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RESUMO As plataformas de apoio social on-line (féruns de discussio, grupos no Facebook, salas de chat
etc.) sdo cada vez mais utilizadas por pessoas com doencas cronicas e seus cuidadores, que desejam falar
com pessoas com problemas semelhantes fora da sua rede tradicional. O objetivo desta revisio de literatura
foi apresentar as intervencdes de apoio social on-line descritas na literatura cientifica recente, para: 1)
orientar as organizacdes que desejam desenvolver tal intervencio ou melhorar um programa existente;
e 2) identificar caminhos de pesquisa para pesquisadores e recomendacdes para planejadores de satude.
Foram analisados 59 artigos cientificos apresentando intervencdes de apoio social on-line (2006-2016),
usando uma grade enfatizando as concepcdes teoricas de apoio social, as plataformas web utilizadas e
suas funcionalidades, o processo de design e avaliacdo das intervencdes, os métodos de participacéo e
animacdo estabelecidos pelas organizacdes, os impactos documentados das intervenc¢des nas populacdes
e, finalmente, as vias de pesquisa e as recomendacdes para os planejadores de satide. Uma metodologia
narrativa foi usada para destacar os desafios de desenvolvimento e implementacdo para apoiar nossas
organizacdes parceiras no desenvolvimento ou melhoria de suas intervencdes de apoio social on-line.

PALAVRAS-CHAVE Apoio social. Internet. Literatura de revisdo como assunto. Pacientes.

ABSTRACT Online social support platforms (discussion forums, Facebook groups, chat rooms, etc.) are
increasingly used by people living with chronic diseases and their caregivers, who aspire to exchange with
people living with similar problems outside their traditional network. The objective of this literature review is
to present online social support interventions described in recent scientific literature, to: 1) guide organizations
that want to develop such intervention or improve an existing program, and 2) identify research avenues for
researchers and recommendations for health planners. Some 59 scientific articles presenting online social
support interventions (2006-2016) were analyzed using a grid emphasizing the theoretical conceptions of
social support, the web platforms used and their functionalities, the design process and evaluation of the
interventions, the methods of participation and animation set up by the organizations, the documented impacts
of the interventions on the populations, and finally the lines of research and the recommendations for the
field planners. A narrative methodology was used to highlight development and implementation challenges
to support our partner organizations in developing or improving their online social support interventions.

KEYWORDS Social support. Internet. Review literature as topic. Patients.
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Introducio

Os espacos de troca entre pares na internet,
como grupos de Facebook, foruns de discussio,
salas de chat, constituem uma ferramenta de
comunicacio digital de apoio social destinada
aos cidadios que sfio usudrios, atuais ou poten-
ciais, dos servicos de satide ou aos profissionais
que atuam nesse setor. As plataformas de apoio
social on-line se enquadram na classificacdo
das intervencdes digitais de satde definidas
pela Organizacdo Mundial da Satude’.

Alguns esforcos, que estio em andamento,
visam integrar esses espacos digitais de apoio
ao sistema de satde?. Entretanto, o gestor
que atua na area da saude questiona-se, ha
alguns anos, sobre o potencial desses espacos
on-line para melhorar a saude e o bem-estar
dos usuarios. Ele se preocupa, particularmen-
te, com a implantacéo, os usos, os beneficios
especificos e os métodos de avaliacdo dessas
intervencdes on-line3.

Algumas questdes parecem pertinentes
sobre o uso das plataformas sociais on-line na
saude, especialmente em relaciio ao Facebook.
Por exemplo: como a participacdo em um
espaco de apoio social on-line se inscreve na
trajetoria do adoecimento? Como essa parti-
cipacio se relaciona com outras atividades de
apoio social off-line? Quais sio os beneficios,
mas também os maleficios, que os individuos
associam a sua participacio nesses espacos?
Por fim, como a experiéncia de apoio social
varia de acordo com a participacéo ativa ou
passiva e de longa ou curta durac¢éo? Os indivi-
duos que buscam e/ou oferecem apoio nesses
espacos de troca sdo andnimos ou assumem
sua identidade?

Muitas questdes relacionadas com o
desenho, a dindmica e a avaliacdo dessas pla-
taformas se colocam para o gestor de satide
que pretende desenvolver uma intervencéo de
apoio social on-line. A titulo de exemplo: como
configurar tal interven¢do? E melhor investir
em espacos existentes criados por pares ou
desenvolver novos ambientes? Quais tipos de
supervisio e animacdo devem ser realizados
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para estimular a participacdo? Quais sio os
componentes eficazes de uma intervencio
(caracteristicas tecnoldgicas e modos de
animacfo)? Como avaliar a experiéncia e os
beneficios da participacio nesses espacos de
apoio social on-line para os usuarios?

