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Esta é uma pesquisa de natureza qualitativo-descritiva e observacional de corte transversal, feita por meio
da etnografia virtual e realizada em 2018, com o objetivo de compreender como as midias sociais abordam
tematicas relacionadas a cuidadores de pessoas com cancer, e como estas sdo compartilhadas na internet. Os
dados coletados foram estruturados e analisados por meio das unidades tematicas: Informagdo em Satde e
Espago de Apoio Psicossocial e Suporte aos Cuidadores. Levantou-se 15 midias digitais, caracterizando-se sete
tipologias. Informagdo em Satide refere-se a informacgdes sobre tipos de cancer, tratamentos, diagnésticos, e
manejo de cuidado, incluindo cuidados em satde, qualidade de vida e direitos sociais. Espaco de apoio
psicossocial e suporte ao cuidador refere-se as midias digitais onde o familiar/cuidador possa buscar
acolhimento, apoio e suporte durante o processo de cuidar do ente adoecido. Os resultados revelaram um
déficit de informagdes, ambientes de acolhimento e orientagdes durante a vivéncia do papel de cuidador.

Descritores: Oncologia; Cuidadores; Midias sociais; Comunicagdo em saude; Sistemas de apoio psicossocial.

This is a qualitative, descriptive, observational cross-sectional research. It was carried out in the year of 2018,
with the help of virtual ethnography. It aims to understand how social media addresses topics related to
caregivers of people with cancer, and how they are shared on the internet. The collected data were structured
and analyzed through the following thematic units: Health Information and Psychosocial Support Space, and
Support to Caregivers. 15 digital media were created, featuring seven typologies. Health Information refers to
information on types of cancer, treatments, diagnoses, and care management including health care, quality of
life and social rights. Space for psychosocial support and caregiver support refers to digital media where the
family member/caregiver can seek warmth, help and support during the process of caring for the sick person.
The results revealed a deficit of information, welcoming environments and guidance for the person executing
the tasks of a caregiver.

Descriptors: Medical oncology; Caregivers; Social media; Health communication; Psychosocial support
systems.

Esta es una investigacién descriptiva cualitativa, observacional de corte transversal, mediante etnografia
virtual, realizada en 2018, con el objetivo de comprender cémo los medios sociales abordan las cuestiones
relacionadas con los cuidadores de personas con cdncer y cdmo se comparten en Internet. Los datos reunidos
se estructuraron y analizaron a través de las unidades tematicas: Informacion en Salud y Espacio de Apoyo
Psicosocial, y Soporte a los Cuidadores. Se analizaron 15 medios digitales, caracterizando siete tipologias.
Informacién en Salud se refiere a informaciones acerca de los tipos de cancer, los tratamientos, los
diagndsticos y la gestidn de la atencioén, incluida la atencién en salud, calidad de vida y derechos sociales.
Espacio de apoyo psicosocial y soporte al cuidador se refiere alos medios digitales donde el familiar/cuidador
puede buscar refugio, apoyo y soporte durante el proceso de cuidado del familiar enfermo. Los resultados
revelaron un déficit de informaciones, de ambientes acogedores y de orientaciones durante la experiencia del
papel de cuidador.

Descriptores: Oncologia médica; Cuidadores; Medios de comunicacién sociales; Comunicacién en salud;
Sistemas de apoyo psicossocial.
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INTRODUCAO

Instituto Nacional do Cancer (INCA) aponta o cancer como um problema de saude

publica, principalmente em paises em desenvolvimento, relacionando-se causas

multifatoriais. Tais causas incluem riscos de natureza ambiental; fatores genéticos;
estilo de vida e habitos prejudiciais, como ma alimentacao, uso de alcool, cigarro e outros!. Com
base no documento produzido pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), estima-se que, nas
proximas décadas, o impacto do cancer na populagdo corresponda a 80% dos mais de 20
milhdes de casos novos estimados para 20251.

