

A dinamica relacional viabilizada por redes sociais online pode promover
oportunidades para o desenvolvimento de diversos tipos de relagdo, dentre estas as de apoio
social. Nesta perspectiva, 0 apoio social se configura como um aspecto funcional das relagdes
organizadas em uma estrutura de rede (Gongalves, Pawlowski, Bandeira, & Piccinini, 2011).
Assim, a ARS pode ser utilizada para a investigacao das especificidades das relacdes de

apoio social (lagcos) entre individuos (atores) componentes de redes sociais online.

Apoio Social Online
O apoio social pode ser definido como um processo que envolve a troca de recursos
entre, pelo menos, dois individuos (um promotor e um receptor) com o objetivo de melhorar

0 bem-estar de quem recebe o apoio (Lin, Hsu, Cheng, & Chiu, 2015; Shumaker & Brownell,
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1984). Estes recursos se referem a uma série de operacdes interpessoais, as quais podem
incluir afeto, emogdes, informacgdes, conselhos, ajuda material ou tangivel, auxilio na tomada
de decis0es, entre outros. Portanto, o apoio social € um constructo que engloba a quantidade
de ajuda e/ou assisténcia que pode ser obtida por meio de relagdes sociais para suprir
diferentes tipos de necessidade (autoestima, companhia, informacoes, tarefas, entre outras) e
os beneficios para aquele que recebe o apoio (Lin et al., 2015; Ogden, 2012; Shumaker &
Brownell, 1984; Sleutel, 2003).

No ambiente online, além da viabilizacdo de comércio, entretenimento e formacao de
redes sociais, 0 avango das tecnologias de comunicagdo por meio da Internet e,
especificamente, das plataformas sociais online tém potencializado a promogéo de apoio
social e, consequentemente, a formacgéo de comunidades online de apoio (Lin et al., 2015;
Oh, Ozkaya, & LaRose, 2014).

Nesta perspectiva, a emergéncia das relagdes de apoio social online ocorre de modo
similar ao que ocorre no ambiente real, no qual os individuos passam pelo processo de
conhecer uns aos outros e, posteriormente, passam a se apoiar mutuamente. Dessa forma, no
ambiente online, o apoio social emerge conforme os usuarios de uma plataforma online
postam conteudo ativamente, apresentam-se para outras pessoas, discutem experiéncias,
constroem relagdes e respondem as perguntas uns dos outros (Smedley, Coulson, Gavin,
Rodham, & Watts, 2015).

Destaca-se que a literatura cientifica tende a subdividir o apoio social em diferentes
categorias. Especificamente, Smedley et al. (2015) categorizam-no em cinco tipos: o
emocional, o informacional, 0 apoio a autoestima, o apoio de rede e o apoio tangivel/material.
O apoio emocional engloba comportamentos de empatia, simpatia e encorajamento a
resiliéncia. O apoio informacional abrange conselhos, informacdes Uteis e promogéo de

reavaliacdo de situacfes. O apoio a autoestima se refere a validacdo de sentimentos, elogios e
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encorajamento a autoexpressao. O apoio de rede é constituido de como ag¢Ges que enfatizam a
presenca de outras pessoas na mesma situagao. Por fim, o apoio tangivel/material € concebido
como ajuda direta ou indireta de cunho pratico. Os tipos de apoio mais investigados na
literatura cientifica sdo o informacional e o emocional (Wang, Kraut, & Levine, 2015).

O estudo desenvolvido por Dong, Kuiyu e Bowen (2016) investigou interac6es online
entre estudantes de uma universidade chinesa. Os autores utilizaram uma escala de interagdes
online, uma escala para mensurar apoio social online e a Escala de Resiliéncia de Connor-
Davidson. Foram obtidas respostas vélidas de 500 participantes, as quais indicaram que a
interagdo online entre estudantes universitarios est4 fortemente associada ao nivel de
resiliéncia, visto que contribui positivamente para fatores preditivos de resiliéncia, tais como
otimismo, esperanca e fé. Além disso, os dados mostraram que o apoio social online entre os
participantes os auxilia a expandirem as suas redes de apoio, o que tem um efeito positivo
sobre a resiliéncia. Desse modo, foi evidenciado que sentimentos de satisfacdo, emocéo e
informacdo existentes em interacdes online entre os participantes podem promover apoio
social similar ao que pode ser obtido em intera¢Ges presenciais, 0 que aumenta o otimismo, a
esperanca e a fé destes sujeitos e, consequentemente, influencia os seus niveis de resiliéncia.

Da mesma forma, Shavazi, Morowatisharifabad, Shavazi, Mirzaei e Ardekani (2016)
investigaram uma comunidade de apoio social online para pacientes com Esclerose Mdltipla
(EM) no Ird, a qual tinha um longo tempo de existéncia, muitos membros e um grande
volume de atividade. Os dados analisados consistiram em 35 postagens-raiz (o total de
mensagens foi de 548, incluindo respostas e/ou discussdes na mesma postagem) realizadas na
comunidade entre Marco de 2012 e Marco de 2013. Por meio de andlise tematica, utilizando
um sistema de codificacao de apoio social (cinco categorias e 23 subcategorias), foram
identificadas diversas formas de apoio social entre os participantes (apoio de rede, a

autoestima, emocional, informacional e tangivel), o que pode ter influéncia significativa
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sobre o processo de resiliéncia em pessoas com EM as quais lidam com desafios mentais,
fisicos e sociais. Neste estudo, os autores apontam que o apoio informacional era o tipo mais
importante para estimular a entrada de pessoas na plataforma online, bem como o mais
incidente nas mensagens trocadas entre 0s usuarios.

Adicionalmente, em um estudo desenvolvido por Smedley et al. (2015) em uma
comunidade de apoio online para pessoas com Sindrome Dolorosa Complexa Regional
(SDCR) no Reino Unido, os autores analisaram 76 mensagens postadas pelos participantes
entre Junho e Dezembro de 2012. Por meio de anélise de conteudo baseada no Social Support
Behavior Code (SSBC), que abrange cinco categorias divididas em 23 subcategorias, foi
verificado que as mensagens incluiam modalidades distintas de apoio social: 73% das
postagens continham apoio emocional, 34,8% continham apoio informacional, 31,2%
incluiam apoio a autoestima, 7,2% abrangia apoio de rede e 2,3% se referiam a apoio
tangivel. O apoio social viabilizado por meio da comunidade influenciava significativamente
0 bem-estar de pessoas com SDCR, visto que minimizava o isolamento social que
comumente ocorre neste publico por meio da promocao de espacgos online que possibilitam
ao individuo interagir com outras pessoas utilizando a Internet.

O acesso ao apoio social pode ser considerado um mecanismo por meio do qual as
relacdes existentes em ambientes online influenciam o estado psicolégico dos usuarios (Oh et
al., 2014). Neste estudo, destaca-se a possibilidade de viabilizacdo de apoio social online a
cuidadores de criancas e jovens, visto que a transicdo para a parentalidade consiste em um
processo continuo, complexo e desafiador no qual ocorrem mudancas profundas em
caracteristicas fisicas e psicoldgicas, subjacentes a adaptacdo as demandas do novo papel
(Epifanio, Genna, De Luca, Roccella, & La Grutta, 2015; Henriques, Santos, Caceiro, &

Ramalho, 2015; Mickelson & Biehle, 2017).
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Cuidadores de Criangas e Jovens com Deficiéncia

A concepcéo e/ou adocdo de uma criancga desencadeia uma das principais transicoes
que ocorrem durante o ciclo vital, pois o papel de cuidador tem carater permanente e
demanda a adaptacdo do sujeito em termos de expectativas, sentimentos, comportamentos,
atitudes e preocupacdes. Dessa forma, a transi¢do para a parentalidade acarreta em diversas
mudangas e ajustes em aspectos cognitivos, afetivos, materiais/financeiros e
comportamentais, assim como conduz a mudancas de rotina e a assungdo de novos papéis
sociais e familiares, incluindo a construgéo da identidade de cuidador, o que subjaz ao
desenvolvimento de competéncia parental (Cecilio & Scorsolini-Comin, 2016; Epifanio et al.,
2015; Henriques et al., 2015; Martins, 2013).

Especificamente, o nascimento de uma crianga com deficiéncia pode provocar
mudangcas na identidade, estrutura e funcionamento familiar, visto que os planos e
expectativas dos familiares estavam baseados na perspectiva de ter uma crianga com
desenvolvimento tipico. Neste contexto, destaca-se que a familia é a unidade bésica de apoio
aos que carecem de cuidado, de modo que os cuidadores, comumente, séo membros deste
nucleo social (Barbosa, Balieiro, & Pettengill, 2012; Silva, 2011; Thuy & Berry, 2013;
Trigueiro, Lucena, Aragdo, & Lemos, 2011).

A dedicag&o exclusiva e o total envolvimento com as necessidades da crianga e/ou
jovem com deficiéncia sdo as principais caracteristicas dos cuidadores, visto que estes podem
ser muito dependentes de outra pessoa para 0 desempenho de suas atividades cotidianas mais
bésicas. Nesta perspectiva, o desempenho do papel de cuidador inclui atengéo as
necessidades béasicas de sobrevivéncia, viabilizacdo de oportunidades para o desenvolvimento
psicoemocional e neuropsicomotor, bem como promocao de carinho, escuta e acolhimento

(Braccialli, Bagagi, Sankako, & Araujo, 2012; Nunes & Toda, 2012; Pfeifer et al., 2014).
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Entretanto, em alguns casos, este processo conduz a alteragGes psicoldgicas e/ou ao
adoecimento psicossocial, visto que os cuidadores podem apresentar um elevado nivel de
estresse relacionado as expectativas quanto ao desempenho do papel. Neste contexto, 0
impacto sobre a satide do cuidador esta diretamente relacionado com a percepcao destes
sujeitos sobre o seu nivel de conhecimento ou competéncia parental, com o seu bem-estar
fisico e emocional e com o significado atribuido a parentalidade (Epifanio et al., 2015;
Henriques et al., 2015).

As necessidades da crianga/jovem com deficiéncia podem demandar a presenca
constante de um membro da familia, o que implica em alteracdes de rotinas, dedicagédo de
tempo, rendincias pessoais e aumento de responsabilidades. Assim, ressalta-se que a rotina de
cuidados pode causar uma sobrecarga de atividades, ter impactos negativos sobre a qualidade
de vida e gerar prejuizos a saude fisica e mental, incluindo sensa¢des cronicas de fadiga,
depressdo e estresse, além de sentimentos de medo e angustia (Barbosa et al., 2012; Braccialli
etal., 2012; Nunes & Toda, 2012; Oliveira et al., 2008; Silva, 2011; Thuy & Berry, 2013;
Trigueiro et al., 2011).

Nesta perspectiva, cuidadores de individuos com deficiéncia estdo sujeitos a um nivel
de estresse muito mais alto do que cuidadores de criancas/jovens com desenvolvimento
tipico, de modo que aspectos gerais do cuidado podem acarretar um nivel muito maior de
estresse do que o normal. Além disso, estes sujeitos podem ter problemas psicossociais e na
qualidade de vida, bem como podem adoecer muito mais do que a média, em decorréncia das
demandas inerentes ao desempenho do papel de cuidador, incluindo sobrecarga fisica e
mental (Cousino & Hazen, 2013; Huang et al., 2014, Rentz et al., 2015).

Assim, o papel de cuidador engloba diversas acdes, preocupacdes e esfor¢os que
impactam significativamente a vida das pessoas que desempenham este papel. Os cuidadores

passam boa parte do seu tempo nas tarefas de cuidado, o que esta positivamente associado a
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problemas de saude fisica e mental, bem como a prejuizos nas atividades de trabalho e nas
relacdes sociais e familiares (Mendenhall & Mount, 2011; Sawyer et al., 2011).

Por conseguinte, os cuidadores de pessoas com deficiéncia podem viver em um estado
de tensdo cronica por causa do tempo dedicado as tarefas de cuidado, o que gera niveis mais
altos de problemas psicoldgicos e sintomas depressivos, assim como niveis mais baixos de
qualidade de vida, principalmente quanto a satde mental, comparados ao resto da populacdo
(Guillamon et al., 2013; Sawyer et al., 2011). Além disso, estes prejuizos a saude e a
eventual falta de apoio social podem diminuir a capacidade destas pessoas de cuidarem de si
mesmas, da crianga/jovem e da familia (Mendenhall & Mount, 2011).

Destaca-se que os cuidadores, geralmente, recebem apoio social de familiares e
amigos, os quais auxiliam na construcao do papel de cuidador e no aprimoramento das
habilidades e competéncias de cuidado. Porém, este processo pode ser influenciado pela
limitacdo de tempo relacionada ao cuidado com a crianga/jovem, o que pode diminuir a
quantidade de fontes de apoio presencial e, consequentemente, 0 bem-estar dos cuidadores.
Assim, um dos principais preditores de problemas no processo de transi¢ao e desempenho do
papel de cuidador é a caréncia de apoio social (Barimani, Vikstrom, Rosander, Forslund
Frykedal, & Berlin, 2017; Nelson, Kushlev, & Lyubomirsky, 2014; Parfitt & Ayers, 2014).

Portanto, os impactos sobre a saude do cuidador podem ser atenuados por meio da
viabilizacao de apoio social, o qual pode minimizar os efeitos negativos de eventos
estressores e situacdes desafiadoras, de modo que estes sujeitos possam atingir um estado de
equilibrio entre as suas proprias necessidades e as tarefas de cuidado. Por isso, grupos de
apoio tém sido os métodos mais comuns de suprir as necessidades de apoio de cuidadores,
visando, principalmente, a disseminacao de conhecimento sobre parentalidade e
desenvolvimento infantil (Barimani et al., 2017; Chiu, Yang, Wong, & Li, 2015; Fallatah &

Edge, 2015; Ko, Wang, & Xu, 2013; Nelson et al., 2014).



28

Dessa forma, estratégias e servicos preventivos e terapéuticos de apoio a cuidadores
séo essenciais para viabilizar a melhoria da qualidade de vida destes sujeitos, bem como para
fortalecé-los no enfrentamento das demandas inerentes ao seu papel. Neste sentido, tais
estratégias e servicos visam a minimizacgao dos possiveis danos a salde e bem-estar destes
sujeitos, relacionados a sobrecarga proveniente das tarefas de cuidado (Barbosa et al., 2012;
Oliveira et al., 2008; Pfeifer et al., 2014).

Neste contexto, Wei et al. (2012) indicam que os cuidadores tém, principalmente, a
necessidade de apoio emocional e informacional. Portanto, estes sujeitos demandam a
obtencéo de cuidado para si, ter alguém para confiar, alguém que Ihes ouca e lhes aprecie,
assim como necessitam da promog¢éo de conhecimento, sugestdes, orientagdes e dicas que
Ihes facam se sentir mais confiantes nas tarefas de cuidado. Além disso, estes se beneficiam
de reafirmacao e reforco advindos da familia, amigos e outras pessoas significativas, os quais
podem lhes mostrar outras perspectivas sobre o0s seus problemas.