Todas essas questdes ressaltam a impor-
tancia darealizacfio de uma reflexio antes do
desenvolvimento da plataforma pelo gestor de
saude. Tal reflexdo impde uma escolha entre
as diferentes opcdes relacionadas com o de-
senvolvimento e a utilizaco do suporte social
on-line. Assim, o ambiente virtual podera se
tornar mais adequado e eficaz para o bem-estar
do usuario.

Essas perguntas iniciadas por planejadores
de satide em Quebec, Canada, foram parcial-
mente respondidas por meio de uma revisio
da literatura e, portanto, este artigo oferece
algumas respostas a elas.

Material e métodos

De um corpus de 1.229 publicacdes, foram esco-
lhidos 59 artigos (2006-2016) apds 0 processo
de selecdo. Uma busca de resumos de artigos
revisados por pares foi realizada nas bases de
dados de ciéncias médicas e sociais Cinahl,
Communication Abstracts, International
Bibliography of the Social Sciences, Social
Sciences Abstracts, Social Work Abstracts,
Sociological Abstracts, PsycINFO, PubMed,
usando as seguintes palavras-chave: online OR
on-line OR internet OR mediado por compu-
tador OR web, intervencio, apoio social OR
apoio de pares. Para as bases de dados CAIRN
e Erudit, em francés, foram utilizadas as se-
guintes palavras-chave: intervencio, internet
OR online OR Web OR por computador, apoio
social OR apoio social OR apoio de pares OR
apoio de pares.

Os seguintes critérios de exclusio foram
usados na revisio dos resumos: 1) artigos pu-
blicados antes de 2006; 2) intervencdes em
que um dos objetivos ndo era fornecer suporte
social on-line; e 3) que nfo envolviam trocas
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entre pares. Em seguida, os textos completos
foram lidos com os mesmos critérios de exclu-
sdo. Uma busca complementar nas bibliografias
dos artigos selecionados permitiu identificar
outros 36 artigos relevantes, dos quais 4 foram
retidos por levantarem pontos nio levantados
durante a analise do corpus inicial.

Os textos foram analisados com base em
seis temas formulados em colaboracéo com
os planejadores de satde: 1) as concepgdes
tedricas de apoio social; 2) as plataformas
web utilizadas e suas funcionalidades; 3) as
intervencdes do processo de design e avalia-
¢flo; 4) os métodos de participaciio e anima-
cdo implementados pelas organizacdes; 5)
os impactos documentados das intervencdes
nas populacdes; e 6) as vias de pesquisa e as
recomendacdes para planejadores.

Paraidentificar elementos relevantes de dis-
cussio sobre esses temas, e dada a diversidade
dos artigos que compdem o corpus, foi realiza-
da uma revisdo narrativa®. A metodologia da
revisdo narrativa significa que os resultados
nio foram sistematicamente quantificados e
a que qualidade metodolodgica dos artigos néo
foi avaliada.

Essa abordagem foi utilizada porque a
investigacdo em questdo visa apoiar as or-
ganizacdes parceiras no desenvolvimento
ou melhoria das suas intervencdes de apoio
social on-line. Assim, deseja-se trazer a tona
todos os detalhes oferecidos pela literatura
sobre o desenvolvimento e os desafios da
implementacio.

Resultados e discussio

Em primeiro lugar, sera definido o termo
‘apoio social online’. Depois serdo examinadas
algumas questdes tedricas e metodoldgicas.
Em seguida, serdo discutidos os beneficios
ou os impactos que o ‘apoio social online’
pode promover na satide do usudrio. Por fim,
algumas recomendacdes para o gestor que
pretenda utilizar uma plataforma on-line como
apoio social serdo apresentadas.
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Apoio social on-line: definicao

O apoio social é um processo de interacdo
social por meio da troca afetiva (real) ou
previsivel de recursos praticos ou psicosso-
ciais®’. Baseia-se na manifestacio de afetos
e no estabelecimento de uma ligacdo entre
varias pessoas®®. Pode ser percebido como
uma ajuda informal (cénjuge, filho, familia,
amigo, vizinho), semiformal (grupos de au-
toajuda, grupos de lazer, comisséo escolar) e
formal (profissionais de satde, servico social
e juridico etc.). O papel do apoio social como
fator que influencia a saude fisica e psicoldgica
vem sendo estudo ha algum tempo'0-13,

A troca entre pares é uma das formas de
saude na internet'® que faz parte do ideal par-
ticipativo da Web social'>'¢ — que é o conjunto
de relacdes sociais que ligam as pessoas através
da World Wide Web. A Web social engloba
como os sites e softwares sdo projetados e
desenvolvidos para apoiar e promover a in-
teracio social. Desde 1990, os espacos de troca
entre pares oferecidos na internet (foruns
de discusséo, salas de bate-papo, grupos de
Facebook etc.) se multiplicaram e sio cada
vez mais utilizados por pessoas com doencas
cronicas e por seus cuidadores proximos, que
aspiram compartilhar com outras pessoas
problemas similares, fora de sua rede tradi-
cional de relacionamentos’. Além disso, esse
compartilhamento on-line é Gtil para pessoas
com uma rede social limitada ou para pessoas
cuja mobilidade fora de casa é reduzida. Essa
ferramenta de comunicacfio on-line permite,
particularmente, que essas pessoas tenham
acesso a pontos de vista mais variados e mais
distantes do que os que estfio a sua volta'®.