O cancer é um dos processos patologicos mais temidos devido ao seu grau de agressao,
ao sofrimento gerado e ao tratamento invasivo utilizado para combaté-lo2, seu diagndstico e
suas repercussdes impactam no complexo familiar. A familia tem papel significativo no processo
de diagndstico e condugdo do tratamento3. Em especial, o cuidador, pessoa de extrema
importancia em todos os momentos, e que passa a ser o elo de acesso para a compreensado do
paciente como um todo, devendo receber os cuidados, orientacdo e o apoio de toda equipe.

0 acompanhante ou cuidador de um paciente com cancer pode ter relacées de
parentesco ou ndo, e comumente enfrenta mudangas na sua rotina de vida, afastando-se do
emprego, abdicando de sua vida profissional, distanciando-se de suas atividades diarias, e até
mesmo de suas fun¢des em prol da pessoa diagnosticada com cancer#>. Frente a esta situacao,
compreende-se que essa forma de cuidado, pode muitas vezes causar alteragdes no estado
biopsicossocial do cuidador, como fadiga, angustia, disturbios fisiolégicos, perda de
participacdes e de papéis ocupacionais e sociais, provocando mudangas no cotidiano dessas
pessoas.

0 ato de cuidar de uma pessoa em adoecimento pode ocasionar alto nivel de estresse,
que, a longo prazo, tende a causar o seu proprio adoecimento. Assim, é importante considerar
a necessidade do desenvolvimento de estratégias fundamentais para a busca do bem-estar
biopsicossocial do cuidador, visando promover a melhoria na qualidade de vida dessas pessoas.

Com base nisso, e vivendo na era da informacdo e da comunicagdo digital, a internet
estabeleceu-se como uma valiosa fonte de informag¢des em saudde, contemplando desde
conselhos de um estilo de vida saudavel até o tratamento de doengas, permitindo que o facil
acesso a essas informacgoes transformasse os individuos em colaboradores mais ativos e
capacitados na gestdo de sua propria saude.

A acessibilidade, associada a mobilidade e a comunicagdo livre de barreiras geograficas,
e em uma escala global, aponta para uma nova configura¢do cultural, criando inimeras formas
de interacao social, reconstruindo e reconfigurando os padrdes de relacionamento online, como
é o caso das comunidades virtuais®.

A sociedade contemporanea tem buscado a utilizacdo de tecnologias de informacao e
comunica¢ao (TICs) para a melhora da qualidade de vida de pessoas em situacao de
adoecimento, contribuindo para a construcdo de lagos afetivos que, uma vez consolidados,
podem oferecer suporte social?8.

Considerando a importdncia das TICs, como meios virtuais para compartilhar
informacgdes e orientagdes acerca do manejo das condigdes fisicas, psiquicas, cognitivas e
sociais de seu familiar, bem como a troca de experiéncias ou dar/receber apoio para a vivéncia
da experiéncia de cuidar, o presente estudo teve como objetivo compreender como as midias
sociais abordam tematicas relacionadas a cuidadores de pessoas com cancer, e como estas sdo
compartilhadas em diferentes espacos virtuais.

METODO

Trata se de uma pesquisa de natureza qualitativo-descritiva e observacional de corte
transversal, que utilizou como método de exploracdo a etnografia virtual®. O cenario do estudo
foi o ciberespaco, na qual se buscou a realizagdo de observagdo sistematica dos espacos online
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como sites e blogs e afins relacionados a oncologia, como meio de analisar conteudos
relacionados a cuidadores de pessoas com cancer.

A pesquisa foi realizada no ano de 2018, utilizando como critérios de inclusado: a) Sitios
eletrénicos (blogs, sites pessoais e similares) que abordam assuntos relacionados a oncologia e
cuidadores de pessoas com cancer; b) Postados a partir do ano de 2014, sendo coberto pela
pesquisa o periodo de cinco anos; c) Sites de autores brasileiros, escritos em lingua portuguesa.