O acesso ao apoio social pode minimizar os efeitos do estresse advindo das tarefas de
cuidado sobre a saude dos cuidadores, visto que esta negativamente relacionado com os
niveis de estresse percebido e fisiol6gico, com o0 aumento patoldgico da pressao arterial e
com sintomas de depressao (Cantwell, Muldoon, & Gallagher, 2014; Gallagher & Whiteley,
2012; Lovell, Moss, & Wetherell, 2012).

Porém, o acesso ao apoio social pode ser influenciado pelo baixo nivel de participacao
social presencial dos cuidadores. As interacdes se restringem a familiares, amigos e colegas
de trabalho, sendo que as suas fontes de apoio social emocional e instrumental, comumente,
restringem-se ao circulo mais intimo de contatos sociais (Barimani et al., 2017; Benson,
2012; Thuy & Berry, 2013).

Esta diminuicdo na participacao social pode ser minimizada por meio da Internet, a

qual pode viabilizar apoio social, em detrimento dos problemas de transporte/logistica e
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tempo impostos pelo papel de cuidador. Nesta perspectiva, o ambiente online viabiliza uma
grande quantidade de contatos sociais que podem ajudar os cuidadores na resolugéo de seus
problemas. Estes sujeitos tém acesso a uma grande quantidade de informacdes e apoio
emocional, os quais séo disponibilizados de forma rapida, acessivel, potencialmente anénima,
valiosa e conveniente (Nieuwboer, Fukkink, & Hermanns, 2013; Perkins & LaMartin, 2012).

Assim, a utilizacdo do ambiente online pode ser um meio pratico por meio do qual os
cuidadores de criancas/jovens com deficiéncia podem procurar informacdes e obter
conhecimento, o que é uma necessidade evidente neste publico, visto que estes sdo mais
propensos a procurarem informacdes sobre salde, comparados a pais de individuos com
desenvolvimento tipico, principalmente para suprir a pouca quantidade de informacdes que,
comumente, recebem nos servicos de salde sobre a condi¢do (Gundersen, 2011; Knapp,
Madden, Wang, Sloyer, & Shenkman, 2011).

Neste contexto, destaca-se que 0s cuidadores de individuos com deficiéncia tendem a
obter mais apoio social em ambientes online nos quais ha niveis mais altos de riqueza de
informacdo e presenca social (Lee & Kvasny, 2014). Este é o caso de plataformas sociais
online, tais como o Facebook, que tém uma velocidade de informagdo muito maior do que as
presenciais, o que favorece a viabilizacdo de uma variedade de informacg6es por meio de
interacdes multimodais (fotos, videos, documentos compartilhados, entre outros). Alem disso,
estas promovem mecanismos que viabilizam o aumento da sensacao de intimidade e
proximidade entre as pessoas (Vitaliti, Aguirre, Strafile, & Jara, 2015).

Considerando-se que o uso de plataformas sociais online, potencialmente, pode
oferecer diferentes tipos de apoio social para cuidadores de criangas com deficiéncia, esta
pesquisa teve como objetivo geral analisar as relacdes de apoio social entre cuidadores de
criancas e jovens com deficiéncia em plataformas sociais online. Este objetivo foi alcangado

por meio de dois estudos: O primeiro analisou 0 panorama internacional das pesquisas sobre
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apoio social online entre cuidadores de criancas e jovens nos Ultimos 10 anos; e o0 segundo
analisou as relagdes de apoio social online entre participantes de um grupo de discussao
online focado em criangas e jovens com deficiéncia no Facebook.

Os dois estudos estdo interconectados, visto que é preciso compreender o0 panorama de
pesquisas na &rea apoio social online entre cuidadores para entender os métodos e abordagens
que vém sendo utilizados atualmente e, assim, embasar a analise das relacdes de apoio social
em grupos de uma plataforma online com varios anos de existéncia, tal como o Facebook, a
fim de desenvolver modelos de estudo explicativos e preditivos acerca da possivel experiéncia
de apoio social online por cuidadores de criangas e jovens com deficiéncia neste tipo de
plataforma.

Esta dissertacdo é parte de um conjunto de trabalhos de investigacdo envolvidos no
projeto “Avaliacdo de impactos da inducdo de uma rede virtual de apoio e aprendizagem a
individuos com deficiéncia e seus familiares” desenvolvidos pela UFPa, UFMG e USP e
apoiados pelo edital Tecnologia Assistiva no Brasil e Estudos sobre Deficiéncia (PGPTA) N°
59/ 2014 da CAPES. Destaca-se também que este trabalho esta em consonancia com as linhas
de pesquisa do Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento Humano — componente do
Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento da Universidade Federal do Pard — no que se
refere a operacionalizacdo de pesquisas sobre redes sociais (Afonso, 2016; Ferreira, 2013;
Pinto, 2013; Pires, 2017), apoio social (Afonso, 2016; Ferreira, 2013; Lima, 2016; Pinto, 2013),
revisdes sistematicas de literatura (Afonso, 2016; Cunha, 2016; Pereira, 2017; Pereira, Silva,
Faciola, Pontes, & Ramos, 2016; Ramos, 2015; Ramos, Pontes, Silva, 2015; Ramos,
Fernandez, Pontes, Silva, 2016; Souza, 2017) e com o publico de cuidadores de criangas e/ou

jovens com deficiéncia (Afonso, 2016; Cunha, 2016; Lima, 2016; Pires, 2017; Souza, 2017)
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Objetivos

Objetivo Geral

e Analisar as relacGes de apoio social entre cuidadores de criangas e jovens com

deficiéncia em plataformas sociais online.

Objetivos Especificos
e Analisar o panorama internacional das pesquisas sobre apoio social online entre
cuidadores de criancas e jovens nos ultimos 10 anos.
e Analisar as relac@es de apoio social online entre participantes de um grupo de

discusséo online focado em criancas e jovens com deficiéncia no Facebook.
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Estudo I: Apoio Social Online entre Cuidadores de Criancas e Jovens: Uma Reviséo
Integrativa em Rede da Literatura

Online Social Support among Caregivers of Children and Youth: A Networked Integrative
Literature Review

Apoio social pode ser definido como um processo gue envolve a troca de recursos
entre, pelo menos, dois individuos, com o objetivo de melhorar o bem-estar de quem recebe o
apoio (Lin, Hsu, Cheng, & Chiu, 2015). Estes recursos se referem a uma série de operacdes
interpessoais, as quais podem incluir afeto, emoc6es, informacdes, conselhos, ajuda material
ou tangivel, auxilio na tomada de decisdes, entre outros. Portanto, o apoio social é um
constructo que engloba a quantidade de ajuda e/ou assisténcia que pode ser obtida por meio
de relagdes sociais para suprir diferentes tipos de necessidade e os beneficios para aquele que
recebe o apoio (Lin et al., 2015; Shumaker & Brownell, 1984).

Relac6es de apoio social tende a serem necessarias, principalmente, em momentos de
transicdes de contexto e papéis. Nesta perspectiva, destaca-se que a transicdo para a
parentalidade consiste em um processo continuo, complexo e desafiador no qual ocorrem
mudancas profundas em caracteristicas fisicas e psicologicas, subjacentes a adaptacédo as
demandas do novo papel. Para os pais e/ou cuidadores, diversas mudancas e ajustes em
aspectos cognitivos, afetivos, comportamentais e materiais/financeiros séo demandados o
que, em alguns casos, acarreta alteracGes psicologicas e/ou adoecimento psicossocial, visto
que os estes sujeitos podem apresentar um elevado nivel de estresse relacionado ao
desempenho do papel (Epifanio, Genna, De Luca, Roccella, & La Grutta, 2015; Henriques,
Santos, Caceiro, & Ramalho, 2015). Dessa forma, compreende-se que cuidadores necessitam
de apoio social para lidar com as transicGes inerentes ao seu papel.

Os cuidadores, geralmente, recebem apoio social de familiares e amigos, os quais

auxiliam na construcdo do papel de cuidador e no aprimoramento da competéncia parental.
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Porém, este processo pode ser influenciado pela limitacdo de tempo relacionada ao cuidado
com a crianga, o que pode diminuir a quantidade de fontes de apoio e o bem-estar dos
cuidadores. Assim, um dos principais preditores de problemas no processo de transicédo e
desempenho da parentalidade é a caréncia de apoio social (Barimani, Vikstrom, Rosander,
Forslund Frykedal, & Berlin, 2017; Nelson, Kushlev, & Lyubomirsky, 2014).

Entende-se que os impactos sobre a satde do cuidador podem ser atenuados por meio
da viabilizacdo de apoio social, o qual pode minimizar os efeitos negativos de eventos
estressores e situacdes desafiadoras, de modo que estes sujeitos possam atingir um estado de
equilibrio entre as suas proprias necessidades e as tarefas de cuidado. Neste contexto, grupos
de apoio tém sido os métodos mais comuns de suprir as necessidades de apoio de cuidadores,
visando, principalmente, a promocao de informagdes e discussdes sobre parentalidade e
desenvolvimento infantil (Barimani et al., 2017; Chiu, Yang, Wong, & Li, 2015).

Portanto, ha um conjunto de dados na literatura que sustentam que 0 acesso ao apoio
social pode minimizar os efeitos do estresse advindo das tarefas de cuidado sobre a satide dos
cuidadores (Cantwell, Muldoon, & Gallagher, 2014). Porém, 0 acesso ao apoio social pode
ser influenciado pelo baixo nivel de participacdo social presencial dos cuidadores, visto que
as interagOes, comumente, sdo restritas a familiares, amigos e colegas de trabalho e,
consequentemente, as suas fontes de apoio social tendem a se restringir ao circulo mais
intimo de contatos sociais (Barimani et al., 2017; Benson, 2012; Thuy & Berry, 2013).

A diminuicdo na participacdo social pode ser minimizada por meio da Internet, a qual
pode viabilizar apoio social, em detrimento dos problemas de transporte/logistica e tempo
impostos pelo papel de cuidador. Assim, cuidadores podem ter acesso a uma grande
quantidade de informacdes e apoio emocional, os quais sdo disponibilizados de forma rapida,
acessivel, valiosa e conveniente (Nieuwboer, Fukkink, & Hermanns, 2013; Perkins &

LaMartin, 2012). Destaca-se que plataformas online tém uma velocidade de informacéo
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muito maior do que as presenciais, 0 que favorece a viabilizagdo de informagdes por meio de
interacGes multimodais (fotos, videos, documentos compartilhados, entre outros). Além disso,
promovem mecanismos que viabilizam o aumento da sensacéo de intimidade e proximidade
entre as pessoas (Lee & Kvasny, 2014; Paredes, Vitaliti, Aguirre, Strafile, & Jara, 2015).

Apesar do crescimento no nimero de estudos que investigam a viabilidade de apoio
social online, ndo foram identificadas revisdes de literatura que abordem este tema com o
publico de cuidadores de criangas/jovens com deficiéncia. Uma das categorias de revisao
abrange as revisoes integrativas da literatura (RIL), as quais se caracterizam por uma
abordagem ampla e objetivam sintetizar resultados obtidos em pesquisas sobre um tema ou
questdo (Mendes, Silveira, & Galvao, 2008). Este método permite a inclusdo simultanea de
pesquisa quase-experimental e experimental, tedrica e empirica (Whittemore & Knafl, 2005),
bem como quantitativa e qualitativa (Pompeo, Rossi, & Galvao, 2011), proporcionando uma
compreensdo mais ampla do tema. Além disso, a variedade na composicdo da amostra da
RIL, associada a multiplicidade de finalidades desse método, viabiliza um quadro mais
completo de conceitos complexos, teorias e/ou problemas relativos ao cuidado em saude
(Whittemore & Knafl, 2005).

Todavia, ainda ndo ha consenso sobre como fazer a integracdo dos resultados de
estudos estruturados de maneiras diversas e fundamentados em diferentes paradigmas (Grant
& Booth, 2009). Uma das alternativas inovadoras se da pela légica de analise de redes,
instrumentada pela teoria dos grafos, constituindo assim uma Revisao Integrativa em Rede da
Literatura (RIRL). Estudos precursores da RIRL tém demonstrado o potencial das técnicas
baseadas em analise de redes para fins de uma reviséo da literatura (Ramos, 2015; Ramos,
Pontes, & Silva, 2015; Ramos, Fernandez, Pontes, & Silva, 2016), o que foi ampliado nesta
pesquisa, gerando um modelo que foi denominado RIRL. A RIRL esté baseada na

perspectiva de que o conjunto da literatura produz uma “rede de conhecimento” (Choli, Yi &
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Lee, 2011; Diallo, Lynch, Gore, & Padilla, 2016; Khan & Wood, 2015; Lee, Su, & Chan,
2010; Su & Lee 2010; Yi & Choi, 2012) resultante das relagdes entre seus produtos de
conhecimento, o que pode ser verificado pela co-ocorréncia de palavras-chaves.

Contudo, neste estudo a rede de conhecimento é baseada nas relagcdes entre as
variaveis investigadas em cada artigo, as quais sdo consideradas como produtos de
conhecimento. Deste modo, os artigos recuperados podem ser organizados por meio de um
determinado sistema replicavel de busca, a fim de relacionar as variaveis estudadas e, com
base em uma tabela de contingéncia, pode-se construir uma narrativa integrada em rede dos
resultados dos artigos, desenvolvida com base na teoria dos grafos. Dessa forma, este estudo
objetivou analisar o panorama internacional das pesquisas que investigaram apoio social
online entre cuidadores de criangas e jovens com base em um modelo de RIRL, utilizando a

teoria dos grafos como instrumentacao para a integracdo dos achados dos estudos.

Método

A RIRL apresenta elementos de Revisdo Sistematica da Literatura (RSL), no sentido
que possui um sistema de coleta de dados com métodos de selecdo dos artigos, tratamento de
dados que possibilita a replicacdo e sua analise é baseada na nova ciéncia das redes (Lewis,
2009, Watts, 2004), instrumentada pelos métodos de analise da teoria dos grafos. Em sintese,
esta RIRL foi estruturada em cinco etapas, sendo estas: 1) definicdo da estratégia de pesquisa
e dos critérios de elegibilidade; 2) elaboracdo da estratégia de busca; 3) selecdo de estudos e
coleta de dados; 4) caracterizagao dos artigos; 5) integracdo dos dados em rede.

Na primeira etapa, a questao de pesquisa da RIRL foi estruturada com base na
estratégia PVO, na qual os componentes essenciais sdo a Populacdo/Contexto/Situacéo-
Problema, as Variaveis/Categorias e os Outcomes/Desfechos (Ramos et al., 2016). Dessa

forma, a questdo de pesquisa inclui os seguintes elementos: P — cuidadores de criancas e
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jovens; V — variaveis usadas para medir o “apoio social online” ou como decorréncia da
mesma; O — resultado verificado nos participantes, indicador da modificacdo ou relagéo
estabelecida entre as varidveis estudadas.

