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Resumo: A Internet pode ser uma fonte de apoio social que auxilia no aprimoramento de
competéncias parentais. Objetivou-se analisar o panorama internacional das pesquisas que
investigaram apoio social online entre cuidadores de criangas e jovens. O estudo consiste em uma
Revisdo Integrativa em Rede da Literatura (RIRL) que aborda a literatura como uma rede de associagdo
de variéveis e a analisa com base na Teoria dos Grafos. A busca ocorreu em duas bases de dados e o0s
estudos foram filtrados por meio de dois testes de relevancia. Foram resgatados 36 artigos, cujos
resultados foram convertidos em 53 variaveis, que foram categorizadas conforme suas relagdes.
Considerando-se a recorréncia de relacGes entre as variaveis, conclui-se que “Participagdo em grupos
online” favorece o “Apoio social”, a “Conexao com outras pessoas na mesma situagao” e o surgimento
do “Senso de comunidade”. Outros achados sdo discutidos de acordo com as medidas de redes.

Palavras-chave: analise de redes, apoio social online, cuidadores, grupos de apoio, revisdo
integrativa

Abstract: The Internet may be a source of social support that promotes the improvement of parental
competency. The objective of this study was to analyze the international panorama regarding research
on online social support among caregivers of children and youth. This study comprises a Networked
Integrative Review of Literature (NIRL) that approaches the literature as an associative network of
variables and analyzes it based on the Theory of Graphs. Data search was conducted in two databases
and the studies were filtered based on two relevance tests. This NIRL comprises 36 articles, whose
results were converted into 53 variables that were categorized according to their relationship.
Considering the recurrence of relationships among the variables, it is concluded that “Participation in
online groups” promotes “Social support”, “Connection to other people in the same situation” and the
emergence of a “Sense of Community”. Other findings are discussed based on the network measures.
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groups

(cc) T

This work is under a Creative Commons Attribution 4.0 International License


https://orcid.org/0000-0002-8514-9124
https://orcid.org/0000-0001-9569-943X
https://orcid.org/0000-0002-2697-7085
https://orcid.org/0000-0001-8997-6584
https://orcid.org/0000-0001-6150-6345
https://orcid.org/0000-0003-0795-2998

Ciencias Psicoldgicas janeiro - junho 2020; 14(1): e-2160 Dias, Pontes, Almeida, Rosa, Ramos e Silva

Resumen: La internet puede ser una fuente de apoyo social que ayuda a mejorar las competencias
parentales. Se objetivo analizar el panorama internacional de los estudios acerca de apoyo social en linea
entre cuidadores de nifios y jovenes. El estudio consiste en una Revision Integrativa de la Literatura en Red
(RILR), que aborda a la literatura como una red asociativa de variables y la analiza basada en la Teoria de
los Grafos. La busqueda se realiz6 en dos bases de datos y los estudios fueron filtrados a partir de dos
pruebas de relevancia. Se recuperaron 36 estudios, cuyos resultados fueron convertidos en 53 variables que
fueron categorizadas segun sus relaciones. Considerando la recurrencia de relaciones entre las variables, se
concluye que “Participacion en grupos en linea” favorece “Apoyo social”, “Conexion con otras personas
en la misma situacion” y lo surgimiento de un “Sentido de comunidad”. Otros hallazgos son discutidos
basados en las medidas de red.

Palabras clave: analisis de redes, apoyo social en linea, cuidadores, grupos de autoayuda, revision
integrativa
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Introducgéo

Apoio social (AS) é definido como um processo que envolve a troca de recursos
interpessoais entre, pelo menos, dois individuos, com o objetivo de suprir diferentes tipos de
necessidade (Lin, Hsu, Cheng, & Chiu, 2015). Estes recursos sao necessarios, principalmente, em
momentos de transicdes, tais como as ocorridas na adaptacdo ao papel de cuidador, incluindo
mudancas e ajustes em aspectos fisicos, psicossociais e materiais/financeiros (Epifanio, Genna,
De Luca, Roccella, & La Grutta, 2015). Dessa forma, compreende-se que cuidadores necessitam
de AS para lidar com as transi¢Ges inerentes ao seu papel.