A coleta de dados ocorreu por meio da inser¢ao do pesquisador no ambiente virtual,
tendo como roteiro de andlise construido para a pesquisa, elaborado com os seguintes itens: 1)
Descritores, que foram as palavras chaves utilizadas nas pesquisas; 2) Nacionalidade; 3) Titulo;
4) Conteudo, o que era oferecido no site; 5) Publico alvo teve como prioridade de estudo,
familiares e pessoas com cancer; 5) Ultima atualizagido da pagina; 6) Caracterizacdo do
conteudo relacionado ao cuidador.

Nesta etapa preliminar foi realizada uma busca eletrénica em espacos virtuais utilizando
os descritores/unitermos: oncologia, cancer e familiar/cuidador. Ap6s essa busca os dados
foram organizados e analisados segundo Titulo e Contetido abordado, totalizando 36 sitios.
Foram excluidos sites, blogs e afins que ofereciam servicos médicos e/ou vendas de produtos.
Os dados foram organizados em tabela por Titulo; Caracterizagdo e Unidades temadticas.

Ap6és a etapa preliminar, os sitios eletronicos encontrados foram explorados a partir da
aba pesquisar utilizando-se os descritores/unitermos: familia, cuidador, cuidar e cuidado. Os
dados coletados foram estruturados e analisados por meio de unidades tematicas.

0 material coletado foi analisado a partir da andlise de contetido, que consiste em trés
etapas: pré-andlise; exploragdo do material; tratamento dos resultados obtidos e
interpretacio!0. O presente estudo nio necessitou de aprovacio por um Comité de Etica em
Pesquisa visto que se utilizou de informagdes de dominio publico, conforme diretrizes previstas
na resolugao 510/2016.

RESULTADOS

A compreensao dos dados permitiu a sistematizagdo das unidades tematicas: Informagdo
em Saude e Apoio Psicossocial. A unidade tematica Informagdo em Satide foi subdivida em duas
subunidades, a saber: Manejo da pessoa com cdncer e Cuidado ao cuidador.

O Quadro 1 apresenta a descricdo das unidades tematicas, das subunidades,
respectivamente caracterizadas, além da identificacdo das midias digitais encontradas. A
unidade tematica: Informagdo em satide: manejo da pessoa com cdncer refere-se a conteddos
informativos sobre diferentes tipos de cancer, tratamentos, diagnésticos, e também ao manejo
de cuidado da pessoa com cancer, referentes aos cuidados com medicamento, alimentacgao,
qualidade de vida, diretos sociais, posicionamento de uma pessoa que esta restrita ao leito, e
controle de dores decorrentes ao tratamento, dentre outros.

As midias digitais classificadas como P1 (Blog do cdncer, Viva um dia de cada vez e seja
feliz e Encontrando Dr. Hodgkin) sdo apresentadas em formato de blogs, oferecendo trocas de
informacao entre o criador do espaco online e os visitantes da pagina. Neste perfil, ha
ferramentas disponiveis que permitem a interagdo online assincrona, possibilitando que o
usudrio possa estabelecer um processo de comunicagao com outro usudrio em tempos distintos
(Quadro 1).

Em P2 foram selecionadas midias digitais em formato de site que tém como proposta a
divulgacado de informacgdes sobre a doenca cancer e consequentes manejos/tratamentos. Nestes
espacos ha opgoes restritas de ferramentas que permitam a troca de informagdes entre usuarios
e autores da respectiva midia. O tnico espaco disponivel para tal é a indicacao de e-mail para
contato (Quadro 1).

Neste perfil, foram encontradas as midias Oncoguia e Instituto Vencer o Cdncer, da qual
sdo ofertadas informacdes referentes a doenca cancer e seus subtipos, tipos de exames,
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tratamentos, relatos do cotidiano do paciente e inovacdes em estudos oferecidos tanto em
textos quanto em videos.