Visando a sistematizacdo da coleta e refinamento do contetdo da RIRL, foram pré-
determinados os seguintes critérios de elegibilidade dos artigos: termos de busca no assunto,
resumo, palavras-chave e/ou titulo; artigos publicados nos ultimos 10 anos (2007 a 2016);
artigos completos e disponiveis; artigos em inglés/portugués/espanhol; publicacdo em
periddicos avaliados por pares; artigos provenientes de pesquisa empirica; foco em
cuidadores de criancas e/ou jovens; e pesquisas cujo foco fosse apoio social online.

Na segunda etapa (elaboracéo da estratégia de busca), os portais dos Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCs) e das Terminologias em Psicologia foram utilizados para a
identificacdo de descritores condizentes com a estratégia “P” e “V”. Ressalta-se que termos
qualificadores “online”, “virtual” e “Internet” foram adicionados aos descritores “V” visto
que este € o tipo de apoio social de interesse desta pesquisa. Além disso, a utilizacdo do
simbolo (*) visa obter resultados para os descritores no singular e no plural, pois este fator
gera resultados de pesquisa distintos.

Posteriormente, duas plataformas de indexacédo de periddicos foram selecionadas para
identificacao de estudos, sendo estas a “ScienceDirect” e o “Portal de Periddicos da Capes”,
ambas lideres na indexacg&o de literatura cientifica internacional. No ambito das duas
plataformas, operadores booleanos foram aplicados aos componentes P e V da estratégia
PVO: (P) AND (V). Desse modo, foram geradas trés estratégias de busca (Apéndice A), de
acordo com idiomas selecionados para a pesquisa, conforme mostrado a seguir:

e (caregiver* OR parent* OR mother* OR father* OR famil*) AND (internet support
group* OR online support group* OR virtual support group* OR internet self-help
group* OR online self-help group* OR virtual self-help group* OR internet social
support OR online social support OR virtual social support OR internet support
communit* OR online support communit* OR virtual support communit* OR internet
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self-help communit* OR online self-help communit* OR virtual self-help
communit*)

e (cuidador* OR madre* OR padre* OR familia*) AND (grupo* de autoayuda en
internet OR grupo* de autoayuda online OR grupo* de autoayuda en linea OR grupo*
de autoayuda virtual OR grupo* de apoyo en internet OR grupo* de apoyo online OR
grupo* de apoyo en linea OR grupo* de apoyo virtual OR apoyo social en internet
OR apoyo social online OR apoyo social en linea OR apoyo social virtual OR
comunidad* de autoayuda en internet OR comunidad* de autoayuda online OR
comunidad* de autoayuda en linea OR comunidad* de autoayuda virtual OR
comunidad* de apoyo en internet OR comunidad™* de apoyo online OR comunidad*
de apoyo en linea OR comunidad™* de apoyo virtual)

e (cuidador* OR mée* OR pai* OR familia*) AND (grupo* de autoajuda na internet
OR grupo* de autoajuda online OR grupo* de autoajuda virtual OR grupo* de apoio
na internet OR grupo* de apoio online OR grupo* de apoio virtual OR apoio social na
internet OR apoio social online OR apoio social virtual OR comunidade* de
autoajuda na internet OR comunidade* de autoajuda online OR comunidade* de
autoajuda virtual OR comunidade* de apoio na internet OR comunidade* de apoio
online OR comunidade* de apoio virtual)

As mesmas estratégias supracitadas foram aplicadas a plataforma Cochrane Library, a
fim de verificar a existéncia/auséncia de RSL sobre a tematica. Neste processo, ndo foram
identificadas revisdes que contemplassem, concomitantemente, a variavel apoio social online
e 0 publico de cuidadores de criancas e jovens.

Na terceira etapa, para fins da selecdo de estudos e coleta de dados foram elaborados
dois testes de relevancia para a selecdo dos estudos (Apéndice B). O Teste de Relevancia 1
(TR1) foi executado pelo pesquisador principal com base na leitura das se¢des de métodos e
resultados dos artigos elegiveis, visando verificar a adequagéo dos artigos a questéo de
pesquisa. Posteriormente, os artigos refinados por meio do TR1 foram submetidos ao Teste
de Relevancia 2 (TR2), que incluiu a leitura dos artigos na integra por dois avaliadores
independentes, os quais foram escolhidos com base em suas areas de conhecimento — saude e
tecnologia —, a fim de minimizar o enviesamento da RIRL para uma das areas, visto que o
tema tem caréater interdisciplinar. Um calculo de concordancia em relagéo ao parecer dos

avaliadores foi efetuado, conforme mostrado na férmula a seguir. Os artigos que foram
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reprovados ou aprovados de forma unanime por ambos os avaliadores foram,

respectivamente, excluidos ou incluidos nesta RIRL.

100
artigos submetidos ao TR2

x Artigos com 0 mesmo parecer

Na quarta etapa foi efetuada uma caracterizacgao inicial dos achados. Com base em
uma leitura exploratoria dos artigos os estudos foram caracterizados em termos de idiomas,
paises envolvidos nas pesquisas, ano de publicacao, abordagem adotada pelos pesquisadores,
métodos de coleta e analise de dados, variaveis estudadas entre outros aspectos relevantes.

Finalmente, na quinta etapa, com base no elemento “O” foi efetuada a integragao dos
dados da literatura recolhida com base na analise de redes e teoria dos grafos. Assim, foi
realizada uma leitura detalhada dos resultados da literatura selecionada, em que foram
analisadas as variaveis apresentadas nos resultados dos artigos e as suas respectivas relagoes.
Neste processo, foram identificados os resultados verificados nos participantes, indicadores
da modificacéo e relacdo estabelecida entre as variaveis estudadas. As variaveis foram
dispostas em uma tabela de contingéncia de modo que correspondiam aos vértices pareados,
enquanto as relagdes entre estas correspondiam as arestas. Esses dados foram tratados pelo
programa NodeXL (Yep & Shulman, 2014), onde foi possivel construir uma rede de relacdes
entre variaveis identificadas na literatura coletada (Apéndice C). Para fins de caracterizagédo
dos campos de relagdes entre as variaveis estudadas, as mesmas foram organizadas em

conglomerados com base no Algoritmo de Clauset, Newman e Moore — CNM (2004).

Resultados
Os procedimentos de busca resultaram no resgate de 1471 artigos, dos quais, apos a
remocdo de duplicatas, restaram 571 artigos, que, ap0s submetidos ao TR1 e TR2, foram

reduzidos a 36 artigos elegiveis para esta RIRL.
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Caracterizacdo geral dos artigos. Todos os artigos foram publicados em lingua

inglesa. Quanto as demais caracteristicas dos estudos, estas sdo apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1
Caracteristicas dos estudos recuperados
Caracteristica Categorias Total Percentual
Ameérica do Norte 21 58,3%
Local de execucéo Europ.? 10 21.8%
Oceania 7 19,4%
Asia 1 2,8%
2007-2010 4 11,1%
Ano de publicacao 2011-2013 15 41,7%
2014-2016 17 47,2%
Qualitativa 27 75,0%
Abordagem Quantitativa 5 13,9%
Quanti-qualitativa 4 11,1%
Exclusivos 26 72,2%
Coleta de dados Mistos 10 27 8%
- Exclusivos 30 83,3%
Anélise de dados Mistos 5 16.7%
Feminino 16 44,4%
Género dos participantes Masculino 3 8,3%
Inespecifico 17 47,2%
Parentalidade tipica 15 41,7%
Enfogue do estudo Parentalidade e deficiéncia 21 58,3%
Ambiente online Plataformas especificas 28 77,8%
Plataformas genéricas 8 22,2%
Descrigdo de experiéncias 30 83,3%
Enfase do estudo Intervencéo 5 13,9%
Mistos 1 2,8%

Quanto ao local de execucdo dos estudos, os paises envolvidos incluem: Canada,
EUA, Alemanha, Irlanda, Islandia, Noruega, Reino Unido, Suécia, Australia e Malasia.
Ressalta-se que ha sobreposi¢éo neste aspecto, pois alguns estudos foram desenvolvidos de
forma multinacional.

No que se refere aos métodos exclusivos de coleta de dados, estes incluiram 11

extragdes de dados de plataformas online, 11 aplica¢fes de questionarios presenciais e 4
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aplicacOes de questionarios online. Os demais estudos associaram dois destes métodos para a
coleta de dados. Similarmente, os métodos exclusivos de analise dos dados englobaram 25
andlises de conteudo, 4 utilizagGes de estatistica descritiva e 1 analise de discurso. Os outros
estudos associaram estatistica descritiva a analise de conteudo.

No que concerne aos participantes, a maioria dos estudos selecionaram,
especificamente, pessoas do sexo feminino e, mesmo nos estudos inespecificos (genitores ou
familiares de modo geral) a proporcao de mulheres era maior. Quanto ao ambiente online, as
plataformas especificas incluiam 11 foruns de discussdo, 8 grupos online, 5 chats, 3 listas de
e-mail e 1 blog. Os demais descreveram apoio social online de forma genérica,
principalmente no Facebook e em plataformas relacionadas a patologias especificas.

Integracdo dos dados em rede. Do total de estudos recuperados, foram derivadas 53
variaveis diferentes (vértices), as quais foram sintetizadas em oito tipos de relacdo (arestas), a
depender da natureza do estudo qualitativo ou quantitativo: “correlagdes positivas e
negativas” (exclusivamente para estudos que fizeram teste de correlacdo); “escores maiores
(>) e menores (<) ; “relagdes diretas e inversas”; e “favorece” e “reduz”. Neste sentido,
considerando a rede total das relacOes estabelecidas, foram contabilizadas 269 arestas entre
0s Vértices, das quais 199 foram identificadas em mais de um artigo.

Com base no algoritmo CNM, aplicado por meio do programa NodeXL, as variaveis
foram organizadas em conglomerados, os quais podem ser visualizados na Figura 1. De
acordo com Clauset et al. (2004) o algoritmo CNM procura um particionamento do grafo em
comunidades ou conglomerados de maneira que seja maximizada a modularidade. Esta
propriedade se refere a uma estrutura especifica de rede que otimiza a divisdo na medida em

que ha muitas arestas dentro das comunidades e apenas algumas entre elas.
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Nesta perspectiva, ha cinco conglomerados/grupos principais (G1 a G5), os quais
integram uma rede composta de apenas um componente, o que implica que todas as variaveis
estdo de alguma forma conectadas, ou seja, ndo ha grupos desconectados. Dentre 0s grupos, o
G1 apresenta 0 maior nimero de variaveis envolvidas (16), contudo apresenta a menor
densidade (0,075), enquanto o G5 apresenta menos variaveis (7) e a maior densidade (0,190).
Neste contexto, destaca-se que a densidade de um grafo esta relacionada a quantidade de
ligacdes realizadas, de modo que redes mais densas contém mais ligacdes entre os vértices
(Hanneman & Riddle, 2005). Este fator tem uma implicacdo no funcionamento integrado da
rede, de forma que a ampliagdo ou incremento em determinadas areas tendem a atingir as
outras. Assim, a despeito de ser uma rede de somente um componente, considera-se que as
variaveis integrantes de grupos com maior densidade, tais como o G5, apresentam maior
intercadmbio entre si, em comparagao a grupos menos densos.

Para fins didaticos, as relagGes entre variaveis componentes de grupos distintos sdo
mostradas na Figura 1, genericamente, em forma de linhas cinzas espessas, embora sejam
discutidas de forma integrada nesta RIRL. A espessura das arestas reflete a frequéncia de
ocorréncia da relagdo na amostra, bem como o tamanho dos vertices indica a centralidade de
intermediacgdo (CI) de cada um, ou seja, 0 grau em uma variavel estabelece pontes entre
outros subconjuntos de variaveis.

Desse modo, 0 G1 é composto de arestas unidirecionais entre o vertice “Participagao
em grupos online” (CI=1672) e outras variaveis que afetam (“Periodos ruins da doenga’) ou
séo afetadas por esta variavel (“Competéncia parental”). O G2 abrange relagoes diretas
unidirecionais (“Respeito mutuo”), bidirecionais (“Compartilhamento de experiéncias
pessoais”) e relagdes indiretas (“Receio de julgamento™) entre variaveis que influenciam e/ou
podem ser influenciadas pela obtengao de “Apoio social” (CI=606). O G3 se constitui de

arestas diretas unidirecionais (‘“Problemas de interacdo entre participantes™) e relacdes
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indiretas (“Facilidade de compreensdo”) que favorecem/diminuem ou sdo afetadas pelo nivel
de “Utilidade percebida do grupo online” (CI=544). Quanto ao G4, este compreende as
relagdes entre um conjunto de variaveis de natureza emocional (“Estresse Parental”,
“Ansiedade”, “Depressao” e “Somatizagdo’™) e variaveis relativas a fatores pessoais (“Género
feminino™). Finalmente, o G5 inclui relagdes diretas unidirecionais (“Tristeza cronica’) e
relagdes indiretas (“Conveniéncia de uso da plataforma”) entre variaveis que influenciam ou
sdo influenciadas pela emergéncia de “Sentimentos negativos” (CI=76).

Em outra perspectiva, como pode ser verificado no grafo por meio das linhas cinzas
espessas, a maioria dos grupos mantém intensa relacdes entre si, a excecdo do G3 (ndo
mantém nenhuma relacdo direta para com o G4) e do G4 (mantém baixa relacdo com 0 G2 e
com o Gb5). A integracdo da rede de variaveis em um componente implica, supostamente, na
possibilidade de transicdes entre conceitos e variaveis, de modo que, ndo ha barreiras tedricas
evidentes ou que podem ser suplantadas. Um fato que reforca esta suposicéo € que, no que se
refere a associac@es entre variaveis ndo foi encontrado incongruéncia dos achados nos artigos
recuperados, de modo que na maioria das vezes a relacao entre as mesmas tendem a ser
semelhantes, se complementam, e quando ndo, sdo na mesma direcao.

Relag6es entre variaveis identificadas pela RIRL. Com base nas relacdes (arestas)
verificadas na Figura 1, foram elaboradas as Figuras 2-5, a fim de sintetizar o funcionamento
em rede das variaveis identificadas nesta RIRL. Para fins didaticos, serdo mostradas,
prioritariamente, as relacfes entre varidveis com maior destaque em termos de intermediacao
e recorréncia de associacao (referenciadas em nota de rodapé). Destaca-se que, devido a
organizacdo do grafo em grupos, algumas rela¢fes ocorridas entre variaveis componentes de

grupos distintos ndo aparecem nos grafos, embora sejam descritas nesta secgéo.
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Discusséo

Nesta revisdo integrativa, os estudos que abordaram apoio social online entre
cuidadores foram analisados a partir de uma perspectiva de redes, na qual as relac@es entre as
variaveis apresentadas em todos os estudos, incluindo “Apoio social”, sdo apresentadas de
forma integrada. Assim, das 53 varidveis encontradas, foram identificados 8 tipos de relagdes
entre as mesmas. De acordo com o algoritmo CNM a literatura encontrada pode ser
organizada em 5 conglomerados integrando uma rede composta de somente um componente.
Nesta perspectiva, pode-se diferenciar claramente o grupo 1, que tem um perfil de rede mais
centralizado e com menor densidade dos demais grupos.

