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Por que falar de apoio social ?

Recursos: individuais, intrafamiliares e capacidade da familia de acionar o apoio na
comunidade



0 que e apoio
social ?

Apoio social pode ser definido como
um processo que envolve a troca de
recursos interpessoais entre, pelo
menos, dois individuos, com o objetivo
de melhorar o bem-estar de quem
recebe o apoio (Lin, Hsu, Cheng, &
Chiu, 2015).

Processo




Alem disso, este é considerado um
constructo que engloba a quantidade de ajuda
e/ou assisténcia que pode ser obtida por meio
de relacOes sociais para suprir diferentes tipos
de necessidade e os beneficios para aquele
gue recebe o apoio (Lin et al., 2015; Shumaker
& Brownell, 1984).

Estrutura

0 que e apoio social ?




- O papel de cuidador




Fonte: PNAD Continua — Outras formas de trabalho



O papel de cuidador de uma
crianca/jovem com deficiéncia acarreta
alteracoes de rotina, dedicacao de tempo,
rendncias pessoais e aumento de
responsabilidades relativas as
necessidades basicas, viabilizacao de
oportunidades para o desenvolvimento,
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 saude fisica e mental,
incluindo sensacdes cronicas de fadiga,
depressao, estresse, medo e angustia
(Barbosa, Balieiro, & Pettengill, 2012;
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- Por conseguinte, os cuidadores podem
viver em um estado de tensao cronica
por causa do tempo dedicado as tarefas
de cuidado, o que gera niveis mais altos
de problemas psicolégicos e sintomas
depressivos, assim como niveis mais
baixos de qualidade de vida,
principalmente quanto a saiide mental,
comparados ao resto da populacao
(Guillamoén et al., 2013; Sawyer et al.,
2011).

« Além disso, estes prejuizos a saude e a
eventual falta de apoio social podem
diminuir a capacidade de cuidarem de
si mesmas, da crianca e da familia
(Mendenhall & Mount, 2011).
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Apoio social e relacoes

Nessas relacées ocorrem uma série de operacoes
interpessoais, que incluem a troca de afeto,

emocoes, informacoes, conselhos, ajuda material
ou tangivel, auxilio na tomada de decisoes, entre
outros (Lin, Hsu, Cheng, & Chiu, 2015).

Porém, o acesso ao apoio social pode ser influenciado
pelo baixo nivel de participagdao social presencial das
pessoas com deficiéncia e de seus cuidadores, visto que as

. suas interacOes e, consequentemente, as suas fontes de

apoio social tendem a se restringirem ao circulo mais
intimo de contatos sociais, principalmente familiares e
amigos (Pfeifer et al., 2014; Thuy & Berry, 2013).

DIMINUICAO DE FONTES E ACESSO A INFORMACOES



A diminuicao na participagao social pode ser
minimizada por meio da participacao em

A p O i O S 0 C i a l plataformas sociais online.
online

A participagdo on line 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 crianca/jovem ou outros tipos de inconveniéncia
(Clifford & Minnes, 2013; Musial & Kazienko,
2013; Nieuwboer, Fukkink, &« Hermanns, 2013).




- O apoio social online para pessoas
com deficiéncia e suas familias

representa uma poderosa extensao das
redes tradicionais de apoio,
proporcionando uma variedade de
beneficios e oportunidades. Esta forma

de apoio utiliza plataformas online,
comunidades virtuais e recursos digitais
para conectar pessoas com deficiéncia,
oferecendo suporte emocional,
informacgoes lteis, e uma plataforma
para compartilhar experiéncias.

Apoio Social online



Aspectos
relevantes
sobre o apoio
social online

para essa
comunidade:

1. Conectividade Global:

O apoio social online permite que pessoas com deficiéncia e seus familiares se conectem com outros
em uma escala global. Isso oferece oportunidades de compartilhamento de experiéncias e
informacgdes com individuos que enfrentam desafios semelhantes, independentemente de suas
localizacbes geograficas.

2. Compartilhamento de Experiéncias:

Plataformas online proporcionam um espaco para o compartilhamento de experiéncias pessoais,
desafios enfrentados e estratégias para lidar com diferentes aspectos da vida com deficiéncia. Isso ndo
apenas valida as experiéncias individuais, mas também cria uma comunidade solidaria.