Ja a midia social classificada em P3 esta disponivel na rede social Facebook®,
denominada Luta Contra o Cdncer. Segundo seus idealizadores, a perspectiva deste espacgo
virtual é relatar a experiéncia de uma pessoa que teve cancer. Trata-se de um lugar para
promover trocas, informacdes e experiéncias relacionadas ao adoecer por cancer. A unidade
tematica de Informagdes em Satide: cuidado ao cuidador refere-se a conteudos referentes a
orientacdo aos cuidadores, relacionados a importancia em se cuidar e relatos de experiéncias
sobre o processo e papel de cuidador (Quadro 1).

P4 e P5 sao espagos online em formatos de site. As midias digitais classificadas como P4
oferecem interacdo online assincrona, sendo estas: Falando sobre oncologia, Oncoguia e Casa do
Pedro, e buscam propiciar discussdes e orientacbes para pessoas com cancer e
familiares/cuidadores mediantes a providéncias que se deve tomar relacionadas a doenca.

Em P4, o espaco Oncoguia oferece informag¢des sobre conteudos relacionados a
oncologia, tanto para os doentes quanto para os cuidadores. Neste espaco, ao acessar a aba De
familiar para familiar o visitante é encaminhado para pagina espaco do familiar, onde
encontram-se disponiveis categorias como De paciente para familia e Espago do familiar, sendo
ofertadas dicas e orientagdes de como o cuidado deve ser realizado ao doente contemplando
ambos os envolvidos (Quadro 1).

Enquanto em P5 (Cantinho do cuidador e Quem cuida do cuidador enquanto ele cuida
do outro?) sdo encontradas midias digitais que oferecem orienta¢des relacionadas ao manejo
do cuidar de uma pessoa em adoecimento, e a sobre a importancia do familiar/cuidador cuidar
de sua saude mental, favorecendo o bem-estar do cuidador. Nesses espacos hd op¢des limitantes
para interacdo entre usudrios e idealizadores. O Uinico espaco disponivel é a indicacao de e-mail
para contato e um espac¢o para comentarios (Quadro 1).

A unidade tematica Espago de apoio psicossocial e suporte ao cuidador, refere-se a
conteudos e espagos para que o familiar/cuidador possa buscar acolhimento, apoio e suporte
durante o processo do tratamento do ente adoecido.

As midias digitais classificadas em P6 sao espacos virtuais em formato de sites, com
opcdes limitadas de ferramentas que permitem a interacdo entre usudrios e autores das
respectivas midias (Quadro 1). Apresenta como espaco disponivel a indicacdo de um e-mail e
um local para comentario. Nestes ambientes virtuais é oferecido aos usuarios um lugar onde
possam ler e/ou escrever (via e-mail ou comentario) publicacdes sobre a vivéncia de outras
pessoas sobre o cuidar de uma pessoa com cancer, e ressaltam a importancia de que para cuidar
do outro é necessario cuidar de si.

As midias sociais classificadas em P7 estdao disponiveis na rede social Facebook® sendo
espacos que permitem a intera¢do assimétrica entre os usuarios e os idealizadores das paginas.
A comunidade Cdncer-grupo de apoio a familiares, responsdveis e cuidadores de pacientes é um
espaco criado para dar apoio a cuidadores de pessoas com cancer, onde os usuarios contam
sobre suas experiéncias e/ou oferecem acolhimento para alguém que esteja passando pelo
processo de cuidar ao luto do familiar com cancer. A pagina Venci a leucemia é uma pdagina
criada para contar a histéria de Lucas, uma crian¢a que luta rotineiramente contra a
doencga, sendo que neste local ha trocas de experiéncias, apoio e acolhimento entre
usuarios e a idealizadora da pdgina (Quadro 1).