Percebe-se também, que algumas variaveis tém um poder de centralizacdo maior do
que outras, tal como “Participagdo de grupos online”, “Apoio social”, “Utilidade percebida
do grupo online”, “Ansiedade”, “Depressao” e “Sentimentos negativos”, sdo variaveis que
intermedeiam relacdes entre outras variaveis, estabelecem conexdes. Consequentemente, esse
conjunto de dados indica que a literatura esta integrada e ndo ha barreiras teéricas que
condicionem fronteiras conceituais, o que foi reforcado pela inexisténcia de dados
incongruentes.

Considerando a recorréncia de achados presentes acima de cinco artigos e o grau de
centralidade, é possivel abstrair a seguinte integragdo presente na literatura 1) ““ Participagdo
em grupos online” favorece o “Apoio social’, a “Conexdo com pessoas na mesma situagdo”,
o surgimento do “Senso de comunidade”; 2) a presenca do “Apoio social” apresenta uma
relacdo direta bidirecional com o “Compartilhamento de experiéncias pessoais”, apresenta
uma relagdo inversa com “Sentimentos negativos” e uma relagdo direta com a “Preferéncia
por informacdes online” e com a “Utilidade percebida do grupo online”; 3) A “Caréncia de

apoio presencial” é um dos fatores que favorece a “Participacdo em grupos online”.
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Com base na convergéncia dos dados integrados, pode-se verificar que, de uma
perspectiva geral, os pais de criangas e jovens relatam o recebimento e a viabilizacdo de
“Apoio social” por meio da “Participagdo em grupos online”, incluindo, principalmente, a
obtencdo/promocéo de informaces e esclarecimento de davidas sobre aspectos relacionados
a parentalidade, tanto em casos de criangas tipicas como em situa¢@es nas quais a crianga tem
algum tipo de condicéo de saude. Estas informag6es auxiliam no cuidado com a
crianga/jovem e no “Gerenciamento da situacdo”. Além disso, estes sujeitos reportam a
existéncia de relaces de apoio emocional e a autoestima, acarretando em diminuicao de
“Sentimentos negativos” por meio da “Conexao com pessoas na mesma situacao”.

Consonantemente, a analise de experiéncias de “Participacdo em grupos online” em
plataformas com foco em tematicas especificas (maternidade, depressdo pos-parto, autismo,
asma, etc.) indicou que o agrupamento de pessoas com situacOes de vida similares, ou seja, a
“Conexao com pessoas na mesma situagao” no ambiente online pode promover a troca de
informagdes tteis sobre aspectos relacionados ao papel parental entre outros tipos de “Apoio
social” online entre pais de criancas tipicas e/ou de criancas com diferentes condi¢des de
saude, o que se torna essencial em situacdes nas quais ha “Caréncia de apoio presencial”.

Destaca-se que os resultados integrados do estudo indicam que a “Participacdo em
grupos online” e, consequentemente, a obtencao de “Apoio social” estabelecem um relagao
reciproca com sentimentos de “Empoderamento”, “Competéncia parental”, “Respeito
mutuo”, “Manutencao de contato social”, “Conexao com pessoas na mesma situacao”,
“Tomada de decisdes”, “Senso de comunidade”, sentimentos de “Confiabilidade/
confidencialidade”, “Compartilhamento de experiéncias pessoais”, entre outras variaveis que
podem ser obtidas por meio da “Participagdo em grupos online” e que, reciprocamente,

motivam os pais a participar dos grupos online.
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Da mesma forma, a anélise integrada dos dados mostrou que a “Utilidade percebida
do grupo online” pelos usuarios ¢ um fator-chave para a “Participagdo em grupos online”,
que pode ser influenciada por aspectos relativos a experiéncia de interagdo em ambientes
online, incluindo “Problemas de conteido”, “Problemas de interagdo entre participantes”,
“Variabilidade nas experiéncias dos participantes”, entre outras variaveis. O conjunto de
artigos também indica que “Sentimentos negativos” podem, alternadamente, motivar ou
diminuir a “Participagdo em grupos online”. Assim, 0s cuidadores podem buscar interacfes
online para suprir a “Caréncia de apoio presencial”’, minimizar sentimentos de solidao, entre
outros fatores. Porém, em outra perspectiva, experiéncias na plataforma que acarretam
“Sentimentos negativos” associadas a uma baixa “Utilidade percebida do grupo online”
podem diminuir a “Participagdo em grupos online”.

Na amostra desta RIRL, mais da metade (58,3%) dos estudos abordavam a
experiéncia de pais cujos filhos tinham algum tipo de deficiéncia ou condicdo de salude, o que
evidencia a viabilidade de relagdes de “Apoio social” online para este publico. Além disso,
dos estudos que indicaram aspectos negativos em relacéo ao uso de plataformas de apoio
online (33,3%), alguns abordaram a “Variabilidade nas experiéncias dos participantes”, ou
seja, os cuidadores preferiam estar em grupos com maior “Especificidade do publico-alvo”,
incluindo pais cujas experiéncias fossem as mais semelhantes possiveis as suas. Este aspecto
pode ser entendido como uma das caracteristicas da homofilia, ou seja, a tendéncia de
individuos de interagirem preferencialmente com pessoas com perfil similar a eles (Laniado,
Volkovich, Kappler, & Kaltenbrunner, 2016).

Em outro sentido, o conjunto de artigos evidenciou aspectos negativos/barreiras
advindos da “Participagdo em grupos online”, tais como “Problemas na plataforma”,
“Problemas de interacdo entre os participantes” e “Problemas de contetido”, incluindo a

postagem de conteddos disruptivos para o grupo (assuntos relacionados a morte, tristeza e
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sofrimento), atraso/falta de repostas aos questionamentos uns dos outros, dificuldades de se
expressar por meio de aparelhos eletrénicos — considerados impessoais e ausentes de
linguagem corporal — e compartilhamento de informagdes complexas e/ou incorretas. Por
fim, destaca-se que muitos participantes demandavam a participagéo de profissionais nas
plataformas, a fim de assegurar a confiabilidade do contetdo relacionado a saude.

Outro aspecto importante se refere a relacdo diferencial entre o tipo de apoio e 0
evento disparador a ele relacionado. De acordo com Perrone et al. (2015) o apoio a
autoestima estava relacionado a eventos positivos, como o alcance de um marco do
desenvolvimento, a superacdo de uma dificuldade, etc. Em contrapartida, o apoio emocional
estava relacionado a eventos negativos, como a perda de um filho, pioras no quadro clinico,
diagnostico recém-recebido, entre outros.

Destaca-se que os resultados desta RIRL ratificam os dados do estudo de Niela-Vilén,
Axelin, Salanterd e Melender (2014) quanto ao fato de que méaes representam 0s principais
participantes em plataformas de apoio social online. Além disso, os dados corroboram quanto
a perspectiva de que o sentimento de fazer parte de um grupo formado por pessoas com
experiéncias similares é um fator-chave na participacao de cuidadores em plataformas online,

0 que ratifica a ocorréncia de um fendmeno de homofilia.

Concluséo

O panorama internacional das pesquisas que investigaram apoio social online entre
pais de criancas e jovens é caracterizado pela perspectiva de que a participagdo em
plataformas online favorece a obtencao de apoio social, a conexdo com pessoas que
compreendem o0s problemas umas das outras e a emergéncia de um senso de comunidade por
meio do compartilhamento de experiéncias pessoais no ambiente online. Assim, 0s

cuidadores podem experimentar diminui¢do de sentimentos negativos e expansao da rede
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social em casos de caréncia de apoio presencial, bem como aumento de sentimentos de
empoderamento e competéncia nas funcgdes parentais, entre outros beneficios.

Ressalta-se que a utilizacdo de uma metodologia baseada em redes para efetuar a
integracdo dos dados advindos do conjunto de artigos componentes deste estudo é uma das
principais contribuices cientificas desta RSIL, visto que esta abordagem dos dados favorece
a geracdo de um referencial tedrico que, efetivamente, abrange o conjunto de dados
componentes deste estudo, em detrimento da apresentacdo dos resultados individuais de cada
artigo. A estratégia apresentada permite identificar “redes de conhecimento” existentes em
determinados campos teoricos e verificar lacunas na literatura, a fim de orientar questfes de
pesquisa. Entretanto, por ser uma estratégia inovadora, a RIRL deve ser colocada em teste em
outras tematicas e areas de conhecimento, visando a identificacdo de padrBes nos achados que
possam ser comparados com base na teoria dos grafos e na analise de redes. Neste contexto,
dentre as possibilidades que ndo foram contempladas por esta RIRL, sugere-se a identificacdo
de vazios de relagcdes entre conceitos, variaveis e tematicas.

Destaca-se que nenhum estudo na amostra desta RIRL abordou de forma direta os
aspectos relativos a Andlise de Redes Sociais (ARS) no que se refere ao apoio social online,
embora todos os estudos estivessem investigando interagdes sociais. Por se tratar de um
fendmeno mais abrangente de rede social, 0 potencial instrumental da ARS nédo pode ser
negligenciado em pesquisa que tratam de apoio social, de forma que ha uma lacuna quanto a
investigacao de apoio social sob a perspectiva da ARS que deve ser preenchida.

Por fim, destaca-se do conjunto de dados componentes desta RSIL que uma sensivel
proporcao das plataformas e das interagOes descritas se referem a apoio social em situacfes
de deficiéncia e/ou condigdes de saude. Assim, considerando-se que o apoio social online
diminui o grau de separacao entre 0s envolvidos, sugere-se um maior investimento em

pesquisas a fim de conhecer os participantes, tipos de demandas e apoios que circulam em
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tais redes o que pode contribuir para um melhor desenvolvimento de politicas publicas a ela
relacionadas.

Quanto as limitacOes gerais desta RIRL, destaca-se que, considerando-se a falta de
consenso na literatura sobre a definicdo de apoio social, é possivel que estudos sobre este
tema possam estar ausentes devido a indexacéo sob termos de busca diferentes dos utilizados
nesta revisdo, embora uma ampla gama de termos correlatos a esta varidvel tenha sido
empregada. Da mesma forma, conforme mencionado anteriormente, o uso de literatura
advinda unicamente de bases de indexacdo de periddicos pode ser um fator limitante, embora
aumente a qualidade dos artigos componentes deste estudo. Por fim, a predominancia do
idioma inglés e de publicacdo em paises europeus e norte-americanos também pode ser
considerada um fator limitante, o que demanda a verificacdo de estudos em outros paises e
idiomas em pesquisas futuras. Outra limitagdo desta RIRL refere-se a estratégia de analise em
que é baseada a relagdes entre variaveis, de modo que, em para 0s préximos estudos, sugere-
se a utilizacdo de juizes na etapa de identificacdo de relaces, visto que este método atribui
mais confiabilidade aos achados.

Entende-se que a RIRL é uma perspectiva inovadora promissora para integrar a
literatura dispersa em dados de natureza quantitativa e qualitativa. Por intermédio da teoria
dos grafos e dos elementos de analise de redes, € possivel obter medidas estruturais da rede
total recuperada, das relagdes entre variaveis e dos papéis de cada variavel no conjunto da
literatura. Os dados sobre os conglomerados de relacGes entre variaveis podem indicar
campos de pesquisa e vazios na literatura. Levando-se em consideragéo a densidade dos
referidos grupos, centralidade das variaveis e recorréncia de relagdes entre variaveis
evidencia-se aspectos presentes na literatura que as tradicionais revisdes integrativas nao

revelam.
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Estudo I1: Apoio Social Online Entre Cuidadores de Criangas e Jovens com Deficiéncia
no Facebook

Online Social Support Among Caregivers of Children and Youth with Disabilities on
Facebook

O papel de cuidador de uma crian¢a/jovem com deficiéncia acarreta alteragdes de
rotinas, dedicacdo de tempo, reniincias pessoais e aumento de responsabilidades relativas as
necessidades béasicas de sobrevivéncia, viabilizacdo de oportunidades para o desenvolvimento
neuropsicomotor, bem como promocao de carinho, escuta e acolhimento. A rotina de
cuidados pode causar sobrecarga de atividades, impactos negativos sobre a qualidade de vida
e gerar prejuizos a satde fisica e mental, incluindo sensa¢des cronicas de fadiga, depressao,
estresse, medo e angustia (Barbosa, Balieiro, & Pettengill, 2012; Braccialli, Bagagi, Sankako,
& Aratjo, 2012; Oliveira et al., 2008; Nunes & Toda, 2012; Pfeifer et al., 2014; Silva, 2011;
Thuy & Berry, 2013; Trigueiro, Lucena, Aragao, & Lemos, 2011).

Por conseguinte, os cuidadores de criangas e jovens com deficiéncia podem viver em
um estado de tensdo cronica por causa do tempo dedicado as tarefas de cuidado, o que gera
niveis mais altos de problemas psicoldgicos e sintomas depressivos, assim como niveis mais
baixos de qualidade de vida, principalmente quanto a satide mental, comparados ao resto da
populacédo (Guillamén et al., 2013; Sawyer et al., 2011). Além disso, estes prejuizos a satde
e a eventual falta de apoio social podem diminuir a capacidade destas pessoas de cuidarem de
si mesmas, da crianca e da familia (Mendenhall & Mount, 2011).

Estes impactos sobre a satde do cuidador podem ser atenuados por meio da
viabilizacao de apoio social, o qual pode minimizar os efeitos negativos de eventos
estressores e situacdes desafiadoras, de modo que estes sujeitos possam atingir um estado de

equilibrio entre as suas proprias necessidades e as tarefas de cuidado, bem como para que
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possam desenvolver resiliéncia em relagdo a deficiéncia do individuo (Chiu, Yang, Wong, &
Li, 2015; Fallatah & Edge, 2015; Ko, Wang, & Xu, 2013).

Dessa forma, estratégias e servicos preventivos e terapéuticos de apoio a cuidadores
de criancas/jovens com deficiéncia séo essenciais para viabilizar a melhoria da qualidade de
vida destes sujeitos, bem como para fortalecé-los no enfrentamento das demandas inerentes
ao seu papel. Neste sentido, tais estratégias e servigos visam a minimizacdo dos possiveis
danos a salde e bem-estar destes sujeitos, relacionados a sobrecarga proveniente do cuidado
em tempo integral (Barbosa et al., 2012; Oliveira et al., 2008; Pfeifer et al., 2014).