0 apoio social pode ser fornecido por meio
do apoio entre pares que vivam uma experi-
éncia semelhante'. Ele pode desempenhar
um papel relevante na adaptacio das pessoas
que vivem em situacdes problematicas e es-
tressantes, na maioria das vezes cronicas?°.
Elepode ajudar as pessoas a lidar melhor com
os seus problemas (reduc¢io da ansiedade e
do sofrimento psiquico?'). Pode ainda ter um



impacto positivo no bem-estar fisico e psico-
logico do participante?2-24, Além disso, o apoio
social on-line é capaz de favorecer a adesio ao
tratamento a0 mesmo tempo que tem poten-
cial para diminuir os custos dos cuidados?> e,
assim, melhorar os resultados da satide.

Conceitos teoricos e tipologias

Diversas teorias estio presentes na produ-
cflo académica que apoiam a implantacéo do
suporte social on-line (quadro 1). Algumas
teorias estdo relacionadas com o usuario,
outras, com a tecnologia.

A teoria da ‘adequaciio 6tima’ refere-se a
um acordo ideal entre a conformidade com
um objeto ou um objetivo desejado e as ne-
cessidades, abordagens, valores do indivi-
duo. Essa teoria oferece diferentes tipos de
suporte on-line que podem ser apropriados
para pessoas que estdo enfrentando uma situ-
acdo ‘controlavel’ (que pode ser resolvida por
meio de suporte informacional ou tangivel por
exemplo) ou uma situacio que elas ndo podem
controlar (mas podem lidar melhor com apoio
emocional e de rede)?2s.

O principio da ‘terapia de ajudante’?%28
sugere que quando uma pessoa (o ‘ajudan-
te’) presta assisténcia a outrem, o ajudante
pode se beneficiar disso. Esse principio é
mencionado para explicar o efeito de empo-
deramento ligado ao fato de oferecer suporte
social on-line: por exemplo, dar conselhos
e apoio a outros ajuda os participantes a
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sentirem que tém um conhecimento valioso
para compartilhar?®,

A ‘teoria da comparacio social’ explica
€OMmo as pessoas se comparam com as outras.
Existem trés tipos de comparacdes: maiores,
menores ou iguais a si mesmo. Essa teoria
destaca os impactos positivos e negativos de
comparar a propria situacio com as experi-
éncias de outras pessoas que vivem com um
problema semelhante30-32,

O ‘modelo de compensacio/reforco social’
refere-se a um aumento na probabilidade de
repeticio de um comportamento por umare-
compensa social, como um sinal de aprovacéo,
amor ou atencdo de um grupo etc. Este ajuda
aentender a ligacdo entre o acesso ao suporte
off-line e o uso do suporte on-line33.

A ‘teoria da abordagem integrada de in-
tervencdo’ ou ‘modelo ecoldgico’3* considera
que o individuo estd no centro de multiplas
influéncias (imicro, meso, macro) que inter-
ferem em seu desenvolvimento. A web é uma
influéncia possivel. A plataforma de apoio
social on-line é, portanto, complementar a
varias intervencdes sociossanitarias (ofereci-
mento de cuidados, informac#o, apoio social,
formacdo e coaching, servicos acessiveis na
comunidade, defesa dos direitos etc.). Elas sio
necessarias para apoiar o usuario com doenca
cronica. Além disso, esse modelo baseia-se no
reconhecimento do conhecimento vivencial
do paciente, complementar ao conhecimento
cientifico dos profissionais de satide, resultan-
te da convivéncia com a doenca.
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Quadro 1. Teorias mobilizadas para apoio social on-line

Teoria relacionada com o usuario

Definicao

Atributo de apoio social on-line

Adequacéo étima

Terapia de ajudante

Teoria da comparacéo social

Um acordo ideal entre a conformi-
dade com um objeto ou um obje-
tivo desejado e as necessidades,
abordagens, valores do individuo

Quando um usuério (desempe-
nhando o papel de ajudante) presta
assisténcia a outra pessoa, o aju-
dante pode se beneficiar disso