Nos resultados apresentados, pode-se observar que, nos conteidos ofertados ao
cuidador em midias digitais relacionados a oncologia, ha prevaléncia de informacdes em saide
voltadas ao cuidado a pessoa em adoecimento. Observa-se também que ha limitacdes de
informagdes ao cuidado com o cuidador, onde apenas um tergo dos espagos encontrados oferece
locais onde o cuidador possa buscar acolhimento e/ou suporte sobre a experiéncia do cuidar.
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Quadro 1. Descricao e caracterizacao das unidades tematicas, subunidades, e identificagcdo das

midias digitais pesquisadas. Uberaba, 2018.

Apoio Psicossocial

Unidades Subunidade Caracterizacao oy s
s Midia digital
tematicas
Manejo da Midias sociais em formato de blogs que Blog do cancer
pessoa com | oferecem troca de informagées relacionadas as Viga um dia de
cancer tecnologias oferecidas para tratamento do . .
cancer; acbes de promog¢do e prevencao; cada vez e seja feliz.
Lo . ~ 7’| (Desafiando 0
desenvolvimentos e divulgacdo de pesquisas; Cancer)
descricdo de sintomas relacionados a )
. ~ N - Encontrando Dr
manifestacdo do cincer; Exames e tratamentos .
. Hodgkin
de rotina. (P1)
Midias sociais em formato de sites que | - Oncoguia
oferecem informacdes relacionadas ao cancer e | - Instituto Vencer o
formas de tratamento; Defesa dos direitos civis | Cancer
de pessoa com cancer e seus | - Falando sobre
familiares/cuidadores; Informacdes sobre o | Oncologia
cuidado em saude por meio de praticas
. integrativas e complementares. (P2)
Informacdes Py P = o
. Midias sociais classificadas como paginas ou | - Luta contra o
em saude . . ~ A
comunidades que oferecem informagdes | Cancer
relacionadas ao cincer e permitem a intera¢do
entre os usuarios da rede contribuindo para
troca de experiéncias vividas ao adoecer por
cancer. (P3)
Cuidado ao | Midias sociais que oferecem orienta¢des | - Oncoguia
Cuidador relacionadas a cuidados que se devem tomar a | - Casa do Pedro
pessoa que esta com cancer. E trazem relatos de
experiéncias escritas por cuidador de pessoa
com cancer. (P4)
Midias sociais que oferecem orientagdes ao | - Cantinho do
cuidador relacionadas a importancia de cuidar | cuidador
da saude mental quando cuida de alguém em | - Quem cuida do
adoecimento. (P5) cuidador enquanto
ele cuida do outro?
Midias sociais que oferecam espaco para o | - Oncoguia
cuidador, onde possa contar sua histéria | - Quem cuida do
servindo de inspira¢do para outras pessoas que | cuidador enquanto
estejam passando pelo mesmo processo. Estes | ele cuida do outro?
Apoio espagos também priorizam a busca da
_ Apolo qualidade de vida e bem-estar do cuidador.
Psicossocial e (P6)
suporte ao R — — P =
Cl?idador Midias sociais classificadas como paginas ou | - Cancer: Grupo de
comunidades que oferecem espagos aos | Apoio a familiares,
cuidadores de pessoas em adoecimento para | responsaveis
trocarem informagdes, buscarem e oferecem | - Cuidadores de
apoio e escuta referente ao processo de cuidar. | pacientes
(P7) Venci a Leucemia
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Apoio Psicossocial

Quadro 2. Descricdo das Midias sociais segundo informac¢des em saude. Uberaba, 2018.

Informacoes em
Saude

Perfil

Midias Sociais

Descricao

Manejo da
pessoa com
cancer

P1

Blog do Cancer

Aborda os temas: “Tecnologia; Tratamento; Prevengio;
Pesquisa; Mitos e Verdades sobre o cancer”, onde
discussdes afins estio disponiveis em abas especificas.

P1

Viva um dia de
cada vez e seja
feliz (Desafiando
o cancer)

Trata-se de um blog e uma pagina no Facebook que
relata o dia a dia de uma pessoa com cancer e oferece
informagdes referentes ao diagnostico, sintomas,
exames, direitos e outros.