O apoio social pode ser definido como um processo que envolve a troca de recursos
entre, pelo menos, dois individuos com o objetivo de melhorar o bem-estar de quem recebe o
apoio (Lin et al., 2015; Shumaker & Brownell, 1984). Estes recursos se referem a uma série
de operacdes interpessoais, as quais podem incluir afeto, emogdes, informacdes, conselhos,
ajuda material ou tangivel, auxilio na tomada de decisdes, entre outros. Portanto, 0 apoio
social é um constructo que engloba a quantidade de ajuda e/ou assisténcia que pode ser obtida
por meio de relacdes sociais para suprir diferentes tipos de necessidade e os beneficios para
aquele que recebe o apoio (Lin et al., 2015; Ogden, 2012; Shumaker & Brownell, 1984;
Sleutel, 2003).

Destaca-se que a literatura cientifica tende a subdividir o apoio social em diferentes
categorias. Especificamente, Smedley, Coulson, Gavin, Rodham, & Watts (2015) descrevem
5 tipos: emocional, informacional, apoio a autoestima, apoio de rede e apoio
tangivel/material. O apoio emocional engloba comportamentos de empatia, simpatia e
encorajamento a resiliéncia. O apoio informacional abrange conselhos, informacoes Uteis e
promocdo de reavaliacdo de situacdes. O apoio a autoestima se refere a validagéo de
sentimentos, elogios e encorajamento a autoexpressdo. O apoio de rede é constituido de acdes

que enfatizam a presenca de outras pessoas na mesma situacdo. Por fim, o apoio
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tangivel/material é concebido como ajuda direta ou indireta de cunho préatico. Os tipos de
apoio mais investigados na literatura cientifica sdo o informacional e o emocional (Wang,
Kraut, & Levine, 2015).

Neste contexto, Wei et al. (2012) indicam que os cuidadores tém, principalmente, a
necessidade de apoio emocional (receber cuidados de outras pessoas, ter alguém que confie
neles, alguém que Ihes ouca e Ihes aprecie) e informacional (sugestdes, orientacoes,
conhecimento e dicas para se sentirem mais confiantes nas tarefas de cuidado). Além disso,
estes necessitam de reafirmacdo e reforco advindos da familia, amigos e outras pessoas
significativas, as quais podem Ihes mostrar outras perspectivas sobre 0s seus problemas.

O acesso ao apoio social pode minimizar os efeitos do estresse advindo das tarefas de
cuidado sobre a salde, visto que estd negativamente relacionado com o0s niveis de estresse
percebido e fisiol6gico, com o0 aumento patol6gico da pressao arterial e com sintomas de
depressdo (Cantwell, Muldoon, & Gallagher, 2014; Gallagher & Whiteley, 2012; Lovell,
Moss, & Wetherell, 2012). Porém, o acesso ao apoio social pode ser influenciado pelo baixo
nivel de participacéo social presencial dos cuidadores, que tém déficits significativos no seu
capital social, visto que as suas interacdes e, consequentemente, as suas fontes de apoio social
tendem a se restringirem ao circulo mais intimo de contatos sociais, principalmente familiares
e amigos (Benson, 2012; Nunes & Toda, 2012; Pfeifer et al., 2014; Thuy & Berry, 2013).

Esta diminuicdo na participacdo social pode ser minimizada por meio da Internet, a
qual pode viabilizar apoio social, em detrimento dos problemas de transporte/logistica e
tempo impostos pelo papel de cuidador. Nesta perspectiva, o ambiente online viabiliza uma
grande quantidade de contatos sociais que podem ajudar os cuidadores na resolucéo de seus
problemas. Desse modo, estes sujeitos tém acesso diversas informacdes e a apoio social, 0s
quais sdo disponibilizados de forma rapida, acessivel, potencialmente andénima, valiosa e

conveniente (Nieuwboer et al., 2013; Perkins & LaMartin, 2012).
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Assim, o crescimento da popularidade da Internet deu origem as plataformas sociais
online, as quais visam ao mimetismo ou operacionalizacdo de sistemas sociais compostos de
pessoas ligadas por diferentes padrdes relacionais em ambientes online. Estas plataformas
viabilizam aos usuérios a criacdo de um perfil, a conexdo explicita com outros usuarios para o
estabelecimento de relagdes sociais e a publicacdo de postagens, as quais séo o principal
veiculo de informacdo neste ambiente, pois 0s usuarios publicam postagens para
compartilharem conteudos, tais como recomendacdes, opinides, ideias, entre outros (Guille et
al., 2013; Musial & Kazienko, 2013; Peters, Chen, Kaplan, Ognibeni, & Pauwels, 2013).

Portanto, as plataformas sociais online consistem em espagos online com
caracteristicas colaborativas que s&o utilizados para mediar diversos tipos de relacionamento
na Internet. Dentre estas, destacam-se: Facebook, YouTube, Flickr, Twitter, entre outras
plataformas que encorajam o compartilhamento de contetido de mdltiplas formas (Alencar et
al., 2013; Bryer & Zavattaro, 2011; John, 2012). Destaca-se que estas sao um dos tipos mais
recentes de midia social, bem como o0 seu uso representa o segundo tipo de atividade que
mais cresce no mundo, depois das atividades de entretenimento, ou seja, estas, rapidamente,
tornaram-se infraestruturas globais (Miller, 2012; Nandi & Das, 2013).

Nesta perspectiva, a emergéncia das relagdes de apoio social online ocorre de modo
similar ao que ocorre no ambiente real, no qual os individuos passam pelo processo de
conhecer uns aos outros e, posteriormente, passam a se apoiar mutuamente. Portanto, no
ambiente online, o apoio social emerge conforme os usuarios de uma plataforma online
postam conteudo ativamente, apresentam-se para outras pessoas, discutem experiéncias,
constroem relagdes e respondem as perguntas uns dos outros (Smedley et al., 2015).

Conforme Clifford e Minnes (2013), grupos online de apoio para cuidadores tém o
potencial de alcancar sujeitos que podem eventualmente ndo participar em grupos presenciais

por causa de fatores como distancia, auséncia de um segundo cuidador para a crianga/jovem
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ou outros tipos de inconveniéncia. Neste contexto, os cuidadores podem estabelecer relacfes
reciprocas de apoio social com 0s seus pares, a partir das quais eles podem obter apoio em
diversos momentos da vida da pessoa com deficiéncia nos quais eles possam necessitar de
informacdes diferenciadas daquelas encontradas em outros tipos de website, como 0s
repositérios de informacg6es (Stewart, Letourneau, Masuda, Anderson, & McGhan, 2011).

Assim, a utilizacdo do ambiente online pode ser um meio pratico no qual os
cuidadores de individuos com deficiéncia podem procurar informacdes e obter conhecimento,
0 que é uma necessidade evidente neste publico, visto que estes sdo mais propensos a
procurarem informacdes sobre salde, comparados a pais de individuos com desenvolvimento
tipico, principalmente para suprir a pouca quantidade de informagfes que, comumente,
recebem nos servicos de salde (Gundersen, 2011; Knapp, Madden, Wang, Sloyer, &
Shenkman, 2011).

Neste contexto, destaca-se que os cuidadores tendem a receber mais apoio social em
ambientes online nos quais ha niveis mais altos de riqueza de informacéo e presenca social.
Dessa forma, destaca-se que plataformas sociais online, tais como o Facebook, tém niveis
mais altos nestes dois fatores, comparados a blogs e repositorios de informacéo, por exemplo.
Nestas plataformas ha uma variedade de informacdes — fotos, videos, documentos
compartilhados, entre outros — e a interagdo é multimodal. Além disso, promovem
mecanismos que viabilizam o aumento da sensacédo de intimidade e proximidade entre as
pessoas (Lee & Kvasny, 2014).

Conforme os dados de uma revisdo integrativa de literatura sobre o assunto, a
participacdo em plataformas online favorece a obtencao de apoio social. Neste ambiente 0s
cuidadores podem se conectar com pessoas que compreendem o0s problemas umas das outras,

bem como experimentam um senso de comunidade. Desse modo, os usuarios podem obter
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diminuicdo de sentimentos negativos, aumento de sentimentos de empoderamento e
competéncia parental, entre outros beneficios (Dias, Almeida, Silva, & Pontes, 2018).
Portanto, o objetivo geral deste estudo € analisar as relacfes de apoio social online
entre participantes de um grupo de discusséo online focado em criancgas e jovens com
deficiéncia no Facebook. Especificamente, objetiva-se: descrever a estrutura social da
plataforma online; identificar relacfes de apoio social online entre os participantes; e verificar

a existéncia de diferentes modalidades de apoio social online.

Método

Esta é uma pesquisa de natureza aplicada e carater exploratéorio, na qual foi analisada
a participacédo de cuidadores em uma plataforma social online por meio de uma abordagem
quanti-qualitativa, na qual as interacdes entre os participantes foram quantificadas e
traduzidas em padrdes por meio de uma tipologia de comportamentos de apoio social.

O publico-alvo foram cuidadores de criancas e jovens com deficiéncia participantes

de um grupo de discussdo na plataforma “Facebook” (www.facebook.com/). Ressalta-se que,

conforme Rauniar, Rawski, Yang, & Johnson (2014), esta plataforma supera qualquer outro
website em termos de ndmero de usuérios cadastrados e acessos diarios. Por isso, 0
“Facebook™ foi selecionado como ambiente desta pesquisa.

O processo de selecdo do grupo de discussdo abrangeu a definicdo de uma deficiéncia
especifica e, posteriormente, a escolha de um grupo, com base nos seguintes critérios de
inclusdo: dominio publico, termos relativos a deficiéncia no titulo, participantes primariamente
cuidadores, nacionalidade brasileira, idioma portugués e com a maior média de comentarios
por postagem, em um periodo de 2 meses.

Procedimentos de Coleta. Inicialmente, uma pesquisa foi realizada na ferramenta de

busca do “Facebook™, utilizando termos relativos a algumas das principais condi¢des que
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afetam o desenvolvimento de criangas e jovens: autismo, paralisia cerebral, sindrome de down,
TDAH e dislexia. Assim, a deficiéncia com maior nimero de resultados compativeis com os
critérios de inclusdo supracitados foi selecionada. Os critérios de exclusdo consistiram na
inadequacao aos critérios supracitados.

Desse modo, a deficiéncia escolhida foi Transtorno do Espectro do Autismo (TEA),
visto que esta foi a que apresentou o maior numero de resultados compativeis com os critérios
de inclusdo. Posteriormente, o grupo “TEA” foi selecionado, visto que este atendeu aos
critérios de inclusdo definidos e mostrou a maior média de comentarios por postagens (5).

Por fim, a amostra do estudo foi definida por meio de um processo no qual as
postagens foram analisadas e extraidas (manualmente) a partir da mais recente e seguiram de
forma cronologicamente reversa por um periodo equivalente a dois meses de interacao.
Ressalta-se que foram excluidas da amostra deste estudo as postagens cujos autores ndo
fossem cuidadores, o que foi verificado por meio de busca por termos no texto que
indicassem parentesco com o autor da postagem, tais como “filho(a) ”, “sobrinho(a) ”,
“neto(a) ”, entre outros. As postagens com as quais ndo houve qualquer tipo de interagao
(sem “curtidas”, comentérios e/ou compartilhamentos) também foram excluidas. Além disso,
“curtidas” e compartilnamentos feitos por paginas e/ou pelo proprio autor da postagem foram
desconsiderados.

As postagens e 0s respectivos comentarios, “curtidas” e compartilhamentos foram
armazenados em formato de relagdes diadicas em planilha do software Microsoft Excel.

Neste processo, as relagdes foram organizadas em forma de relacGes direcionados de um
participante que comentou, curtiu ou compartilhou a postagem de outro participante.

Procedimentos de Andlise. As interacfes sociais foram submetidas a uma anélise de
conteudo, a qual consiste em um conjunto de técnicas para a analise e compreenséo critica do

sentido manifesto ou oculto nas comunicagdes presentes em informacgdes constantes em
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diferentes documentos (Severino, 2013). Dessa forma interacdes foram codificadas,
manualmente e de forma independente, por dois avaliadores, de acordo com dois
instrumentos para codificacdo de interacGes online (Apéndice D).

O primeiro instrumento, denominado “instrumento de codificagdo de comportamentos
de apoio social online” foi adaptado de Coulson e Greenwood (2012) e Flickinger et al.
(2017). Este consiste em 25 cddigos que se referem a subcategorias de apoio social, sendo
que os codigos de 1-3 sdo exclusivos para codificagdo de busca de apoio social nas postagens
e os codigos de 4-25 foram utilizados para codificacdo de comportamentos de promocao de
apoio social nos comentarios. Quanto ao outro instrumento, este abrange os codigos de 26-34,
0s quais indicam, agradecimento (26), questionamento (27), “curtidas” (28-33) e
compartilhamento (34), bem como inclui o cédigo 0, utilizado para assinalar a auséncia de
apoio social. Ressalta-se que mais de um cddigo poderia ser atribuido a mesma interacéo.

Posteriormente, um célculo de concordancia em relagdo aos cddigos referentes a
comportamentos de apoio social (1-25) e auséncia de apoio (0) atribuidos pelos avaliadores
foi efetuado, conforme mostrado na formula a seguir. Apenas os codigos atribuidos por
ambos os avaliadores foram incluidos no resultado. Os demais codigos (26-34) foram
utilizados com finalidade de contabilizacdo, portanto dispensaram calculo de concordéancia.

100
numero total de codigos atribuidos

x N. de codigos atribuidos por ambos os avaliadores

Cuidados Eticos. A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisas com
Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal do Para. Esta recebeu Certificado de
Apresentacio para Apreciacio Etica (CAAE) n° 75837717.8.0000.5172 (Apéndice E).

Destaca-se que, visando a manutencéo do sigilo e confidencialidade, os nomes dos

usuarios foram substituidos por niumeros, conforme ordem de ocorréncia. Nesta mesma
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perspectiva, 0 nome do grupo de discussdo selecionado nédo sera revelado, de modo que serdo

descritos apenas 0s aspectos relativos a sua estrutura social.

Resultados

O grupo “TEA” ¢ de dominio publico e engloba mais de 10 mil participantes de diversas
localidades no brasil, dentre estes pais/maes, familiares (avds, irmaos, tias/tios, outros),
amigos, individuos com TEA e profissionais de satde/educacdo. Este esta ativo ha mais de 3
anos na plataforma “Facebook” e, considerando-se um periodo de 2 meses, apresenta média
de, aproximadamente, 120 postagens e 5 comentarios por postagem. Neste contexto, 0s
usuarios participam por meio de postagens contendo texto, objetos (fotos e videos) e links para
paginas/sites. Reciprocamente, os participantes tendem a interagir uns com 0s outros por meio
de trés acOes principais: comentarios, “curtidas” e compartilhamentos.

Caracterizacao das postagens. No periodo selecionado, foram identificadas 66
postagens-raiz publicadas por 43 usuarios diferentes. Estas sdo caracterizadas na Figura 6
quanto aos autores das postagens e ao contetdo. Especificamente, no que se refere as
postagens contendo texto, 20 abordavam relatos de experiéncia pessoal, 15 eram perguntas

e/ou pedidos de sugestBes e 4 eram saudacdes e/ou agradecimentos a outros Usuarios.