Neste contexto, Wei et al. (2012) indicam que os cuidadores tém, principalmente, a
necessidade de apoio emocional e informacional, ou seja, obtencdo de conhecimento, sugestdes,
orientacOes, empatia e encorajamento para se sentirem mais confiantes nas tarefas de cuidado. O
acesso a estes tipos de AS pode minimizar os efeitos do estresse advindo das tarefas de cuidado
sobre a satde dos cuidadores, visto que esta negativamente relacionado com os niveis de estresse
percebido e fisioldgico, com 0 aumento patolégico da pressdo arterial e com sintomas de depressao
(Cantwell, Muldoon, & Gallagher, 2014; Gallagher & Whiteley, 2012; Lovell, Moss, & Wetherell,
2012).

Porém, o acesso ao AS pode ser influenciado pelo baixo nivel de participagdo social
presencial destes sujeitos, visto que as interagcdes e, consequentemente, as suas fontes de AS
comumente, sdo restritas ao circulo mais intimo de contatos sociais, incluindo familiares, amigos
e colegas de trabalho (Thuy & Berry, 2013). Esta diminui¢do na participagdo social pode ser
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minimizada por meio da Internet, que pode viabilizar AS, em detrimento das limitacGes de tempo
dos cuidadores. Destaca-se que plataformas online tém uma velocidade de informagdo muito maior
do que grupos presenciais, favorecendo a viabilizacdo de informacBes por meio de interacGes
multimodais, incluindo fotos, videos, documentos compartilhados, entre outros (Lee & Kvasny,
2014).

Apesar do crescimento no numero de estudos que investigam a viabilidade de apoio social
online (ASO), ndo foram identificadas revisdes de literatura (RL) com enfoque concomitante na
variavel e no publico deste estudo, embora tenham sido recuperadas RL acerca do uso de relagoes
na internet para obter informacdes relacionadas a saude e ao cuidado parental (Niela-Vilén, Axelin,
Salanterd & Melender, 2014; Park, Kim, & Steinhoff, 2016).

Neste contexto, destaca-se que as revisdes integrativas da literatura (RIL) sdo
caracterizadas por uma abordagem ampla que objetiva sintetizar resultados obtidos em pesquisas
sobre um tema (Mendes, Silveira, & Galvdo, 2008). Este método permite a inclusdo simultanea de
pesquisas quase-experimentais e experimentais, tedricas, empiricas, quantitativas e qualitativas
(Whittemore & Knafl, 2005), proporcionando uma compreensao mais ampla do tema.

A apresentagdo dos resultados da revisdo, conforme Whittemore ¢ Knafl (2005), deve ser
efetuada por meio de um modelo abrangente, que demonstre o processo de integracdo. Dessa
forma, propOe-se a utilizacdo da ldgica da anélise de redes (AR), instrumentada pela teoria dos
grafos (TG), cujo potencial para fins de revisdao da literatura foi demonstrado em estudos
precursores (Ramos, Fernandez, Pontes, & Silva, 2016). Neste estudo, este modelo foi denominado
Revisdo Integrativa em Rede da Literatura (RIRL) e esta baseado na perspectiva de que o conjunto
da literatura produz uma “rede de conhecimento” (Diallo, Lynch, Gore, & Padilla, 2016) resultante
das relaces entre seus produtos de conhecimento.

Neste estudo, a rede de conhecimento é baseada nas relagGes entre as variaveis investigadas
nos artigos, consideradas produtos de conhecimento. Deste modo, 0s 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, construir uma narrativa integrada
em rede dos resultados dos artigos, desenvolvida com base na TG. Dessa forma, este estudo
objetivou analisar o panorama internacional das pesquisas que investigaram ASQO entre cuidadores
de criancas e jovens (CCJ) com base em um modelo de RIRL, utilizando a TG como
instrumentacao para a integracdo dos achados dos estudos. Especificamente, objetiva-se descrever
as caracteristicas dos estudos nesta area, identificar e descrever as principais variaveis abordadas
pelos estudos e as suas relacdes com a obtencdo de ASO por CCJ, verificar a aplicabilidade do uso
da TG como instrumento de organizacdo da apresentacdo dos resultados de uma revisdo integrativa
e caracterizar a rede de conhecimento composta pelas relacdes entre as variaveis dos estudos.