3. Suporte Emocional e Informacional:

Comunidades online oferecem suporte emocional através de trocas de mensagens, féruns de
discussao e grupos de apoio virtual. Além disso, fornecem informacgdes Uteis sobre tecnologias
assistivas, servicos de saude, legislacao de acessibilidade e outros recursos relevantes para pessoas
com deficiéncia.

4. Acesso a Recursos Especializados:

Através de plataformas online, as pessoas com deficiéncia podem acessar recursos especializados que
podem nao estar disponiveis localmente. Isso inclui informacdes sobre pesquisas médicas, tutoriais
sobre o uso de tecnologias assistivas, e conselhos de especialistas em diversas areas.

5. Empoderamento e Ativismo:

As comunidades online também se tornam espacos para o empoderamento e ativismo. Pessoas com
deficiéncia e suas familias podem se unir para advogar por mudancas positivas em politicas,
acessibilidade e percepg¢des culturais, utilizando as plataformas online como meio de conscientizacdo
e mobilizacao.



Apoio social online

* Os
reciprocas de apoio social com os seus pares,
principalmente para obtengdo de informagdes, o que é
uma necessidade evidente neste publico, visto que
estes sao mais propensos a procurarem informacoes
sobre saude, comparados a pais de individuos com
desenvolvimento tipico (Knapp, Madden, Wang, Sloyer,
& Shenkman, 2011; Stewart, Letourneau, Masuda,
Anderson, & McGhan, 201 1).

cuidadores podem estabelecer relacdes

* Dados de uma revisao integrativa de literatura sobre
o assunto (Dias et col, 2018), a participacdo em
plataformas  online:  favorece = empoderamento;
discussdao de tépicos tabus; aumenta a competéncia
parental.

* Nestes ambientes, os cuidadores podem se conectar
com pessoas que compreendem os problemas umas
das outras, bem como experimentam um senso de
comunidade. Desse modo, os usuarios podem obter
diminuicao de sentimentos negativos, aumento de

sentimentos de competéncia

empoderamento e
parental, entre outros beneficios.

. < idade criang.
S Pms. . R. Dir. Perid. Ruins doeng.
‘.
: ¢
9, % 5 o“' Compet. Parental
o 5 < &
.‘N . 0“.
Exper. Gerenc, od ¢ !
Situa .

s Pref. Apo.

Presencial

Favoreoge
R edus
Discuss. Topic. ' -
i 0 d ey Tempo restr.
£
: ,3@ "b,
o :
Emerg. Med M’S.o'::"sa Qh:,“"
. Dese. Aju. Outras.
Pais filh. Unic. * 2 Pess.‘
® Relag. Mae-criang. ir. Desenvolv. Criang.

G7: 16
!

Silva Dias, T., Ramos Pontes, F. A., Cardoso de Almeida, H., dos Santos Rosa, T., Ferreira Holan(
Ramos, M., & Souza da Costa Silva, S. (2020). Apoio social online entre cuidadores de criancas e
jovens: revisao integrativa em rede da literatura. Ciencias Psicoldgicas, 14(1)



Estudo II: Apoio Social Online Entre Cuidadores de Criancas e Jovens com Deficiéncia 3 ‘
. cebooo
no Facebook "a ‘9‘)|
Online Social Support Among Caregivers of Children and Youth with Disabilities on ‘hter@ “‘C
Facebook i A"
Objetivo:

Identificar e analisar as relagoes de apoio social online entre participantes de um grupo de discussao
online focado em criancas e jovens com deficiéncia no Facebook.

Método

Participantes

O publico-alvo foram cuidadores de criancas e jovens com deficiéncia participantes de um grupo de discussao na

plataforma “Facebook” (www.facebook.com/) em um grupo dedicado a discutir teméticas do Tanstorno do
Espectro do Autismo (TEA).



http://www.facebook.com/

| Instrumentos
As interacoes entre os participantes foram quantificadas e traduzidas em padrées por meio de dois
instrumentos para codificacao de interacdes online.

“instrumento de codificacdo de comportamentos de apoio social online” foi adaptado de Coulson e
| Greenwood (2012) e Flickinger et al. (2017)

Dados
2 meses de coleta na pagina do facebook aberta com maior participacéao.