Autor da Postagem Contetdo

Figura 6. Caracterizacdo das postagens-raiz
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Neste contexto, os codigos de 1-3 do instrumento de codificacdo de comportamentos
de apoio social foram utilizados para verificar os comportamentos de busca de apoio social
nas postagens Tabela 2. Destaca-se que o coeficiente de concordancia inter-avaliadores
obtido para estes comportamentos foi de 99%. Especificamente, verificou-se que 40
postagens (61%) buscavam exclusivamente apoio emocional, 15 (23%) procuravam apenas

apoio informacional e 11 (17%) buscavam ambos os tipos de apoio.

Tabela 2
Tipos de comportamentos de apoio social identificados em cada tipo de postagem

Comportamento de Busca de Apoio Social

. (Cbdigo)
Tipo de Postagem Instrumental Informacional Emocional
| € 2) (3)
Comp_a}rtll_hamento de 0 9 18
experiéncias
Texto Pergurltas e pedidos de 0 15 5
sugestoes
Agradecimento e saudacédo 0 0 4
a outros usuarios
Links 0 2 24
Fotos 0 0 3
Total (%) 0 (0%) 26 (39%) 51 (77,3%)

Caracterizacao das interac6es. No ambito das postagens ocorreram 2923 interacfes
advindas de 830 usuarios diferentes, que foram codificadas utilizando os codigos de 4-34 e 0,
componentes dos “instrumentos para codifica¢do de interagdes online”. A Figura 7 sintetiza
as caracteristicas das interagcdes quanto aos tipos de interacdes e aos tipos de participantes.

Destaca-se que 1366 interagcOes ocorreram mais de uma vez entre 0 mesmo par de sujeitos.
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Tipos de Interacbes Tipos de Participantes

Homens com TEA
~ Familiare:
(homens)

Familiarcs (mulheres) [ 8
49 e
6% 3
Profissionais 4 0%
(homens)
51
6%
Pais
53
7%
Compartilhame /
51 Profissionais
0 (mulheres)
2% 74
9%

Mulheres com TEA,
77
9%

Figura 7. Caracterizacdo das interagoes

Neste contexto, considerando-se que a maior parte dos participantes (620 ou 75%) s&o
genitores e familiares, estes serdo, doravante, referidos como cuidadores. Além disso,
verifica-se que a maioria dos participantes (715 ou 86%) s&o do sexo feminino.

Interacdes por meio de “curtidas” e compartilhamentos. Do total de interagdes por
meio de “curtidas” (Figura 8), 472 ocorreram mais de uma vez entre 0 mesmo par cuidadores.
Por outro lado, as relacGes de compartilhamento ocorreram apenas uma vez entre 0 mesmo
par de cuidadores. Destaca-se que, respectivamente, 785 (95%) e 57 (7%) dos participantes
interagiram com as postagens por meio de “curtidas” e compartilhamentos. Além disso,
foram identificadas “curtidas” em todas as 66 postagens-raiz, enquanto foram verificados

compartilhamentos apenas em 14 destas postagens.
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Tipos de “Curtidas”

Raiva (32) i a
Surpresa (31) 4}( Risada (33)
N 13

23 ;
2% 1%

1%
Amou (30)
143
7%

Triste (29)
166
8%

Regular (28)
1597
81%

Figura 8. Caracterizacao das “curtidas”

Desse modo, verifica-se que as “curtidas” representam a maioria das interacoes e,
ainda que a maior parte seja de “curtidas” regulares (sem polaridade), ha interacdes que
demonstram polaridade de sentimentos dos usuarios em relacéo as postagens uns dos outros.

InteracOes por meio de comentarios. Do total de comentarios, 453 ocorreram mais de
uma vez, ou seja, houveram pares de cuidadores que comentaram mais de uma vez nas
postagens-raiz. Destaca-se que 267 dos participantes interagiram por meio de comentarios em
postagens.

A Tabela 3 apresenta a ocorréncia de diferentes modalidades de apoio social (4-22) ou
auséncia de apoio social (0). A maioria dos comentarios (868 ou 98%) continham, em média,
2 “comportamentos de promocgao de apoio social”, sendo que foram identificados
comportamentos que remetem aos cinco tipos descritos por Coulson e Greenwood (2012) e
Flickinger et al. (2017). Neste estudo, o coeficiente de concordancia inter-avaliadores obtido

para 0s comportamentos de promocéo de apoio social e auséncia de apoio foi de 92%.
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Tabela 3
Tipos de comportamentos de apoio social identificados nos comentéarios
: s Numero de
Categoria Subcategoria (c6digo) Ocorréncias Total (%)
Conselho (4) 121
Reavaliacéo de situacdo (5) 103
Apoio Informacional Compartilhamento de experiéncia (6) 418 841 (95%)
Referenciamento para especialistas (7) 34
Orientacdo(8) 165
Participacdo ativa (9) 11
. Desempenho de uma tarefa (10) 3
Apoio Instrumental Disponibilidade para ajudar (11) 67 81 (9%)
Empréstimo (12) 0
Encorajamento (13) 91
Expressdo de cuidado (14) 56
Oracédo (15) 22
Apoio Emocional Empatia (16) 274 511 (58%)
Afeicdo virtual (17) 29
Simpatia (18) 39
Confidencialidade (19) 0
Companheirismo na comunidade (20) 82
Apoio de Rede Presenca (21) 43 164 (18%)
Acesso (22) 39
Elogio (23) 52
Apoio a Autoestima  Validacédo (24) 250 316 (36%)
Alivio de culpa (25) 14
Auséncia de Apoio (0) 19 (2%)
Total 1932

Dessa forma, foram identificados 20 dentre os 22 comportamentos que compdem o
instrumento de codificacdo de comportamentos de apoio social. N&do foram identificados os
comportamentos de “empréstimo de dinheiro/bens” e “confidencialidade”. Conforme
mostrado na Tabela 3, os tipos mais comuns de comportamentos de promocao de apoio social
foram compartilhamento de experiéncias, empatia e validagéo.

Dos 868 comentarios que continham algum tipo de apoio, um nimero expressivo (841

ou 97%) promovia apoio informacional, o que indica que a maioria das interagdes entre 0s
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cuidadores no grupo tinha finalidade de viabilizagdo de informagdes, principalmente por
meio do compartilhamento de experiéncias. Da mesma forma, mais da metade (511 ou 59%)
dos comentarios viabilizava apoio emocional, principalmente a partir de demonstracdes de
empatia com as situagdes-problema apresentadas pelos autores.

Os comportamentos de apoio social dos tipos autoestima e rede tiveram ocorréncia
moderada (respectivamente, 316 ou 36% e 164 ou 19%), ou Seja, eventualmente, 0s usuarios
tendem a oferecer este tipo de auxilio para os integrantes do grupo, principalmente através de
validag&o das ideias/opinides uns dos outros e do incentivo ao senso de comunidade.

Por outro lado, apenas 81 ou 9% dos comentarios continham apoio
tangivel/instrumental, o que indica que os usuarios tendem a viabilizar ajuda tangivel uns
para 0s outros por meio de comentarios em grupos online de modo pouco frequente. As agdes
de apoio social deste tipo se resumem, basicamente, ao ato de se mostrar disponivel para
ajudar em meio as situacdes-problema apresentadas pelos outros usuarios.

Complementarmente, foram contabilizados 74 (8%) comentarios contendo
“questionamentos” dentre os 887 comentarios analisados, os quais estavam distribuidos em
28 (42%) das 66 postagens-raiz. Similarmente, foram identificados 74 (8%) comentérios
incluindo “agradecimentos”, contidos em 22 (33%) das postagens-raiz. Estes
comportamentos ocorreram, concomitantemente, aos comportamentos de promogéo de apoio.

Quanto ao tipo de postagem, conforme verificado na Tabela 4, do total de 66
postagens-raiz, a maioria (46 ou 70%) continha algum tipo de comportamento de promocao
de apoio social. Deste total, 33 (72%) consistiam em “texto”, 12 (26%) se referiam a “links
para paginas/sites” e 1 (2%) continha “foto da crianga com TEA”. Neste contexto, 85% das
postagens contendo “texto” obtiveram resposta, bem como, respectivamente, 50% e 33% das

postagens contendo “links” e “fotos” obtiveram interacdes por meio de comentarios.
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Tabela 4

Comportamentos de promocéao de apoio social por tipo de postagem

Proporcéo N. de codigos por tipo de apoio
de
Tipo de Postagem postagerTs E R A Total (%)
com apoio
social
Compartilhamento de 20/20 42 310 99 209 1146 (60%)

experiéncias

Perguntas e pedidos de

Texto N 13/15 38 150 42 64 619 (32%)
sugestoes
Agradeumell'lt_o e saudagéo 0/4 0 0 0 0 0 (0%)
a outros Usuarios
Links 12/24 1 41 21 38 129 (7%)
Fotos 1/3 0 10 2 5 19 (1%)
Total 46/66 81 511 164 316 1913
Nota: | = Informacional, E = Emocional, T = Tangivel, R = Rede e A = Autoestima

As postagens-raiz que incitaram mais comportamentos de apoio social foram as que

continham “texto”. Neste tipo de postagens, o subtipo mais comum foi o “compartilhamento

de experiéncias” (houve comentarios em todas as postagens deste subtipo). Nestes

comentarios foram identificados, em média, 57 comportamentos de promocéo de apoio social

por postagem. Especificamente, ocorreram mais comentarios abrangendo comportamentos de

apoio social dos tipos informacional e emocional neste subtipo de postagem.

No que se refere aos demais subtipos de postagens contendo “texto”, verificou-se que,

em média, ocorreram 47 comportamentos de promocao de apoio social por postagem

contendo “perguntas e/ou pedidos de sugestdes”. Neste subtipo, comentarios com apoio

social informacional e emocional foram os mais recorrentes. Por fim, quanto as postagens

com “agradecimento e saudacdo a outros usuarios”, ndo foram identificados comentarios para

este subtipo de postagem e, consequentemente, nao foram identificados comportamentos de

promocdo de apoio social para esta subcategoria.

Quanto aos demais tipos de postagens-raiz, aquelas com “compartilhamento de links”

incitaram, em média, 11 comportamentos de promocéo de apoio social por postagem. Neste
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contexto, verificou-se que comentarios com apoio social emocional e & autoestima foram os
mais recorrentes para este tipo de postagem. Além disso, a postagem que continha “foto da
pessoa com TEA” incitou comentarios com apoio social emocional e a autoestima.

Relacdes entre comportamentos de busca e promogéo de apoio social. Com base na
Tabela 5, pode-se verificar que hd uma tendéncia para que diferentes tipos e subtipos de
postagens obtenham o tipo de apoio social que, supostamente, buscavam por meio da
postagem-raiz. Destaca-se que estes dados se referem apenas aos comentarios, de modo que

“curtidas” e compartilnamentos ndo foram contabilizados nas relagdes apresentadas.

Tabela 5
Relagdes entre busca e promogéo de apoio social identificados nas postagem

N. de postagens  N. de postagens que obtiveram

Tipo de Postagem referentes a promocgao de apoio

busca de apoio | E

| 2 2 2

Compartilhamento de experiéncias E 11 9 8

A 7 7 7

| 13 10 9

Texto  perguntas e pedidos de sugestdes E 0 0 0

A 2 2 2

. « I 0 0 0

Agr,aqlemmento e saudacdo a outros E 4 0 0

USuUarios A 0 0 0

I 0 0 0

Links E 22 1 6

A 2 0 0

| 0 0 0

Fotos E 3 0 1

A 0 0 0

Total 66 37 39
Nota: A= ambos os tipos de apoio, | = Informacional, E = Emocional

Quanto as postagens com conteudo de “texto”, de modo geral, 80% das postagens
codificadas como busca exclusiva de apoio informacional obtiveram este tipo de apoio por
meio de comentéarios. De forma similar, 53% das postagens que buscavam exclusivamente

apoio emocional receberam comentarios contendo este tipo de apoio. Por fim, todas as
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postagens cujo “texto” indicava a procura por ambos os tipos de apoio obtiveram comentarios
contendo apoio social emocional e informacional.

Especificamente, dentre postagens contendo “compartilhamento de experiéncias
pessoais”, a maioria (73%) das postagens que, supostamente, buscavam exclusivamente
apoio emocional obteve este tipo de apoio. Além disso, todas as postagens cujos conteldos
indicavam a procura por apoio informacional e/ou ambos 0s tipos de apoio obtiveram
comentérios com o tipo de apoio, supostamente, buscado.

Neste mesmo contexto, postagens que consistiam em “perguntas ou pedidos de
sugestoes” tendiam a buscar majoritariamente apoio informacional e 77% destas postagens
obtiveram tal apoio. Quanto as demais postagens deste tipo, que buscavam ambos os tipos de
apoio, todas obtiveram, concomitantemente, apoio emocional e informacional. Por outro
lado, as postagens contendo “agradecimentos ¢ saudagao” ndo obtiveram o tipo de apoio
identificado por meio dos cddigos referentes a comportamentos de busca de apoio social.

No que concerne as postagens com “links para paginas/sites”, estas mostraram
tendéncia para buscar prioritariamente apoio emocional e 27% destas postagens obtiveram
este tipo de apoio por meio de comentéarios. Além disso, as postagens que buscavam ambos
os tipos de apoio social ndo obtiveram o tipo de apoio, supostamente, buscado. Finalmente,
todas as postagens com “fotos da crianga com TEA” demonstraram tendéncia para busca

exclusiva de apoio emocional e 33% das postagens obtiveram-no por meio de comentarios.

Discussao

De modo geral, relagdes de apoio social foram identificadas na maioria das postagens
e dos comentarios analisados (respectivamente, 69,7% e 97,9%). Neste sentido, destaca-se
que, o contetido das postagens-raiz indicava que a maioria (60,6%) estava buscando apoio

emocional e mais da metade dos comentarios (58,9%) viabilizava este tipo de apoio, ou seja,
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os cuidadores de sujeitos com TEA tendiam a buscar apoio emocional para lidar com
situacOes-problema inerentes ao papel de cuidador e, na maioria das ocasides, tinham esta
necessidade suprida por meio de comentarios com contetido abrangendo comportamentos de
apoio emocional, principalmente, empatia.

Concomitantemente, uma quantidade expressiva (96,9%) de comentarios continha
comportamentos de apoio informacional, principalmente compartilhamento de experiéncias,
de modo que, além de terem obtido recursos para as necessidades emocionais, os cuidadores
tiveram acesso a informagdes baseadas em experiéncia que podiam lhes ajudar a lidar com as
situacdes-problema. Nesta perspectiva, considerando-se que as postagens analisadas também
buscavam apoio informacional, pode-se inferir que as necessidades de apoio social
evidenciadas por cuidadores de criancas e jovens com TEA nas postagens podem ter sido
supridas por meio das interacfes ocorridas no &mbito dos comentarios.