P1

Encontrando Dr.
Hodgkin

Blog com informagdes sobre linfoma, tratamentos,
sintomas e diagnéstico.

P2

Instituto Vencer
o Cancer

Site do Instituto Vencer o Cancer, que é uma fundagio
sem fins lucrativos que procura difundir assuntos
relevantes para a saude no Brasil e no mundo;
informar, apoiar e acolher pacientes e familiares diante
do diagnostico e tratamento do cancer, dividir com a
populacdo informacdes relacionadas a prevencao,
alimentacdo, atividade fisica, direitos dos pacientes e
medicina integrativa, incentivando a busca por
qualidade de vida.

P2

Oncoguia

Site de uma instituigcdo ndo governamental que oferece
informagdes ao paciente com cancer e orientagdes
para viver melhor por meio de projetos e a¢des de
informagdes de qualidade, educacdo em satde, apoio e
orientacdes ao paciente e cuidador promovendo
discussdes referentes a defesa de direitos sociais,
tratamentos e outros, tanto para a pessoa com cancer
quanto para o cuidador.

P2

Falando  Sobre

Oncologia

Site de autoria de um médico que promove discussées
sobre oncologia, relacionando a ética entre médico e
paciente, qualidade de vida e ciéncia.

P3

Luta
Cancer

contra

(o]

Pagina no Facebook criada pela idealizadora e
curadora do espaco digital para contar sua luta conta o
cancer, recriando sua rotina e cotidiano, autocuidado e
cuidados em saude, além da promogdo da troca de
informacdes e interagdo com os usudrios digitais
quanto ao manejo da doenca e tratamentos.

Cuidado ao
Cuidador

P4

Oncoguia

Site que oferece apoio e orientagcdo ao paciente e
cuidador, relatos de experiéncias de cuidadores de
pessoa com cancer.

P4

Casa do Pedro

Blog que relata a histéria de Pedro, uma crianca que
luta contra o cancer. O mesmo foi criado pela mae de
Pedro, que quanto é curadora da midia digital. Este
oferece orientacdes sobre cuidados que se devem
tomar ao cuidar de uma crianga com cancer e relata sua
experiéncia enquanto mie de uma crianca em

processo de adoecimento.

P5

Cantinho do
cuidador

O canal digital Cantinho do Cuidador é um blog, criado
com foco aos cuidadores e familiares de pacientes
oncolodgicos, com intuito de amenizar as limitacgdes,
preocupacdes e facilitar o dia a dia do Cuidador. A
iniciativa de elaborar este espago blog foi com intuito
de amenizar as dificuldades enfrentadas pelos
cuidadores de pacientes oncoldgicos. Também é
encontrado em pagina no Facebook®.

P5

Quem cuida do
cuidador

Orientar o cuidador sobre a importancia de se cuidar
para poder cuidar do outro, para o mesmo nao ficar
doente.
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enquanto ele
cuida do outro?

DISCUSSAO

O uso da internet e das TICs, por meio dos sites, blogs e similares, pode amenizar a
sobrecarga em relacdo ao cuidar. As atividades desenvolvidas nesses espagos produzem
interagdes sociais, contribuindo para a constituicdo de uma rede de apoio e suporte e para a
busca por ressignificacdo da vida e das ocupagdes8. As TICs presentes na maioria dos campos
da atividade humana, incluindo a area da satde, possibilitam a dissemina¢ao do uso da internet,
proporcionando um crescimento acentuado do acesso a informa¢do com beneficios para a
educacdo do paciente e familiar!l.

Na unidade tematica Informagées em Saude foram encontradas midias digitais que
oferecem contetidos informativos sobre diferentes tipos de cancer, tratamentos, diagnésticos,
pesquisas e inovacdes relacionadas ao tema. Além de orientagdes quanto a cuidados com
medicamento, alimentagdo, posicionamento de uma pessoa que esta restrita no leito, manejo e
controle de dores decorrentes ao tratamento, qualidade de vida, bem-estar, orientagdes sobre
direitos sociais da pessoa com cancer e familiar/cuidador, orientagdes relacionadas ao papel de
cuidador, e outros.