Uma comparagdo com os outros

A plataforma de apoio social deve responder
adequadamente as necessidades prioritarias, por
exemplo, uma necessidade de networking

A plataforma de apoio social on-line permite que o
ajudante compartilhe seus conhecimentos sobre o
ajudante e pode gerar um efeito benéfico para ele

A plataforma de apoio social on-line ajuda o usu-
ario a comparar a sua situacdo pessoal com as
experiéncias dos outros

Teoria relacionada com
tecnologia

Definicao

Atributo de apoio social on-line

Modelo de compensacéo/reforco
social

Modelo ecoldgico

Um aumento na probabilidade de
repeticdo de um comportamento
por uma recompensa social

Um individuo esté no centro de
multiplas influéncias (micro, meso,

Essa teoria é usada para definir a diferenca entre
suporte off-line e on-line.

On-line ofereceria recompensas imediatas e re-
petidas

A plataforma de apoio social on-line é comple-
mentar a outras intervencdes sociossanitarias

macro) que interferem em seu

desenvolvimento

Fonte: elaboracéo propria.

As tipologias (figura 1) utilizadas para
implantar o apoio oferecido e recebido na
internet enfatizam varios tipos de apoio
social®®: Emocional: traduz-se na escuta,
amizade e afeto; Relacional: revela o sen-
timento de pertencimento e de apoio a um
grupo; Informativo: oferece informacdes sobre
o diagnostico, tratamento, procedimento de
intervencio, encaminhamento, aconselha-
mento (médico, educacional, treinamento);
Educacional: fornece assisténcia para apren-
der uma tarefa ou adquirir uma habilidade (por
exemplo, lidar com o estresse ou gerenciar
o estresse); Instrumental: presta servico e
oferece recurso concreto, material e/ou fi-
nanciamento; Gestio das atividades didrias:
Auxilia no acompanhamento da vida do casal,
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da familia, do profissional e da vida social.

A essas tipologias, as vezes, deve-se acres-
centar o apoio socializante3¢. Ele se manifesta
por meio da participacdo do usuario em ativi-
dades sociais que facilitem o desenvolvimento
de novos contatos. Com isso, é possivel que
haja o interesse em manter a relacio apos a
apoio social on-line37 ou de realizar encontros
presenciais3®.

Para alguns autores, o apoio social on-line
é conceituado como um processo interacional
centrado nas relacdes que se desenvolvem
entre os individuos. Ele é examinado por meio
daarticulacfo entre a manifestacdo e a recep-
cdo de mensagens de ajuda39-42. Os tipos de
apoio podem ser agrupados de acordo com as
necessidades socioemocionais e pragmaticas.
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Figura 1. Categorizacdo dos tipos de ajuda de acordo com as necessidades

necessidades

necessidades

. L pragmadticas
socioemocionails
(" /
Emocional Informativo

escuta, conforto, amizade, carinho,
partilha com a familia, pares, um

sentimento de pertencimento e -
apoio a um grupo (casal, filho,
familia).

diagnéstico, tratamento, procedimento de
intervengdo, encaminhamentos, aconselhamento

profissional. (médico, educacional, treinamento de pais)
k S
@ -

Relacional N Educacional

fornecer assisténcia para aprender uma tarefa ou
adquirir uma habilidade (por exemplo, lidar com o
estresse ou gerenciar o estresse).

Socializante

manutengdo ou desenvolvimento
de novos contatos

\ 4

Fonte: elaboracéo prépria.

Plataformas utilizadas e modos de
animacao

Em geral, os espacos de apoio social on-line sdo
desenvolvidos especificamente como parte de
uma intervencéo de saude e ndo aproveitam os
espacos ja existentes criados por pares, como
grupos do Facebook ou outros féruns virtuais
ja existentes. O tipo de plataforma mais utiliza-
do é o férum de discussio. Outras plataformas
utilizadas incluem salas de bate-papo?3-45,
listas de e-mail Listserv46-48, os sites pessoais
com funcio de blog*®, os sites de videoconfe-
réncia como Zoom ou GoToMeeting®°-52, as
plataformas de matchmaking como 7cups5354
e as plataformas interativas integrando ele-
mentos de jogos®%55. As intervencdes que
visam a uma populacio heterogénea podem
se beneficiar da integracio de varios recursos

g

Instrumental

prestacdo de servico, recurso concreto,
material, financiamento.

Gerenciamento das atividades diarias

vida de casado, vida familiar, vida profissional, vida

social.

para alcancar diferentes tipos de participantes
e atender a diversas necessidades®e.