Adicionalmente, em menor frequéncia, os cuidadores obtiveram apoio a autoestima,
apoio de rede e apoio tangivel. Assim, os autores das postagens obtiveram validacdo de
sentimentos/pensamentos/opinides, incentivo ao senso de comunidade, demonstracao de
disponibilidade para ajudar, entre outros comportamentos complementares ao apoio
emocional e a promocao de informagdes Uteis.

Desse modo, os resultados obtidos neste estudo corroboram com os dados de outros
estudos que evidenciam a necessidade dos cuidadores de criangas com deficiéncia quanto a
apoio emocional e informacional (Wei et al., 2012), bem como ratifica que estes dois tipos
sdo os comportamentos de promocao de apoio social mais frequentes (Wang et al., 2015;
Park, Kim, & Steinhoff, 2016). Portanto, em grupos de discussao online, os cuidadores
tendem a buscar por apoio emocional e/ou informacdes que Ihes ajudem a compreender e
gerenciar os aspectos relativos a deficiéncia da pessoa que recebe cuidado. Neste sentido,

estes sujeitos podem receber apoio de seus semelhantes por meio de comentarios com
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contetdo relativo a apoio emocional, informacional, a autoestima, de rede e, em menor
escala, de cunho tangivel/instrumental.

Da mesma forma, este estudo apresenta resultados que se assemelham a pesquisas
empiricas nas quais foi identificado que cuidadores de criangas e jovens com deficiéncia
podem obter apoio social em plataformas online, principalmente quanto & promocéo de apoio
informacional, emocional e/ou a autoestima (Asiodu, Waters, Dailey, Lee, & Lyndon, 2015;
Binford Hopf, Grange, Moessner, & Bauer, 2013; Bragadéttir, 2008; Cacioppo, Conway,
Mehta, Krantz, & Noon, 2016; Clifford & Minnes, 2013; Craig & Johnson, 2011; Coulson &
Greenwood, 2012; Evans, Donelle, & Hume-Loveland, 2012; Gabbert, Metze, Bihrer, &
Garten, 2013; Glenn, 2015; Hudson, Campbell-Grossman, & Hertzog, 2012; Johnson, 2015;
Martin et al., 2014; Martin et al., 2016; Mustafa, Short, & Fan, 2015; Nolan, Hendricks, &
Towell, 2015; Oprescu, Campo, Lowe, Andsager, & Morcuende, 2013; Perrone,Carmody,
Philipson, & Greeley, 2015; Reinke & Solheim, 2015; Roffeei, Abdullah, & Basar, 2015).

Especificamente, este estudo complementa os dados obtidos por pesquisadores que
investigaram as interacdes entre cuidadores de criancgas e jovens com TEA na plataforma
Facebook, nos quais foi identificado que estes sujeitos obtinham, majoritariamente, apoio
informacional e emocional advindos da participagdo em grupos desta plataforma (Mustafa et
al., 2015; Roffeei et al., 2015).

Ressalta-se que a escolha de uma patologia especifica, neste caso o TEA, corrobora a
perspectiva de que a especificidade do publico-alvo (patologia e/ou experiéncia especifica) de
grupos online pode gerar mais confiabilidade entre os participantes, aumentar a utilidade
percebida das interacOes e favorecer a participacdo na plataforma, o que, consequentemente,
aumenta as oportunidades de obtencdo de apoio social (Asiodu et al., 2015; Brady & Guerin,
2010; Fletcher & StGeorge, 2011; Gabbert et al. 2013; Martin et al., 2014; Niela-Vilén et al.,

2014; Parry et al., 2013; Reinke & Solheim, 2015).
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Quanto ao género dos participantes, conforme verificado em pesquisas anteriores, ha
predominancia de pessoas do sexo feminino nos grupos de discusséo para cuidadores,
principalmente mées (Bragadattir, 2008; Clarke & Van Ameron, 2015 Clifford & Minnes,
2013; Gabbert et al., 2013; Jacobs, Boyd, Brennan, Sinha, & Giuliani, 2016; Kirk & Milnes,
2016; Mustafa et al., 2015; Niela-Vilén et al., 2014; Perrone et al., 2015; Porter & Ispa, 2013;
Roffeei et al., 2015; Sullivan, 2008). Dessa forma, embora os pais tenham sido participativos
(7,6% dos autores de postagens e 6,4% dos autores de comentarios), as maes ainda sdo o
principal tipo de cuidador que participa em grupos online e que, consequentemente, obtém
beneficios relativos a apoio social advindos de interacGes nestes ambientes.

Quanto ao conteldo das postagens, destaca-se que o tipo mais comum foi o
“compartilhamento de links para sites/paginas” com contetdo relacionado ao TEA, entretanto
0s tipos de postagem com resultados mais expressivos em termos de obtencdo de apoio social
foram o “compartilhamento de experiéncias pessoais” e “perguntas/pedidos de opinido sobre
assuntos inerentes ao TEA”. Desse modo, pode-se verificar que quando os cuidadores
compartilham experiéncias pessoais e/ou formulam perguntas sobre assuntos especificos, ha
maior probabilidade de terem as suas necessidades atendidas no ambiente do grupo online.

Ressalta-se que Mustafa et al. (2015) apontam as “curtidas” (likes) nas
postagens/comentarios uns dos outros em ambientes online como formas de apoio social.
Portanto, considerando-se que a maior parte das interacdes na amostra deste estudo se
referem a “curtidas” (67,9%) e que estas interacGes ocorreram em todos as postagens-raiz,
pode-se verificar que as “curtidas” podem representar uma forma de apoio promovido por
usuarios do grupo de discussédo para os autores de postagens que buscavam apoio
emocional/informacional. Neste sentido, os usuarios poderiam ou ndo complementar as
interacdes por meio de comentarios, visto que estes ocorreram em 74,2% das postagens, de

modo que algumas pessoas podem ter promovido apoio unicamente através de “curtidas” e,
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caso estes dados ndo sejam considerados, pode-se negligenciar dados de apoio social
ocorridos fora do contexto dos comentarios. Destaca-se que as “curtidas” ocorridas na
plataforma “Facebook” tem carater diferenciado, visto que viabilizam a atribuicao de
valores/polaridade as interagGes, em contraste a outras plataformas nas quais nao ha tipos
distintos de “curtidas”.

Nesta perspectiva, sdo necessarios mais estudos que investiguem, minunciosamente,
as interagcOes por meio de “curtidas” no &mbito de grupos de discussdo do Facebook, a fim de
compreender o papel deste tipo de interacdo para os autores das postagens no que se refere a
obtencdo de apoio social online. Da mesma forma, apesar da quantidade pequena de
ocorréncia (1,7%), os compartilhamentos também configuram um tipo de interacdo que deve
ser investigada, a fim de verificar se estes estdo relacionados com a promogéo de apoio social
online.

Em outra perspectiva, os comportamentos de agradecimento e questionamento, ambos
com ocorréncia de 8,3% nos comentarios, ndo configuram apoio social dentro do cddigo de
comportamentos de apoio social utilizado neste estudo. Entretanto, estes comportamentos
foram diferenciados da auséncia de apoio social, visto que estes se caracterizam pelo
engajamento ativo entre usuarios, seja por meio de questionamentos que demonstram
interesse nas postagens um dos outros e/ou preocupacdo de um usuario em informar a outro a
sua gratidao pela ajuda recebida. Assim, estes comportamentos constituem interacées que
podem ter um efeito de ampliagé@o da rede social do autor da postagem, o que tem um papel
essencial para os cuidadores de sujeitos com deficiéncia, considerando-se que o papel de
cuidador pode ser caracterizado por um baixo nivel de participacéo social e,
consequentemente, de acesso a fontes de apoio social (Barimani, Vikstrom, Rosander,

Forslund Frykedal, & Berlin, 2017; Benson, 2012; Thuy & Berry, 2013).
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Quanto as limitacOes gerais deste estudo, destaca-se que foi analisada uma quantidade
pequena de postagens-raiz que, embora incluisse uma grande quantidade de interacdes, pode
restringir a generalizacdo deste estudo para outros grupos de discussédo, outras plataformas
online e/ou outras patologias especificas. Além disso, ndo foi possivel utilizar um modelo
experimental de estudo, incluindo um nimero estatisticamente significativo de sujeitos e/ou
grupos-controle, o que pode representar uma limitagdo quanto ao controle de variaveis e
validade externa dos resultados.

Porém, utilizou-se esta metodologia de observacéo, a fim de apresentar uma
abordagem para analisar as relagdes de apoio social online entre cuidadores de criancas e
jovens com deficiéncia e, consequentemente, suscitar a replicagéo e/ou modificacdo da
metodologia em pesquisas futuras, incluindo a utilizacdo de metodologias experimentais, com
observacao participante, com outros tipos de cuidadores, entre outras modificagdes que
complementem os dados sobre apoio social entre cuidadores. Desse modo, pode-se gerar
conhecimento e fomentar acdes de saude voltadas para cuidadores de pessoas com

deficiéncia.

Concluséo

Neste estudo, foi verificado que cuidadores de criancas e jovens com TEA podem
obter diferentes tipos de apoio social por meio de postagens em grupos de discussdo no
“Facebook”. Neste contexto, os autores de postagens tendem a compartilhar contetido com
objetivo de obtencdo de apoio emocional e/ou informacional e, geralmente, obtém respostas
de outros participantes em comentarios contendo compartilhamento de experiéncias,
conselhos, expressdes de empatia, encorajamento, validacdo de sentimentos/pensamentos,
entre outros comportamentos de promogéo de apoio social dos tipos emocional,

informacional, a autoestima, de rede e tangivel/instrumental.



75

Desse modo, plataformas online como o “Facebook” podem ser consideradas
ambientes nos quais pode haver redes de apoio social online, visto que tanto os autores das
postagens como 0s demais integrantes do grupo podem obter diferentes tipos de apoio social.
Neste contexto, 0s comportamentos mais comuns se referem a promocéo de apoio emocional
e informacional, em consonéancia com a literatura cientifica que aborda apoio social online.
Além disso, os comportamentos de compartilhamento de experiéncias pessoais e/ou
perguntas sobre assuntos especificos tendem a atrair mais respostas que atendam as
necessidades dos cuidadores.

Adicionalmente, neste estudo foi verificado que os comportamentos de “curtidas”,
compartilhamentos, agradecimentos e questionamentos podem exercer um papel na
participacao de cuidadores de criangas e jovens com deficiéncia em grupos de discusséo no
Facebook e, consequentemente, podem influenciar o acesso a apoio social online.

Por fim, sugere-se que futuras pesquisas repliqguem, ampliem e/ou modifiquem as
estratégias metodoldgicas descritas neste estudo, a fim de complementar os dados acerca das
relacOes de apoio social online entre cuidadores de criangas e jovens com TEA e/ou outras

deficiéncias.
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Considerac0es Finais

O desempenho do papel de cuidador de criancas e jovens com deficiéncia pode acarretar
em problemas de abrangéncia biopsicossocial (estresse, alteracdes de rotina, adoecimento
fisico e social, entre outros), que podem ser minimizados por meio da promocao de apoio
social. Entretanto, estes sujeitos podem experimentar diminuicdo da participacdo social e,
consequentemente, reducdo das suas fontes de apoio presencial. Portanto, as plataformas
sociais online podem ser utilizadas como ambientes nos quais estes sujeitos podem obter apoio
social, por meio da interagdo com outros cuidadores em postagens.

Neste contexto, esta pesquisa se propds a analisar as relagdes de apoio social entre
cuidadores de criangas e jovens com deficiéncia em plataformas sociais online. O alcance deste
objetivo foi estruturado em dois estudos, sendo o primeiro para analisar 0 panorama
internacional das pesquisas sobre apoio social online entre cuidadores de criancas e jovens nos
altimos 10 anos e o segundo para analisar as relacdes de apoio social online entre participantes
de um grupo de discussédo online focado em criangas e jovens com deficiéncia no Facebook.

Portanto, esta pesquisa teve um percurso metodolégico que partiu da compreensédo da
area de estudo por meio de uma revisao de literatura e convergiu para a analise das relacoes
de apoio social existentes no ambito de uma plataforma social online, a fim de gerar um
arcabouco teorico e empirico para o desenvolvimento e articulacdo de medidas de incentivo e
fortalecimento do uso de plataformas sociais online como um mecanismo de minimizacao
dos danos a saude, bem-estar e qualidade de vida de cuidadores de sujeitos com deficiéncia.

O panorama internacional das pesquisas que investigaram apoio social online entre
pais de criancas e jovens é caracterizado pela perspectiva de que a participagdo em
plataformas online favorece a obtencao de apoio social, a conexdo com pessoas que

compreendem os problemas umas das outras e a emergéncia de um senso de comunidade.
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Além disso, a participacdo em plataformas online pode promover a obten¢do/promocao de
informacdes e esclarecimento de duvidas sobre aspectos relacionados a parentalidade, tanto
em casos de criancas tipicas como em situacdes nas quais a crianca tem algum tipo de
condicdo de saude/deficiéncia. Consequentemente, os cuidadores podem experimentar
diminuicdo de sentimentos negativos, expansédo de redes sociais em casos de caréncia de
apoio presencial, aumento de sentimentos de empoderamento e competéncia parental, entre
outros beneficios decorrentes da obtencéo de apoio social online.

Desse modo, foi verificado que plataformas online podem ser um meio de
viabilizagdo de apoio social entre cuidadores de individuos com deficiéncia, principalmente
em casos nos quais é possivel o contato com pessoas com experiéncias, sentimentos,
pensamentos e praticas similares, visto que isto facilita a compreensdo mutua. Neste
contexto, destaca-se a ocorréncia de um fendmeno de homofilia, visto que o sentimento de
fazer parte de um grupo formado por pessoas com experiéncias similares é um fator-chave na
participagdo de cuidadores em plataformas online. A homofilia se refere & tendéncia de
interacéo preferencialmente com pessoas com perfil similar (Laniado et al., 2016).

Adicionalmente, no estudo empirico realizado no &mbito de um grupo de discussdo de
cuidadores de individuos com TEA na plataforma Facebook foi verificado que cuidadores de
criancas e jovens com deficiéncia podem obter diferentes tipos de apoio social online, na
medida em que os autores de postagens tendem a compartilhar contedo com objetivo de
obtencéo de apoio emocional e/ou informacional e, geralmente, obtém respostas de outros
participantes em comentarios contendo compartilhamento de experiéncias, conselhos,
expressdes de empatia, encorajamento, validagdo de sentimentos/pensamentos, entre outros
comportamentos de promocao de apoio social dos tipos emaocional, informacional, a

autoestima, de rede e tangivel/instrumental. Neste contexto, os comportamentos de
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compartilhamento de experiéncias pessoais e/ou perguntas sobre assuntos especificos tendem
a atrair mais respostas que atendam as necessidades dos cuidadores.

Portanto, tanto os dados advindos da revisdo da literatura cientifica como aqueles
obtidos por meio de anélise de dados empiricos indicam que plataformas online podem ser
utilizadas como ambientes de viabilizacdo de apoio social entre cuidadores. Além disso, o
estudo empirico indicou que postagens consistindo em compartilhnamento de experiéncias
pessoais e/ou perguntas sobre assuntos especificos tendem a serem mais efetivos na obtencéao
de apoio social entre os cuidadores.