Materiais e 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 e tratamento de dados
que possibilita a replicacdo. Adicionalmente, a sua anélise é baseada na nova ciéncia das redes
(Lewis, 2009), instrumentada pelos métodos de analise da TG. Em sintese, esta RIRL foi
estruturada em cinco etapas, descritas a seguir.

Na primeira etapa, a questdo de pesquisa foi estruturada com base na estratégia PVO -
Populagdo, Varidveis e Outcomes/Desfechos (Ramos et al., 2016). Dessa forma, a questdo de
pesquisa inclui os seguintes elementos: P — cuidadores de criancgas e jovens; V — variaveis usadas
para medir o “apoio social online” ou como decorréncia dele; O — resultado verificado nos
participantes, indicador da modificacdo ou relagéo estabelecida entre as variaveis.

Visando a sistematizagdo da coleta e refinamento do contetdo, foram pré-determinados os
seguintes critérios de elegibilidade: termos de busca no assunto, resumo, palavras-chave e/ou
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titulo; publicacdo entre 2007 e 2016; artigos completos e disponiveis; idioma
inglés/portugués/espanhol; publicacdo em periddicos avaliados por pares; pesquisa empirica; foco
em CCJ; e foco em ASO.

Na segunda etapa, os portais dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCs) e das
Terminologias em Psicologia foram utilizados para a identificacdo de descritores condizentes com
os elementos “P (populacao)” e “V (varidveis)”. Ressalta-se que termos qualificadores “online”,
“virtual” e “Internet” foram adicionados aos descritores “V” (tipo de AS). Além disso, a utiliza¢ao
do simbolo (*) visa obter resultados para os descritores no singular e no plural.

Posteriormente, a plataforma “ScienceDirect” e o “Portal de Periodicos da Capes”, ambos
lideres na indexacdo de literatura cientifica internacional, foram selecionados para busca de
artigos. No ambito das duas plataformas, operadores booleanos foram aplicados aos componentes
P e V da estratégia PVO: (P) AND (V). Desse modo, conforme exemplificado a seguir, foram
geradas trés estratégias de busca, de acordo com idiomas selecionados:

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 self-help communit* OR online self-
help communit* OR virtual self-help communit*)

As mesmas estratégias foram aplicadas a plataforma Cochrane Library, porém nao foram
identificadas revisdes que contemplassem a variavel ASO e, concomitantemente, CCJ.

Na terceira etapa, objetivando a selecdo de estudos, foram elaborados dois testes de
relevancia. O Teste de Relevancia 1 (TR1) foi executado pelo pesquisador principal com base na
leitura das se¢BGes de métodos e resultados dos artigos elegiveis, visando verificar a adequacéo dos
artigos a questdo de pesquisa. Posteriormente, os artigos considerados elegiveis foram submetidos
ao Teste de Relevancia 2 (TR2), que incluiu a leitura dos artigos na integra por dois avaliadores
independentes. Um célculo de concordancia quanto ao parecer dos avaliadores foi efetuado, de
modo que foram considerados somente os aprovados de forma unanime.

Na quarta etapa, com base em uma leitura exploratéria, foi efetuada a caracterizacdo dos
artigos quanto idioma, local, ano de publicacdo, abordagem, métodos de coleta e analise de dados,
variaveis estudadas entre outros aspectos relevantes.

Finalmente, na quinta etapa, com base no elemento “O (outcomes/resultados)”, a AR e a
TG foram utilizadas para integrar os dados da literatura recolhida. Assim, foi realizada uma leitura
detalhada dos resultados dos artigos selecionados, analisando as variaveis apresentadas e as suas
respectivas relagdes, que foram dispostas em uma tabela de contingéncia, respectivamente, como
vertices pareados e as arestas correspondentes. Estes dados foram tratados pelo programa NodeXL
(Yep & Shulman, 2014), onde foi construida uma rede de relacdes entre as variaveis identificadas,
bem como as mesmas foram organizadas em conglomerados com base no Algoritmo CNM
(Clauset, Newman e Moore, 2004), visando a caracterizacdo dos campos de relagdes na rede. 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, que 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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Resultados e Discussao
Os procedimentos de busca resultaram no resgate de 1471 artigos, dos quais, apos a
remocao de duplicatas, restaram 571 artigos, que, apds submetidos ao TR1 e TR2, foram reduzidos
a 36 artigos elegiveis para a RIRL.