Os modos de animacéo referem-se a pre-
senca ou a auséncia de um moderador do site e
sua forma de responder as solicita¢des, relan-
cando a discussio. A maioria das intervencoes
é gerenciada por um moderador. Diferentes
pessoas podem desempenhar esse papel: pares
que vivenciaram problemas semelhantes e que
receberam treinamento?8:55:57-61 profissionais
de saude386263 ou pesquisadores®564-¢¢. No
caso de interven¢des ndo moderadas, sugere-se
que um espaco moderado por um profissional
seja mais adequado e estime a participacdo®’.
Além disso, é desejavel garantir que cada
pedido de ajuda receba uma resposta. Cabe
ainda gerenciar as intervencdes inadequadas
para garantir um ambiente de troca seguro
e criar um sentimento de pertencimento a

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 47, N. 137, P. 256-271, ABR-JUN 2023

261



262

Renaud L, Cherba M

comunidade, promovendo conexdes entre 0s
seus membros. Outro papel importante do
moderador é intervir no caso de comparti-
lhamento de informacdes erroneas333442:59 e
sugerir aos participantes um recurso de ajuda
diante de determinados sinais de alarme, como
pensamentos suicidas®%3:65-67, Os profissionais
de sauide também podem relutar em enca-
minhar seus pacientes para um recurso de
ajuda on-line se ele nio for moderado por um
profissional?46:55,

Em relaco ao ponto de vista dos partici-
pantes sobre o gerenciamento oferecido pelo
moderador, cabe destacar que os participan-
tes valorizam a possibilidade de contato com
os profissionais, no contexto de incertezas
em torno do tratamento ou da recuperacio
que vivem. A moderacdo por parte dos pro-
fissionais de satide também garante que os
participantes percebam a plataforma como
confidvel e digna de confianca®. A presenca do
moderador também pode ser tranquilizadora,
ajudar a estimular a conversa e preencher os
siléncios®2. Nenhum efeito negativo relativo ao
coaching foi relatado na literatura académica
consultada. Entretanto, sdo raros os estudos
que exploram a visiio dos participantes sobre
o coaching (2 dos 59 estudos).

Participacao variavel e muitas vezes
limitada em espacos de apoio social
on-line

Os niveis de participacio variam muito de
pessoa para pessoa, especialmente em pla-
taformas baseadas em texto. Nesses casos, a
maioria das postagens é escrita por um nucleo
muito pequeno de participantes mais ativos,
que postam e se expdem (posters), que se con-
trapOe a maioria composta por participantes
usuarios-leitores, que observam, mas nio
postam nem se manifestam (lurkers). Varios
fatores podem explicar os diferentes niveis
de engajamento: o género (mulheres parti-
cipando mais ativamente)347%68-70 g origem
etnocultural (a cultura dominante se sente
mais a vontade para se comunicar)333°, o nivel
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de alfabetizacio (pessoas mais educadas usam
mais a palavra escrita)%é e a experiéncia ante-
rior de redes sociais (0s usuarios mais jovens
permaneceram muito mais propensos do que
seus colegas mais velhos a usar midias sociais
e ganharam uma experiéncia melhor)26:6671, As
dificuldades técnicas com o uso da platafor-
mas"7274 a presenca/auséncia de suporte off-
-line33, os temas discutidos na plataforma?475
e o tamanho e grau de heterogeneidade do
grupo®»5%72 também influenciam nos niveis
de participacdo. Um sentimento de pertenci-
mento a comunidade parece ser a chave para
0 sucesso para o incentivo a participacdo?847.
Os participantes se tornam mais propensos
a compartilhar suas experiéncias e oferecer
apoio a outros quando se identificam com a
comunidade e a veem como um espago seguro
para se expressar.

Outro fator que pode influenciar na parti-
cipacdo é o estagio do adoecimento em que
o participante se encontre e a trajetéria do
cuidado recebido. Dois exemplos podem ser
mencionados: os efeitos colaterais do trata-
mento foram mencionados como uma das
razdes pelas quais algumas participantes nio
participaram de um féorum para mulheres
com céncer de mama avancado?s; as mies de
criancas com alergias/asma nio procuram
ajuda de outras méies imediatamente apds o
diagnostico, mas mais tarde (na fase do diag-
nostico, tendem a depender de profissionais
ou estdo muito ocupadas tentando entender
e manejar a doencga’").

Por fim, a participacfio em espacos de apoio
on-line requer um investimento significativo de
tempo e energia33. Esse aspecto pode explicar
a baixa participacfio de pessoas com agendas
muito ocupadas (por exemplo, adolescentess? e
pacientes oncoldgicos?¢). Diante desse quadro,
cabe salientar que o nucleo dos participantes
mais ativos tem um papel indispensavel para
alimentar as discussoes, tirar dividas e oferecer
suporte aos demais membros2647%67, Os gestores
dos programas de apoio devem incentivar e va-
lorizar a contribuicéo desses participantes que
se tornam ‘ajudantes voluntarios’. Eles devem



envolvé-los de forma mais ativa e oferecer-lhes
formacfo para que eles possam ajudar melhor os
outros®’. No entanto, esse engajamento leva os
membros mais ativos a se concentrar nas neces-
sidades dos demais participantes e a dar menor
atencdo as suas proprias necessidades de apoio?”.