Do mesmo modo, os resultados empiricos corroboram o que foi verificado nos
resultados da revisdo de literatura quanto a predominancia do género feminino em grupos de
cuidadores existentes em plataformas sociais online, de modo que as mées séo os tipos de
cuidadores que mais tém acesso a apoio social online. Estes resultados ratificam os dados do
estudo de Niela-Vilén et al. (2014) quanto ao fato de que méaes representam os principais
participantes em plataformas de apoio social online.

Adicionalmente, tanto os resultados da revisdo de literatura como advindos do estudo
empirico sugerem que os comportamentos de “curtidas” podem ter um papel de promocao de
apoio social online. Entretanto, estudos empiricos focados neste aspecto sdo necessarios, a
fim de verificar a viabilidade das “curtidas” como fontes de apoio social em plataformas
online, principalmente no Facebook, o qual contém diferentes tipos de “curtidas”.

Por fim, ressalta-se que a utilizacdo de uma metodologia baseada em redes para
efetuar a integracéo dos dados advindos do conjunto de artigos componentes da revisdo de
literatura € uma das principais contribuicdes cientificas desta dissertacao, visto que a
estratégia apresentada permite identificar “redes de conhecimento” existentes em
determinados campos teoricos e verificar lacunas na literatura, a fim de orientar questfes de

pesquisa.
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Esta dissertagdo apresenta limitacdes quanto a utilizacdo de duas bases de indexacéao
de periddicos e aplicacdo de estratégias de busca com um nimero amplo, porém limitado, de
descritores relacionados com apoio social. Além disso, uma quantidade pequena de
postagens-raiz compds o estudo empirico, embora uma grande quantidade de interac6es tenha
sido analisada. Além disso, destaca-se que, similarmente a amostra de artigos componentes
da revisdo de literatura, o estudo empirico apresentado nesta dissertacdo nao utilizou métodos
especificos de ARS para analise de dados, 0 que representa uma limitacdo metodoldgica,
visto que o potencial instrumental da ARS né&o pode ser negligenciado em pesquisas que
tratam de apoio social, por se tratar de um fenémeno de rede, de forma que ha uma lacuna
quanto a investigacdo de apoio social sob a perspectiva da ARS que deve ser preenchida.

Desse modo, sugere-se que futuras pesquisas de revisao de literatura sobre este tema
ampliem a busca de dados para outras bases e/ou apliquem estratégias de busca com outros
descritores que ndo foram contemplados nesta revisdo. Ressalta-se a possibilidade de inclusdo
de literatura cinzenta e/ou ndo publicada em futuras pesquisas. Adicionalmente, sugere-se
que futuras pesquisas empiricas repliqguem, ampliem e/ou modifiquem as estratégias
metodoldgicas descritas no segundo estudo, incluindo a utilizacdo de métodos de ARS para
andlise de dados, a fim de complementar os dados acerca das relagdes de apoio social online

entre cuidadores de criangas e jovens com TEA e/ou outras deficiéncias.
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Tabela 6
Estratégia de busca em lingua inglesa
caregiver* parent* mother* father* famil* Total
PC sSD PC SD PC SD PC SD PC SD
mternit support 9 31 41 13 1 0 6 24 54 204
group
onlme*support 5 20 20 62 10 20 0 3 15 90 246
group
virtual support 5 4 2 4 0 2 0 0 1 21 36
group*
internet self-
12 1 14 3 6 0 0 0 17 6 59
help group*
online self-help ) 1 3 4 1 1 0 0 3 6 21
group*
virtual self-help 0 0 1 0 0 0 0 0 2 4
group*
internet social 36 7 70 37 32 11 7 4 74 60 338
support
online social 9 10 22 53 12 18 0 3 26 89 242
support
virtual social 4 4 3 2 1 2 0 0 5 19 40
support
internet support 4 3 11 14 8 7 1 1 9 26 84
communit*
online su_pport 4 11 3 26 6 10 0 1 7 43 111
communit*
virtual support 2 5 4 2 1 3 0 0 4 15 33
communit*
internet self- 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1 2
help communit*
online self-help 0 0 0 1 0 1 0 0 0 3 5
communit*
virtual self-help 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
communit*
Total 97 72 184 250 90 8 8 18 185 435 1425

Nota: PC = Periodicos da Capes, SD = ScienceDirect
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Tabela 7
Estratégia de busca em lingua espanhola
cuidador* madre* padre* familia* Total
PC SD PC sSD PC SD PC SD
*
grupo de autoayuda en 0 0 0 0 0 0 0 0 0
internet
*
gru!oo de autoayuda 0 0 0 0 0 0 0 0 0
online
*
grupo de autoayuda en 0 0 0 0 0 0 0 0 0
linea
*
g_rupo de autoayuda 0 0 0 0 0 0 0 0 0
virtual
*
grupo de apoyo en 0 0 0 0 0 1 0 1 )
internet
grupo* de apoyo online 0 0 0 0 0 0 0 0 0
*
qrupo de apoyo en 0 5 0 0 0 0 0 5 4
linea
grupo* de apoyo virtual 0 0 0 0 0 0 0 1 1
apoyo social en internet 0 1 0 0 0 0 0 3 4
apoyo social online 0 0 0 1 0 1 0 2 4
apoyo social en linea 0 3 0 1 0 1 0 3 8
apoyo social virtual 0 0 0 0 0 0 0 1 1
1 *
corpumdad de apoyo 0 0 0 0 0 1 0 0 1
en internet
1 *
con_1un|dad de apoyo 0 0 0 1 0 ) 0 1 4
online
1 *
com_unldad de apoyo 0 1 0 0 0 0 0 p 3
en linea
ct_)munldad* de apoyo 0 0 0 0 0 0 0 1 1
virtual
1 *
comunidad d-e 0 0 0 0 0 0 0 0 0
autoayuda en internet
comunidad™ de o o o ©0 0 0 0 0 0
autoayuda online
1 *
comunidad™ de o o o0 O0 0 0 0 0 0
autoayuda en linea
comunldad*_de 0 0 0 0 0 0 0 0 0
autoayuda virtual
Total 0 7 0 3 0 6 0 17 33

Nota: PC = Periddicos da Capes, SD = ScienceDirect. Nesta estratégia, o termo “en linea”
também foi utilizado como qualificador de apoio social, visto que € um sinbnimo de online na
lingua espanhola. Além disso, o termo “padre*” abrange tanto o casal de genitores como o
genitor
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Tabela 8
Estratégia de busca em lingua portuguesa
cuidador* mae* pai* familia* Total
PC SD PC sSD PC SD PC SD
< -
grupo de apoio na 0 0 0 0 0 0 0 0 0
internet
grupo* de apoio online 0 0 0 0 0 0 0 0 0
grupo* de apoio virtual 0 0 0 2 0 0 0 2 4
< -
grupo de autoajuda na 0 0 0 0 0 0 0 0 0
internet
< -
grupo de autoajuda 0 0 0 0 0 0 0 0 0
online
< -
g_rupo de autoajuda 0 0 0 0 0 0 0 0 0
virtual
apoio social na internet 0 0 0 0 0 0 0 0 0
apoio social online 0 0 0 0 0 0 0 0 0
apoio social virtual 0 0 0 2 0 0 0 2 4
- "~ -
comunldade de apoio 0 0 0 0 0 0 0 0 0
na internet
. < -
con_1umdade de apoio 0 0 0 0 0 0 0 0 0
online
- < -
cgmunldade de apoio 0 0 0 ) 0 0 0 5 4
virtual
1 *
comunidade de ©o o o0 O0 0 0 0 0 0
autoajuda na internet
1 *
comunidade* de ©o o o0 O0 0 0 0 0 0
autoajuda online
1 *
comunidade* de 0 0 0 0 0 0 0 0 0

autoajuda virtual
Total 0 0 0 6 0 0 0 6 12

Nota: PC = Periddicos da Capes, SD = ScienceDirect. Nesta estratégia, o termo “pais*”

abrange tanto o casal de genitores como o genitor.
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Apéndice B

Testes de relevancia

e O estudo esta de acordo com o tema investigado (apoio online
entre cuidadores de criangas e jovens)?

e O estudo foi publicado no periodo selecionado para a
investigacao proposta?

e O estudo foi publicado nos idiomas selecionados?

e O estudo foi avaliado por pares antes da publicacdo?

e O estudo é empirico?

e O estudo tem foco em cuidadores de criangas e jovens?

e O estudo tem foco em apoio social online?

Figura 9. Teste de Relevancia 1 - TR1

e O(s) objetivo(s) tem relacdo com o tema de interesse (apoio
social online entre cuidadores de criangas e jovens)?

e O método de pesquisa esté descrito com clareza?

e O método de pesquisa contempla a(s) variavel(is) do estudo?

e O método esta adequado ao alcance do(s) objetivo(s) do estudo?

e Os resultados estdo adequados ao método?

e Os resultados estdo adequados ao(s) objetivo(s) do estudo?

e O artigo deve ser incluido na revisdo?

Figura 10. Teste de Relevancia 2 - TR2
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Apéndice C

Esquema para geracao da rede de variaveis

Tabela 9
Esquema para estabelecimento de relacdes diadicas entre variaveis no software
NodeXL

Variavell Variavel2 Label (Tipo de relacéo)
ex: participacdo em grupo . . )
_p pag grup ex: depressao ex: correlacdo negativa
online
ex: caréncia de apoio ex: participacdo em grupo
. P _p pag grup ex: favorece
presencial online

ex: participacdo em grupo

. ex: apoio social ex: favorece
online

participacdo em grupo online depressdo correlacdo negativa

4 |participagdo em grupo online ansiedade correlagdo negativa
5 |participagdo em grupo online estre. parental correlagdo negativa
6 |participagdo em grupo online somatizagdo correlacdo negativa
7 |depressdo escolaridade correlagdo negativa

8 |ansiedade n. de anos pas-diagndstico [elge=l Il EE ]

9 |participacdo em grupo online apo. social favorece
—

Figura 11. Exemplo de relagdes di&dicas entre variaveis no software NodeXL
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Apéndice D

Instrumentos para codificacdo de interacdes online

Tabela 10

Instrumento de codificacdo de comportamentos de apoio social

Comportamentos de busca de apoio social

Categoria Definicdo Cédigo
Apoio Instrumental A postagem solicita ajuda tangivel 1
A postagem pede informagdes sobre um assunto especifico,
Apoio Informacional incluindo conselhos médicos ou sobre sadde, orientagoes, 2
noticias ou novas descobertas
A postagem pede auxilio de cunho emocional incluindo
Apoio Emocional compartilhamento de informacdes/experiéncias pessoais para 3
estimular a obtengéo de apoio emocional
Comportamentos de promocao de apoio social
Categoria Subcategoria Defini¢do Cédigo
Conselho Sugestdo ou orientacdo para lidar com determinada situacdo 4
_— S Reavalia ou redefine uma situagéo, geralmente enfatizando
Reavaliacao de situacdo - . . 5
aspectos positivos ou mostrando novas informagdes Uteis
Apoio Compartilhamento de Demonstra experiéncia prévia, de modo a compartilhar 6
Informacional experiéncia conhecimento especifico sobre uma determinada situacéo
Referenciamento para Direcionamento de uma pessoa para uma fonte, recursos das 7
especialistas comunidades e website especificos
Orientacdo Opinides que viabilizam informagdes ou fatos sobre um tema 8
Participacéo ativa Oferecer-se para se juntar a alguém em uma atividade 9
Apoio Desempenho de uma tarefa Realizacdo efetiva de uma agdo no lugar de alguém ou do grupo 10
Instrumental Disponibilidade para ajudar Expressdo de boa-vontade para ajudar outra pessoa 11
Empréstimo Empréstimo de dinheiro ou objetos para alguém 12
Encorajamento Promove esperanca, otimismo e confianca para alguém 13
Expressdo de cuidado Expressa preocupacao com o bem-estar de alguém 14
x Oferecimento de oragdes ou béncaos para alguém, enfatizando a
Oragéo ¢ . R g_ P 3 g 15
. importancia da fé
Apoio = - = - e
. . Expressa compreensao da situacdo e/ou compartilha experiéncia
Emocional Empatia N ~ 16
similar para demonstrar a compreensao
Afeicdo virtual Afeicdo fisica expressa no meio virtual 17
Simpatia Demonstra tristeza pelos problemas de alguém 18
Confidencialidade Mantém o segredo de alguém em confidencia 19
. Indica o potencial da comunidade para compartilhamento de
Companheirismo na - . A o
. experiéncias, a importancia da proximidade entre as pessoas e 20
comunidade o . .
gratiddo pelo apoio da comunidade
Apoio de Rede Presenca de ouvintes e lembrete de que outros estdo disponiveis
Presenca . 21
para oferecer apoio
Amplia a rede social de alguém por meio da promogéo de
Acesso P g P P ¢ 22
acesso a novas pessoas
Elogio AvaliagGes positivas das habilidades de alguém 23
- . Reconhece, concorda ou enfatiza opinides similares as de
Apoio a Validagéo ) P 24
. alguém
Autoestima - - =
o Enfatiza que um determinado fato ndo é completamente culpa
Alivio de culpa } 25
de alguém

Fonte: adaptado de Coulson e Greenwood (2012) e Flickinger et al. (2017)



Tabela 11
Instrumento de codificacéo de outros comportamentos
Categoria Subcategoria Cédigo
Agradecimento 26
Questionamentos 27
curtida regular* o 28
curtida triste* . 29
curtida amou* o 30
“Curtidas”
curtida surpresa* i 31
curtida raiva* am 32
-
curtida risada* > <
- 33
Compartilhamentos 34
Sem apoio 0

*Facebook (2017)
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Apéndice E

Comprovante de envio do projeto de pesquisa ao CEP

UFPA - NUCLEO DE MEDICINA Plabaforma
TROPICAL-NMT %ﬁd

COMPROVANTE DE ENVIO DO PROJETO

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Tecnologias para a promocao de apoio social a cuidadores de pessoas com
deficiéncia em ambientes virtuais

Pesquisador: THIAGO DA SILVA DIAS

Versdo: 2

CAAE: T7T5B837717.8.00005172

Instituigao Proponente: Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
DADOS DO COMPROVANTE

Nuimero do Comprovante: 104984/2017

Patrocionador Principal: Financiamento Proprio

Informamos que o projeto Tecnologias para a promogao de apoio social a cuidadores de pessoas
com deficiéncia em ambientes virtuais que tem como pesquisador responsavel THIAGO DA SILVA DIAS,
foi recebido para analise ética no CEP UFPA - Nucleo de Medicina Tropical-NMT em 11/09/2017 as 11:05.

Enderego: Av. Generalissimo Deodoro, 92

Balrro: Umarizal CEP: gg055-240

UF: PA Municiplo: BELEM

Telefone: (91)3201-0961 E-mail: cepbel@ufpa br
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