Caracterizacéo Geral

Todos os artigos foram publicados em lingua inglesa. Quanto as demais caracteristicas dos
estudos, estas séo apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1
Caracteristicas dos estudos recuperados
Caracteristica Categorias Total Percentual (%)
América do Norte 21 58.3
Europa 10 27.8
1
Local Oceania 7 19.4
Asia 1 2.8
2007-2010 4 11.1
Ano de publicagdo 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
2
Coleta de dados Mistos 10 578
- Exclusivos 30 83.3
3
Anélise de dados Mistos 5 16.7
Feminino 16 44.4
Género dos participantes Masculino 3 8.3
Inespecifico* 17 47.2
. . Especificos 28 77.8
5
Ambiente online Genéricos 8 22.2
Parentalidade tipica 15 41.7
Enfoque do estudo Parentalidade e deficiéncia 21 58.3
Descrigdo de experiéncias 30 83.3
Enfase do estudo Intervencéo 5 13.9
Mistos 1 2.8

Legenda: ! ha sobreposigdo na porcentagem decorrente de estudos multinacionais; 2 uso exclusivo ou combinado de
extracles de dados e questionarios presenciais ou online; 3 uso exclusivo ou combinado de estatistica descritiva e
analise de contelido ou de discurso; “ genitores ou familiares de modo geral (majoritariamente mulheres); °
apresentacdo de foruns, grupos, chats, listas de e-mail e blogs especificos ou descricdo genérica da experiéncia de
apoio social online.

Integracédo dos Resultados

Nesta RIRL, foram identificadas 53 variaveis diferentes (vértices), que estabeleciam oito
tipos de relagdo (arestas): “correlagdes positivas e negativas”; “escores maiores (>) e menores (<)”;
“relacOes diretas e inversas”; “favorece”; e “reduz”. Nesta rede de variaveis, foram contabilizadas

269 arestas entre os Vvértices, das quais 199 foram identificadas em mais de um artigo.
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Com base no algoritmo CNM, as variaveis foram organizadas em conglomerados (Figuras
1-5). Este algoritmo particiona o grafo em conglomerados para maximizar a modularidade, ou
seja, otimiza a divisdo na medida em que ha muitas arestas dentro dos grupos e apenas algumas
entre eles (Clauset et al, 2004).

Ha& cinco grupos principais (G1 a G5), que integram uma rede composta de apenas um
componente, de modo que todas as variaveis estdo de alguma forma conectadas, ou seja, ndo ha
subgrupos desconectados. Dentre os grupos, o G1 (Figura 1) apresenta o maior nimero de
variaveis envolvidas (16), contudo apresenta a menor densidade (0.075), enquanto o G5 (Figura
5) apresenta menos variaveis (7) e a maior densidade (0.190). A densidade de um grafo, variando
entre 0 e 1, esta relacionada a quantidade de ligacOes realizadas, de forma que redes mais densas
contém mais ligagdes entre os vértices (Hanneman & Riddle, 2005). Este fator tem uma implicagéo
no funcionamento integrado da rede, de forma que a ampliacdo ou incremento em determinadas
areas tendem a atingir as outras. Assim, a despeito de ser uma rede de somente um componente,
grupos com maior densidade, tais como o G5, apresentam maior intercambio de relacionamento
de variaveis entre si.

As relacBes entre variaveis componentes de grupos distintos sdo mostradas nas Figuras 1-
5, genericamente, em forma de linhas cinzas. A espessura das arestas reflete a frequéncia de
ocorréncia da relacdo e o tamanho dos vértices indica a respectiva centralidade de intermediacdo
(CI), ou seja, o grau em que uma variavel estabelece pontes entre outros subconjuntos de variaveis.