Caracterizacao das postagens

No periodo selecionado, foram identificadas 66 postagens-raiz publicadas por 43 usuérios
diferentes, dentre estes 34 maes, 5 pais e 4 familiares (2 tias e 2 avds) de pessoas com TEA. 39
postagens (59%) continham texto, sendo 20 relatos de experiéncia pessoal, 15 perguntas e/ou
pedidos de sugestdes e 4 saudacdes e/ou agradecimentos a outros usuarios. Além disso, 24
postagens (36,4%) continham links para paginas/sites e 3 (4,6%) consistiam em fotos.



Tabela 1

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

Resultados

Comportamento de Busca de Apoio Social

Tipo de Postagem

Instrumental Informacional Emocional

Comp‘?rtll-hamento de 0 9 18

experiéncias

Pergun:cas e pedidos de 0 15 5
Texto sugestoes

A .

gradeflmento e B 0 0 4

saudacgdo a outros usuarios
Links 0 2 24
Fotos 0 0 3

Total (%) 0 (0%) 26 (33,76%) 51(66,23 %)



Tabela 2

Tipos de comportamentos de apoio social identificados nos comentarios

Numero de Total

Categoria Subcategoria (codigo) Ocorréncias (%)
Resultados onselhe
Reavaliacao de situacao 103
Apoio Informacional Compartilhamento de experiéncia 418 841 (95%)
Referenciamento para especialistas 34
Orientacdo 165
Participacgao ativa 1
ApOiO Instrumental Desempenho de uma tarefa 3 81 (9%)
Disponibilidade para ajudar 67
Empréstimo 0
Encorajamento 91
Expressdo de cuidado 56
Oracéo 22
. , ) Apoio Emocional Empatia 274 511 (58%)
Obs: A maior parte das interacdes Afeicio virtual ”
na amostra deste estudo se Simpatia 29
referem a “curtidas” (67,9%)
Confidencialidade 0
Companheirismo na comunidade 82
Apoio de Rede Presenca 43 164 (18%)
Acesso 39
Elogio 52
Apoio a Autoestima Validacdo 250 316 (36%)
Alivio de culpa 14
Auséncia de Apoio 19 (2%)
Total 1932




Discussao

1) De modo geral, relac6es de apoio social foram identificadas na maioria das postagens
e dos comentarios analisados;

\

2) Os cuidadores de sujeitos com TEA tendiam a buscar apoio emocional para lidar com

situacoes-problema inerentes ao papel de cuidador na maioria das ocasides;
"

3) Os autores das postagens obtiveram validacao de sentimentos /pensamentos
/opinides, incentivo ao senso de comunidade, demonstracao de disponibilidade para
ajudar;

N\

4) 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 informacoes

baseadas em experiéncia que podiam lhes ajudar a lidar com as situacées-problema;

N\



Discussao

5) Os resultados obtidos neste estudo corroboram com os dados de outros estudos que
evidenciam a necessidade dos cuidadores de criangcas com deficiéncia quanto a apoio
emocional e informacional (Wei et al., 2012).

N\

6) Quanto ao género dos participantes, conforme verificado em pesquisas anteriores, ha
predominancia de pessoas do sexo feminino nos grupos de discussao para cuidadores,
principalmente maes (Dias, 2018; Niela-Vilén et al., 2014). Dessa forma, as maes ainda sao o
principal tipo de cuidador que participa em grupos online e que, consequentemente, obtém
beneficios relativos a apoio social advindos de interacoes nestes ambientes.

N\

7) A maior parte das interagcoes na amostra deste estudo se referem a “curtidas” (67,9%).
“Curtidas” podem representar uma forma de apoio promovido por usuarios do grupo de
discussao para os autores de postagens que buscavam apoio emocional/informacional.

N\



Ponderacoes:

Apesar dos beneficios, é importante
reconhecer que o apoio social online
também pode apresentar desafios, como a
necessidade de lidar com informacées
imprecisas, comportamento inadequado, ou
questoes relacionadas a privacidade, de fato,
nada substitui o contato presencial e face-a-
face.

No entanto, quando administrado de
maneira ética e responsavel, o apoio social
online pode ser uma ferramenta valiosa e
inclusiva para pessoas com deficiéncia,
proporcionando um ambiente virtual rico em
recursos e apoio mutuo.