Avaliacado das necessidades: um
passo essencial

A maioria dos estudos enfatiza a necessidade
de realizar uma avaliacdo das necessidades
da populacdo-alvo antes de se iniciar uma
intervencéo on-line adequada'3435. Os
autores destacam que os potenciais usua-
rios devem ser consultados para que seja
determinado o nivel desejado de supervi-
s40°%3 e que sejam identificadas as pessoas
que poderiam desempenhar melhor esse
papel (um profissional de satide ou algum
usuario que tiver realizado uma experién-
cia semelhante)3'51. Com isso, sera possivel
decidir o meio de comunicacgéo preferido
(sincrono ou assincrono, texto ou audio/
video)3461 adaptar o contetdo para que ele
seja compreensivel e atenda as necessidades
especificas dos individuos3276, e, por fim, ve-
rificar se a plataforma é facil de usar4®58, Os
profissionais de satide também podem ajudar
a compreender melhor as necessidades dos
usuarios, identificando especificamente as
lacunas no apoio aos niveis de cuidados em
saude0:32,

A avaliaciio das necessidades da populacéo-
-alvo devera ser repetida ao longo de todo o
processo de implantacdo do espaco de apoio
on-line. Por exemplo: foi apenas durante as
entrevistas realizadas com os jovens apds a
participacdo em um espago de apoio on-line
que os pesquisadores puderam identificar a ne-
cessidade de interagir com os pares da mesma
idade. Eles também perceberam o impacto das
limitacdes fisicas causadas pelo diagnoéstico
(paralisia cerebral/espinha bifida) sobre a
participacdo na intervencio. Esses elemen-
tos possibilitaram que fossem privilegiados
métodos de comunicacio assincrona, como

Apoio social on-line: questdes tedricas, metodoldgicas, beneficios sociais e recomendacées

féruns de discussdo (em que a velocidade de
resposta é menos essencial), para esse publico-
-alvo31. Além disso, durante ou ao final daim-
plantacdo do espaco de apoio on-line, poder
ser util uma analise tematica do contetido das
trocas nas plataformas de apoio. Ela serve para
identificar as preocupacdes e as necessidades
dos participantes e sua evolucfo30:3275,

Métodos de avaliacao de intervencao

0 método de avaliacio mais popular é reali-
zado por meio do uso de diferentes escalas
para medir o impacto das intervencdes nos
comportamentos relacionados com a saude
e o bem-estar (fisico, mas especialmente psi-
cossocial) dos participantes. Os resultados
desses estudos de impacto sdo mistos: alguns
demonstram impactos positivos; outros,
nenhum impacto; e alguns resultados néo
sdo significativos devido ao grande tamanho
da amostra e as altas taxas de desisténcia.
Além disso, as medidas utilizadas tém sido
geralmente desenvolvidas em contextos de
intervencdo off-line. Em dois estudos, os
autores modificaram as medidas existentes
para o contexto on-line, incluindo pergun-
tas sobre o suporte recebido de pares, bem
como a acessibilidade e disponibilidade desse
suportes’7, Os impactos sdo geralmente ava-
liados em curto e médio prazo. Pouco se sabe
sobre os impactos em longo prazo das inter-
vencdes, bem como a persisténcia, reforco
ou atenuacio dos efeitos em longo prazo’s.
A grande maioria dos artigos consultados
descreve intervencdes com duracdo de seis
semanas a trés meses.

Os autores também avaliam o impacto reali-
zando analises estatisticas, utilizando ferramen-
tas como Google Analytics ou bancos de dados
criados por organizacfes38-4%42, Qutros autores®s
utilizam o processo de analise de rede com base
no numero de interacdes entre diferentes usu-
arios para melhor compreender e visualizar os
vinculos entre os participantes. Os dados de uso
também podem ser coletados dos participantes
por meio de diarios de bordo semanais?é.
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Outro método de avaliaciio é a analise te-
matica do contetudo das trocas para identificar
as preocupacdes dos participantes30:327579 e
verificar os tipos de apoio solicitados e ofe-
recidos?6:28:66, Nesse caso, 0 apoio emocio-
nal e informativo é o mais frequentemente
discutido. Uma limitacéio desse método esta
relacionada com o fato de o contetdo ser
gerado por um nimero muito limitado de par-
ticipantes, sendo dificil determinar em que
medida ele reflete a experiéncia dos usudrios-
-leitores?6. Pensando nisso, questionarios
abertos e entrevistas com os participantes
tornam-se interessantes para identificar os
impactos das intervencoes?%48,

Os efeitos sociossanitarios positivos
e negativos

Existem mais estudos sobre os resultados so-
ciossanitarios do apoio social presencial do
que sobre o0 apoio on-line?2-24, Apesar disso, os
estudos existentes29-83 destacam o potencial
das intervenc¢des de apoio social on-line para
ajudar os individuos a lidar melhor com seus
problemas: os participantes se sentem menos
isolados, olham de forma diferente para a sua
situacéio, obtém novas informacdes e identifi-
cam recursos de ajuda, tém menos ansiedade
ou depressio, sentem-se mais a vontade para
partilhar as suas emog¢des com pessoas que
vivem a seu redor.