A maioria dos grupos mantém intensa relagdes entre si, a exce¢do do G3 (nenhuma relagéo
direta com G4, conforme Figura 3) e do G4 (baixa relacdo com G2 e com G5, conforme Figura 4).
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
possam ser suplantadas. Esta suposi¢do pode ser verificada na auséncia de incongruéncia dos
achados nos artigos recuperados quanto a associagdes entre variaveis, de modo que na maioria das
vezes a relacdo entre elas tendem a ser semelhantes, se complementam e, quando néo, sdo na
mesma direcao.
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Figura 1.

Subgrupo 1 da rede de relagdes de variaveis

Legenda: Espessura das linhas = quantidade de ligacBes entre variaveis/grupos.
Direcdo das setas = dire¢do da relacdo. Relagdes entre varidveis = favorece,
reduz, maior, R. Dir. (relacdo direta), R. Inv. (relagdo inversa). Lista de varidveis
(abreviadas para otimizar o espago) = 1-pais de filho Unico, 2-relacdo mée-
crianga, 3-desenvolvimento da crianca, 4-desejo de ajudar outras pessoas, 5-
auséncia do desejo de socializagdo, 6-tempo restrito, 7-preferéncia por apoio
presencial, 8-competéncias parentais, 9-periodos ruins da doenga, 10-maior
idade da crianca, 11-maior idade dos pais, 12-empoderamento, 13-experiéncia
no gerenciamento da situacdo, 14-discussdo de tdpicos dificeis/tabus, 15-
emergéncias médicas, 16-participacdo em grupos online.
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Figura 2.

Subgrupo 2 da rede de relagdes de variaveis

Legenda: Espessura das linhas = quantidade de ligacBes entre variaveis/grupos. Dire¢édo
das setas = direcdo da relacdo. RelagOes entre varidveis = favorece, R. Dir. (relacdo direta),
R. Inv. (relacdo inversa). Lista de variaveis (abreviadas para otimizar o espago) = 1-
compartilhamento de experiéncias pessoais, 2-emogdes positivas, 3-tomada de decis0es,
4-senso de comunidade, 5-curtidas, 6-confidencialidade/confiabilidade, 7-conexao com
outras pessoas na mesma situacdo, 8-apoio social, 9-respeito mutuo, 10-receio de
julgamento/repreenséo/constrangimento, 11-manutencéo de contato social.
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Figura 3.

Subgrupo 3 da rede de relagdes de varidveis

Legenda: Espessura das linhas = quantidade de ligagdes entre varidveis/grupos. Direcdo das
setas = direcdo da relacdo. RelagGes entre varidveis = reduz, R. Dir. (relagdo direta), R. Inv.
(relagdo inversa). Lista de varidveis (abreviadas para otimizar o espaco) = 1-auséncia de
linguagem n@o-verbal, 2-problemas na plataforma, 3-especificidade do publico, 4-
moderacdo por profissionais de saude, 5-facilidade de compreensdo, 6-utilidade percebida
do grupo online, 7-problemas na interagéo entre os participantes, 8-varia¢do na experiéncia
dos participantes, 9-grau de deficiéncia da crianga, 10-sensacdo de sobrecarga de
informacdes, 11-preferéncia por informagdes online.
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Figura 4.

Subgrupo 4 da rede de relagdes de varidveis

Legenda: Espessura das linhas = quantidade de ligagGes
entre variaveis/grupos. Direcdo das setas = direcdo da
relacdo. RelacBes entre variaveis = Cor. Neg. (correlagdo
negativa), escore > (escore maior), R. Inv. (relacdo
inversa). Lista de variaveis (abreviadas para otimizar o
espaco) = 1-depressdo, 2-escolaridade, 3-somatizacéo, 4-
ansiedade, 5-género  feminino,  6-comportamentos
adequados da crianga, 7-nimero de anos pés-diagndstico,
8-estresse parental.
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Figura 5.
Subgrupo 5 da rede de relages de
variaveis

Legenda: Espessura das linhas = quantidade de
ligacbes entre varidveis/grupos. Direcdo das
setas = dire¢do da relacdo. Relagbes entre
variaveis = R. Dir. (relagdo direta), R. Inv.
(relaco inversa). Lista de varidveis (abreviadas
para otimizar o espago) = 1-problemas no
conteddo, 2-tristeza cronica, 3-satisfagdo com o
grupo online, 4-sentimentos negativos, 5-
caréncia de apoio presencial, 6-conveniéncia
no uso de plataformas, 7-sentimentos
desagradaveis.