A internet é a mais completa e complexa fonte de informacgdes na atualidade. Com seus
milhares de sites relacionados a sadde, permite aos individuos o acesso a todo tipo de
informacdo, desde a busca diagnéstica até compra de medicamentos, passando por orientagcdo
terapéutica, sem esquecer as paginas pessoais e as comunidades virtuais, sendo possivel a
obtencgao de informagdes a qualquer hora, em qualquer lugar, facil e rapidal2.

Observa-se que a internet é um meio de divulgacdo de informacdes e orientagdes,
referentes a doencas e tratamentos, abordando desde a prevenc¢do de doencas a promocgao de
habitos saudaveis, bem-estar, nutri¢cdo, higiene e servicos, contribuindo na area educativa,
sendo, portanto, a qualidade da informag¢do um aspecto fundamental de ser avaliado?3.

A internet é uma excelente fonte de consulta, contudo, na maioria das vezes, os dados
contidos na rede ndo estdo disponibilizados e estruturados de forma que o usuario consiga
recupera-los e transforma-los em informacdes uteis, de acordo com suas necessidades!#.

Buscando melhor qualificacgdo das informacdes disponiveis, foram sugeridos dez
critérios para avaliar as fontes de qualidade da informacdo. Sendo esses: 1) avaliar as
informacdes de identificacdes; 2) consisténcia das informagdes; 3) confiabilidade das
informacgdes; 4) adequacao da fonte; 5) links internos e links externos; 6) facilidade de uso, para
explorar/navegar; 7) layout da fonte e midias utilizadas; 8) restri¢cdes percebidas; 9) suporte ao
usudrio; 10) outras observagdes percebidas como: uso de fonte e opgdes de consulta em outras
linguas?>.

Observou-se prevaléncia de midias digitais, na qual as informag¢des que sao ofertadas
nao obedecem a maioria dos critérios de avaliacao de informagdes de qualidade, sendo elas:
Viva um dia de cada vez e seja feliz, Encontrando Dr. Hodgkin, Luta contra o cdancer, Casa do Pedro,
Falando sobre oncologia, Quem cuida do cuidador enquanto ele cuida do outro?, nao
apresentando confiabilidade nas informacées, adequacdo da fonte, facilidade de uso e outras
restricdes percebidas de informacgdes. Os sites que se enquadraram dentro dos critérios de
avaliacdo de informac¢des de qualidade foram quatro: Oncoguia, Instituto vencer o cdncer,
Cantinho do cuidador e Blog do cdncer, pois apresentaram identificacao dos autos, adequacao
da fonte, consisténcia das informacgdes, confiabilidade das informacdes, facilidade de uso e
suporte ao usuario.

0 cuidador além da busca por informag¢des em satde na internet, pode utiliza-la como
um mecanismo de rede de apoio e suporte, onde possa compartilhar e ou trocar experiéncias
mediante ao processo de cuidar de um familiar. No ciberespaco é possivel o encontro online e
offline de pessoas com vivéncias e experiéncias semelhantes, sendo observado o
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compartilhamento dos processos vividos por aquelas pessoas e a busca por apoio psicossocial
e suportes.

Na unidade tematica Espaco de Apoio Psicossocial e Suporte ao Cuidador foram
selecionadas quatro midias digitais que ofereceram contetidos e espagcos para que o
familiar/cuidador pudesse buscar acolhimento, apoio e suporte durante o processo de
tratamento do ente adoecido, sendo eles: oncoguia, cdncer-grupo de apoio a familiares,
responsdveis e cuidadores de pacientes, quem cuida do cuidador, enquanto ele cuida do outro? e
venci a leucemia. Essas midias foram divididas em perfis referentes aos tipos de interagdo e o
formato do espaco selecionado.