Os efeitos negativos, mencionados por uma
minoria de participantes, estio associados,
entre outras coisas, a julgamentos néo solici-
tados ou a conselhos recebidos de pares2230:63,

Diversos estudos destacam que os benefi-
cios relatados pelos participantes estio ligados
a uma participacdio mais ativa nas platafor-
mas47%66:83,84 Entretanto, algumas pesquisas
que analisam essa questio do ponto de vista
dos usuarios-leitores revelam que os benefi-
cios também estimulam a participac¢fo®26.
Conhecer as experiéncias dos pares permite
que o participante obtenha informacdes neces-
sarias, sinta-se mais tranquilo?® e reconheca-se
nas historias dos outroses.
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Condicées favoraveis associadas a
espacos de apoio on-line

A seguir, seriio vistos os beneficios especificos
dos espacos de suporte on-line. Nos espacos
de suporte on-line, 0 anonimato promove
o compartilhamento495185 permite que as
pessoas se escondam atras da tela®676 e tenham
discussdes mais abertas e honestas sobre temas
sensiveis que podem ser desconfortaveis se
fossem abordados de outra forma335377, Por
exemplo, para algumas participantes de um
férum para mulheres que vivem com céncer
de mama avancado,

[...] aauséncia do contato visual foi util porque
permitiu que elas se distanciassem das mani-
festacdes fisicas potencialmente assustadoras
da doenca em outras pessoas24G74,

O suporte on-line é de facil acesso: vocé pode
se conectar a qualquer momento, no conforto
de casa (com excecdio de intervencdes usando
métodos de comunicacgfio em tempo real, como
videoconferéncia). Esse aspecto torna as inter-
vencoes acessiveis a pessoas com agenda lotada,
principalmente nos casos em que elas ou os entes
queridos estdo doentes e em tratamento?4:55.74,

Asintervencdes on-line também promovem
aparticipacio de pessoas em areas remotas nas
quais nfo ha outros servicos disponiveis?é74,
pessoas com mobilidade reduzida devido a sua
condicdo?4%5 ou de seus entes queridos*4. Os
servicos on-line permitem, portanto, conectar
participantes geograficamente distantes uns
dos outros’e.

A possibilidade de receber apoio imediato
em um momento dificil (especialmente quando
os profissionais de satde nio estio acessi-
veis®3) pode reforcar a sensacéo de seguranca
das pessoas’ e permitir que elas controlem
o uso do servico (usam quando precisam)”®.

Finalmente, alguns estudos destacaram os
beneficios do suporte on-line quando suas
intervencdes sdo baseadas em contribuicdes
escritas. Por exemplo, Poole et al.3® obser-
varam que algumas postagens do féorum de



discussio nio contém pedidos explicitos de
ajuda e, portanto, refletem a necessidade dos
participantes de compartilhar sua histéria.
Os participantes apreciam a oportunidade
de dedicar um tempo para refletir sobre sua
experiéncia?é, e escrever sobre isso (traduzir
emocdes em linguagem) pode ajuda-los a en-
tender melhor e se adaptar a sua situacdo*%:6s,
No entanto, escrever também pode representar
um limite para a participagéo.

Caminhos para o desenvolvimento da
intervencao de apoio social on-line

0 apoio social on-line é relevante quando ajuda
o participante a se relacionar com outros que
estio passando pelas mesmas experiéncias
de satde. Essa intervencio baseada no apoio
social on-line é favoravel ao bem-estar e tem
um impacto na reducfo do isolamento, na vali-
dacdo e na normalizacio das experiéncias em
relacdo as de outros participantes, na partilha
de informacéo e recursos, no desenvolvimento
da autoestima em relacéo aos desafios diarios,
e nareciprocidade da assisténcia entre os usu-
arios que vivem problemas de saide semelhan-
tes. O impacto no usuario depende, sobretudo,
da clareza das necessidades, do atendimento
aos participantes e das competéncias do mode-
rador, bem como de sua comunicacéo sensivel
a diversidade cultural e adaptada ao nivel de
literacia dos participantes.