Relages entre as Variaveis

Com base nas relagbes verificadas nas Figuras 1-5, foi elaborada uma apresentacéo
narrativa integrada dos resultados, a fim de demonstrar o funcionamento em rede das variaveis.
Para fins didaticos, serdo mostradas, prioritariamente, as relacbes com maior destague em termos
de intermediacg&o e recorréncia de associacao

De uma perspectiva geral, os pais de criancas e jovens relatam o recebimento e a
viabilizagdo de “Apoio social” por meio da “Participacdo em grupos online” (Asiodu, Waters,
Dailey, Lee, & Lyndon, 2015; Binford Hopf, Le Grange, Moessner, & Bauer, 2013; Bragadattir,
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2008; Cacioppo, Conway, Mehta, Krantz, & Noon, 2016; Clifford & Minnes, 2013; Coulson &
Greenwood, 2012; Craig & Johnson, 2011; Evans, Donelle, & Hume-Loveland, 2012; Gabbert,
Metze, Buhrer, & 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).

Neste contexto, a participacdo online viabiliza, principalmente, a obtencdo/promocao de
informagdes e esclarecimento de duvidas sobre aspectos relacionados a parentalidade, tanto em
casos de criangas tipicas como em situacGes nas quais a crianca tem algum tipo de condicédo de
saude. Estas informag¢des auxiliam no cuidado com a crianga/jovem e no “Gerenciamento da
situagdo” (Brady & Guerin, 2010; Glenn, 2015; Hall & Irvine, 2009; Johnson, 2015; Kirk &
Milnes, 2016; Oprescu et al., 2013; Parry, Glover, & Mulcahy, 2013; Reinke & Solheim, 2015;
Salzmann-Erikson & Eriksson, 2013; Sullivan, 2008; Valtchanov, Parry, Glover, & Mulcahy,
2014). Além disso, estes sujeitos reportam a existéncia de relacbes de apoio emocional e a
autoestima, acarretando em diminuigdo de “Sentimentos negativos” por meio da “Conexdo com
pessoas na mesma situa¢do” (Appleton, Fowler, & Brown, 2014; Brady & Guerin, 2010; Gabbert
et al., 2013; Morris & Bertram, 2013; Oprescu et al., 2013; Pedersen & Lupton, in press;
Valtchanov et al., 2014).

Consonantemente, a analise de experiéncias de “Participagdo em grupos online” em
plataformas com foco em tematicas especificas (maternidade, depressdo pos-parto, autismo, asma,
etc.) indicou que a “Conexao com pessoas na mesma situagdo” no ambiente online pode promover
a troca de informac0es Uteis sobre aspectos relacionados ao papel parental entre outros tipos de
“Apoio social” online entre pais de criangas tipicas e/ou de criancas com diferentes condi¢des de
saude (Brady & Guerin, 2010; Clarke & Van Ameron, 2015; Eriksson & Salzmann-Erikson, 2013;
Hall & Irvine, 2009; Kirk & Milnes, 2016; Nolan et al., 2015; Parry et al., 2013; Reinke & Solheim,
2015; Sullivan, 2008; Valtchanov et al., 2014), o que se torna essencial em situacdes nas quais ha
“Caréncia de apoio presencial” (Clarke & Van Ameron, 2015; Kirk & Milnes, 2016; Stewart,
Letourneau, Masuda, Anderson, & McGhan, 2011).