Em relacdo a sobrecarga dos cuidadores destaca-se a falta de apoio para o autocuidado,
o aumento na demanda de cuidados, a ruptura da rotina familiar, além do sofrimento, desgaste,
sensacdo de impoténcia, sensacdo de abandono, distirbios familiares, isolamento e
vulnerabilidade!617. Diante dessa realidade, observa-se a limitagcdo de apoio e suporte para os
cuidadores também na internet.

Por sua vez, os cuidadores experimentam muitos desafios, incluindo necessidades nao
atendidas em areas de suportes relacionais, tais como manutencdo de relacionamentos de longo
prazo e apoio emocionallé.

Observa-se dificuldades em pedir ajuda para manter a esperanca sobre o futuro,
expressar seus sentimentos compartilhando experiéncias, ter parceiro ou amigos que
compreendam o qudo dificil é este papel, esclarecer duvidas e anseios em relacao ao futuro, ter
tempo para ir ao templo ou a igreja, expressar seus sentimentos sobre as fortes emocgoes
vivenciadas no processo de cuidar, tais como ansiedade, culpa e medol819. A situacdo do
cuidador principal de pacientes oncoldgicos é estressante, por criar a necessidade de
adaptacdes, além da doenca do ente, como também a iminéncia da morte, eventos estes que
podem gerar varios sentimentos que contribuem negativamente para o desempenho do seu
papel de cuidar ou dificulta-l1o20.

Os profissionais da sadde necessitam elaborar propostas de sensibilizacdo e
reconhecimento por parte do cuidador, da importancia de se cuidar, evitando prejuizos fisicos
e emocionais e, consequentemente, o estresse excessivo e o risco de adoecer. Contudo, observa-
se uma escassez de publicagdes nacionais relacionadas a intervenc¢des, programas e recursos
tecnoldgicos que possam ser oferecidos a familia/cuidador, indicando a necessidade de mais
pesquisas para subsidiar a¢des efetivas de apoio a familia da pessoa com cancer2021,

Assim, as reflexdes apresentadas no estudo buscam sensibilizar os profissionais de
saiude a se apropriarem da internet como recurso de pratica e intervencdo na atuagdo
profissional, considerando-se a internet como meio de interlocu¢do com o usuario, paciente e
cuidador.

CONCLUSAO

Esta pesquisa apresenta contribui¢des referentes ao processo de cuidar de uma pessoa
com cancer, buscando subsidiar e potencializar a criacao de espacgos de apoio e suporte virtuais
a essa populagdo, apontando-se escassez de informacgdes e orientacdes nos ambientes virtuais
tematicos disponiveis, acerca do manejo das condic¢des fisicas, psiquicas, cognitivas e sociais de
cuidadores de pessoa com cancer.

Em especial, destacam-se os restritos espacos virtuais que propiciam a troca de
experiéncias e apoio para a vivéncia do cuidar. Ainda assim, o estudo permitiu compreender
como ocorre o compartilhamento de tematicas relacionadas aos cuidadores em espagos
destinados a oncologia na internet, podendo contribuir para um melhor entendimento sobre o
processo de cuidar, e potencializar a criagdo de espagos virtuais de apoio e suporte aos
cuidadores de pessoas com cancer.

Limitagdes do presente estudo devem ser consideradas, como a escassez de estudos
baseados em evidéncias sobre o uso das TICs nesta tematica, os quais permitam adequada
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apropriacdo do conhecimento referente a doenca, ao cuidar e ao cuidador. Assim, dada a
importancia do uso das TICs na atualidade, é necessario a ampliacdo de estudos relacionados
ao tema, para que o profissional de saude possa melhor compreender este fend6meno e
desenvolver estratégias efetivas para implementacdo de a¢des na sua pratica profissional,
oferecendo informacgdes e orientacdes de qualidade ao cuidador e ao paciente com cancer.
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