Aqui estdo algumas recomendacdes para
o gestor desenvolver um ambiente de apoio
social on-line eficaz. Uma intervencéo voltada
para o apoio social on-line tem mais chances
de sucesso se for baseada em uma abordagem
ou modelo tedrico, bem como em uma com-
preenséo das tipologias de apoio especificas do
contexto on-line. Além disso, ela deve conside-
rar as necessidades imediatas dos usuarios e os
recursos disponiveis. Eles permitem que sejam
oferecidos diferentes modos de comunicacéo
com os pares, tais como: a comunicacio falada
ou escrita, presencial ou an6nima, em ‘tempo
real’ ou assincrona, dirigindo-se a uma pessoa
ou a uma audiéncia maior etc.

Apoio social on-line: questdes tedricas, metodoldgicas, beneficios sociais e recomendacées

Uma intervencio de apoio on-line deve
também oferecer diferentes funcionalidades
para responder as diversas necessidades dos
participantes. Deve ainda privilegiar interven-
cdes supervisionadas (o que implica o uso de
recursos suficientes que assegurem a presenca
de um ou mais moderadores). A analise das
necessidades prévias dos participantes permite
que seja determinado o ponto de vista dos
participantes sobre o nivel e o tipo de super-
visdo. Para tanto, é necessario levar em conta
a diversidade de intervencdes e os contextos
especificos de intervencdo (clientelas com
necessidades variadas, diferentes etapas da
trajetoria do adoecimento/cuidado, alfabeti-
zacdo, condicOes socioecondmicas)34:35,

Com relacdo ao nivel de participacdo do
usuario, o gestor deve saber que um baixo per-
centual de participantes gera uma alta taxa de
participaco8¢. Com ela, os usudrios se tornam
mais ativos para realizar as trocas e oferecer
suporte uns aos outros. Além disso, é impor-
tante enfatizar que as pessoas que contribuem
menos ativamente para as trocas podem se
beneficiar das intervencdes, embora se tenha
que reconhecer que podem existir barreiras
a participacdo. Além disso, os impactos de
fatores socioecondmicos, como o acesso a in-
ternet na participaciio em espacos de apoio
social on-line, devem ser considerados pelo
gestor para que ndo aumentem as desigualda-
des sociais durante as intervenc¢des on-line8%s8,

O gestor pode enfatizar os beneficios especi-
ficos das intervencdes on-line, como anonima-
to e acessibilidade, e desenvolver ferramentas
de medicdo adaptadas aos contextos on-line.

Ele pode se beneficiar com a realizacdo de
uma avaliacio de longo prazo. Essa avaliagio
permite identificar a participacdo e seus efeitos
em diferentes momentos das trajetdrias pes-
soais. Esse aspecto parece particularmente
relevante para intervencdes voltadas para in-
dividuos que vivem com uma doenca cronica.
Partindo desse ponto de vista, seria importan-
te identificar os momentos da trajetoria da
doenca em que a necessidade de participacio
¢ maijor e documentar a evolucéo das formas
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de participacdo. Também parece necessario
incluir usuarios menos ativos (lurkers) no
processo de avaliacéio e encontrar estratégias
eficazes pararecrutar esse tipo de participante,
que, como algumas pesquisas demonstraram,
podem se beneficiar das intervenc¢des. Uma
questiio interessante seria entender como se
desenvolve o sentimento de pertencimento e
apego a comunidade entre os participantes que
nio postam mensagens. Em termos de bene-
ficios para usudrios mais ativos, os beneficios
especificos da comunicacio escrita merecem
ser estudados com mais profundidade. Embora
seja possivel que os individuos coloquem suas
experiéncias por escrito em um contexto off-
-line, os ambientes on-line oferecem a oportu-
nidade de falar para um publico mais amplo.
Esse aspecto tem implica¢des para o processo
de autoapresentacdo®®.

Consideracdes finais

Esta revisdo de literatura respondeu a um
pedido de gestores de saude para desenvolver
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melhor sua plataforma de apoio social on-line.
O objetivo foi trazer a tona as dimensdes uteis
levantadas pela literatura: teorias, tipologias,
funcionalidades, métodos de participacio e
animacdo, tipos de avaliacdo e seu impacto.
Este texto mostra claramente todo o corpus
que se pode coletar. No entanto, foi dificil pon-
derar os estudos de acordo com o tamanho da
amostra, a duraciio da intervencfo, a analise
de determinados determinantes socioecono-
micos, étnicos ou educacionais.

Varios estudos futuros seriam uteis para
esclarecer a contribuicio de diversos modelos
tedricos na compreensio do suporte social on-
line, para entender os beneficios associados a
diferentes niveis de participacdo, para apoiar
a avaliacio de intervencdes de suporte social
on-line.
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