Destaca-se que os resultados integrados do estudo indicam que a “Participacao em grupos
online” e, consequentemente, a obtengao de “Apoio social” estabelecem um relagao reciproca com
sentimentos de “Empoderamento”, “Competéncia parental”, “Respeito mutuo”, “Manutengdo de
contato social”, “Conexdo com pessoas na mesma situagdo”, “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 (Appleton
et al., 2014; Brady & Guerin, 2010; Clarke & VVan Ameron, 2015; Eriksson & Salzmann-Erikson,
2013; Fletcher & StGeorge, 2011; Gabbert et al., 2013; Glenn, 2015; Hall & Irvine, 2009; Johnson,
2015; Kirk & Milnes, 2016; Mustafa et al., 2015; Nolan et al., 2015; Oprescu et al., 2013; Parry et
al., 2013; Pedersen & Lupton, in press; Porter & Ispa, 2013; Reinke & Solheim, 2015; Roffeei et
al., 2015; Salzmann-Erikson & Eriksson, 2013; Sullivan, 2008; Valtchanov et al., 2014).

Da mesma forma, a analise integrada dos dados mostrou que a “Utilidade percebida do
grupo online” pelos usuarios ¢ um fator-chave para a “Participacdo em grupos online” (Cacioppo
et al., 2016; Clifford & Minnes, 2013; Jacobs, Boyd, Brennan, Sinha, & Giuliani, 2016; Martin et
al., 2016; Morris & Bertram, 2013; Stewart et al., 2011), que pode ser influenciada por aspectos
relativos a experiéncia de interacdo em ambientes online, incluindo “Problemas de conteudo”,
“Problemas de interacdo entre participantes”, “Variabilidade nas experiéncias dos participantes”,
entre outras variaveis (Asiodu et al., 2015; Cacioppo et al., 2016; Clifford & Minnes, 2013;
Coulson & Greenwood, 2012; Gabbert et al., 2013; Glenn, 2015; Reinke & Solheim, 2015; Stewart
etal., 2011).
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O conjunto de artigos também indica que “Sentimentos negativos” podem, alternadamente,
motivar ou diminuir a “Participagdo em grupos online”. Assim, os cuidadores podem buscar
intera¢des online para suprir a “Caréncia de apoio presencial”, minimizar sentimentos de solid&o,
entre outros fatores (Clarke & Van Ameron, 2015; Kirk & Milnes, 2016; Stewart et al., 2011).
Porém, em outra perspectiva, experiéncias na plataforma que acarretam “Sentimentos negativos”
associadas a uma baixa “Utilidade percebida do grupo online” podem diminuir a “Participa¢do em
grupos online” (Cacioppo et al., 2016; Martin et al., 2014).

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 saude, o que evidencia a
viabilidade de relagdes de “Apoio social” online para este publico. Além disso, a “Variabilidade
nas experiéncias dos participantes” foi apontada como um aspecto negativo do uso de plataformas
online, ou seja, os cuidadores preferiam estar em grupos com maior “Especificidade do ptblico-
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 contetdo”, incluindo a postagem de contetudos
disruptivos para o grupo (assuntos relacionados a morte, tristeza e sofrimento), atraso/falta de
repostas aos questionamentos uns dos outros, dificuldades de se expressar por meio de aparelhos
eletronicos — considerados impessoais e ausentes de linguagem corporal — e compartilhamento de
informacdes complexas e/ou incorretas. Por fim, destaca-se que muitos participantes demandavam
a participagdo 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 o 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 superacao
de uma dificuldade, entre outros. 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 et al.
(2014) quanto ao fato de que maes representam os principais participantes em plataformas de ASO.
Além disso, os dados corroboram quanto a perspectiva de que o sentimento de fazer parte de um
grupo formado por pessoas com experiéncias similares € um fator-chave na participacdo de
cuidadores em plataformas online, o que ratifica a ocorréncia de um fendmeno de homofilia.

Conclusoes

Nesta RIRL, a literatura encontrada refere-se a um conjunto de dados essencialmente
internacional. Por meio da analise de rede foi possivel extrair o padrdo da “rede de conhecimento”
na area de ASO entre CCJ. Neste sentido, a literatura da area apresenta um perfil integrado,
caracterizado pela auséncia de barreiras tedricas que condicionem fronteiras conceituais, o que foi
reforcado pela inexisténcia de dados incongruentes. Por outro lado, os subcampos de pesquisa
apresentam topologias de rede de conhecimento diferenciados, por exemplo o grupo 1 apresenta
um perfil de rede mais centralizado e com menor densidade, em rela¢do aos demais grupos.

Nesta “rede de conhecimento”, alguns vértices apresentaram um maior poder de
centralizacdo, tal como “Participagdo de grupos online”, “Apoio social”, “Utilidade percebida do
grupo online”, “Ansiedade”, “Depressdao” e “Sentimentos negativos”, as quais sdo variaveis que
intermedeiam relagdes entre outras variaveis. Considerando a recorréncia de achados presentes
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acima de cinco artigos e o grau de centralidade, é possivel sintetizar a seguinte integracdo presente
na literatura: 1) “ Participacdo em grupos online” favorece o “Apoio social’, a “Conexao com
pessoas na mesma situacdo” e o surgimento do “Senso de comunidade”; 2) a presenga do “Apoio
social” apresenta uma relagdo direta bidirecional com o “Compartilhamento de experiéncias
pessoais”, apresenta uma relacdo 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” ¢ um dos fatores que favorece a “Participagdo em grupos online”.

Ressalta-se que a utilizacdo de uma metodologia baseada em redes para efetuar a integracédo
dos dados é uma das principais contribuic@es cientificas desta RIRL, visto que esta abordagem dos
dados favorece a geracéo de um referencial tedrico integrado ou sistemicamente relacionado. Neste
sentido, entende-se que a RIRL é uma perspectiva inovadora e promissora para integrar a literatura
dispersa em dados de natureza quantitativa e qualitativa. Por intermédio da TG e dos elementos de
AR, é possivel obter medidas estruturais da rede total recuperada, das relaces entre variaveis e
dos papéis de cada variavel no conjunto da literatura. Os dados sobre os conglomerados de relac6es
entre varidveis podem indicar campos de pesquisa e vazios na literatura. Levando-se em
consideracao a densidade dos referidos grupos, centralidade das variaveis e recorréncia de relacdes
entre variaveis, revela-se a “rede de conhecimento” presente na literatura que nas tradicionais
revisdes integrativas ndo sdo possiveis de serem visualizadas.

Portanto, a estratégia apresentada permite identificar “redes de conhecimento” existentes
em determinados campos tedricos e verificar lacunas na literatura, a fim de orientar questdes de
pesquisa. Entretanto, por ser uma estratégia inovadora, a RIRL deve ser colocada em teste em
outras tematicas e areas de conhecimento, visando a identificagdo de padrdes nos achados que
possam ser comparados com base na TG e na AR. Neste contexto, dentre as possibilidades que
ndo foram contempladas por esta RIRL, sugere-se a analise de “vazios estruturais”, ou seja, a
identificacdo de vazios de relacfes entre conceitos, variaveis e tematicas.

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

Por fim, verificou-se nesta RIRL que uma sensivel propor¢do das plataformas e das
interacdes descritas se referem a AS em situacGes de deficiéncia e/ou condi¢des de saude. Assim,
considerando-se que 0 ASO diminui o grau de separagéo entre os envolvidos, sugere-se um maior
investimento em pesquisas a fim de conhecer os participantes, tipos de demandas e apoios que
circulam em tais redes, o que pode contribuir para um melhor desenvolvimento de politicas
publicas a ela relacionadas.

Quanto as limitagdes gerais desta RIRL, considerando-se a falta de consenso na literatura
sobre a definicdo de AS, é possivel que estudos sobre este tema possam estar ausentes devido a
indexacdo sob termos de busca diferentes dos utilizados nesta revisdo, embora uma ampla gama
de termos correlatos a esta variavel tenha sido empregada. Da mesma forma, o uso de literatura
advinda unicamente de bases de indexacdo de periddicos, embora aumente a qualidade dos artigos
resgatados, pode ser um fator limitante. Por fim, a predominéncia do idioma inglés e de publicacéo
em paises europeus e norte-americanos também pode ser considerada um fator limitante, o que
demanda a verificagdo de estudos em outros paises e idiomas em pesquisas futuras.
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