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RESUMO

Objetivo: Analisar informacoes online disponibilizadas na internet acerca da COVID-19 e
cancer infantil e discutir seu potencial alcance em termos de suporte ao funcionamento
familiar. Método: pesquisa documental apoiada na andlise tematica e nos conceitos de
funcionamento e suporte familiar. Foram analisadas 27 publicacdes disponiveis em sites
de instituicdes de referéncia em oncologia pediatrica, no periodo de 01 de marco a 31 de
maio de 2020. Resultados: Dois temas direcionam a apresentacdo dos resultados com
destaque a linguagem e pressupostos de sustentabilidade ao contetido, e aos sentidos e
intencionalidades veiculados. As publicagdes prospectaram familias/pessoas lacunares de
conhecimentos elementares acerca da COVID-19 e portaram poucas informacdes especificas
arelagdo com o cancer infantil. Consideragoes finais: Circunstancias ameacadoras requerem
suporte informacional, mas este estudo revelou incipiéncias de especificidade e um tom
prescritivo nas informagées online disponiveis em tempos iniciais da pandemia, questionando
os alcances de suporte ao funcionamento familiar.

Descritores: Acesso a Informacao; COVID-19; Cancer; Familia; Pandemia.

ABSTRACT

Objective: To analyze online information available on the internet about COVID-19 and
childhood cancer and discuss its reach potential with regard to supporting family functioning.
Method: Documentary research supported by thematic analysis and the concept of family
functioning and support. A total of 27 publications available on the websites of reference
institutions in pediatric oncology, from March 1 to May 31, 2020, were analyzed. Results:
Two themes guided the presentation of results with emphasis on language and sustainability
assumptions to content, and to conveyed meanings and intentionality. The publications
prospect families/people with basic knowledge about COVID-19 and have little information
specific to the relationship with childhood cancer. Final considerations: Threatening
circumstances require informational support. This study revealed incipient of specificity
and a prescriptive tone in the online information available in early times of the pandemic,
questioning the scope of support for family functioning.

Descriptors: Access to Information; COVID-19; Cancer; Family; Pandemics.

RESUMEN

Objetivo: Analizar informaciones en linea disponibles en Internet sobre la COVID-19 y el
cancer infantil y discutir su alcance potencial en términos de apoyo al funcionamiento familiar.
Método: Investigacion documental, sustentada en el anélisis tematico y los conceptos de
funcionamiento y apoyo familiar. Se analizaron 27 publicaciones disponibles en los sitios
web de instituciones de referencia en oncologia pediétrica, del 1 de marzo al 31 de mayo de
2020. Resultados: Dos temas orientan la presentacion de los resultados, con énfasis en el
lenguaje y los supuestos de sustentabilidad del contenido, y a los significados e intenciones
transmitidos. Las publicaciones prospectan a familias/personas con conocimientos basicos
sobre la COVID-19 y tienen pocas informaciones especificas sobre la relacién con el cancer
infantil. Consideraciones finales: Circunstancias amenazantes requieren apoyo informativo.
Este estudio reveld insipiencias de especificidad y un tono prescriptivo en las informaciones
en linea disponibles en los primeros dias de la pandemia, cuestionando el alcance del apoyo
al funcionamiento familiar.

Descriptores: Acceso a la Informacion; COVID-19; Cancer; Familia; Pandemias.
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INTRODUCAO

O suporte informacional a familia de criancas com cancer é
essencial, integra seu processo de enfrentamento, bem como
ameniza estresse, incertezas e insegurancas'”. A internet é recurso
para tal™?, inclusive familias de criancas com cancer gostariam
de receber, da parte dos médicos, indicativas de sites a titulo
de consultas informacionais!". Porém, por vezes, a qualidade da
informacao encontrada na internet é fonte de preocupacéo para
pais e profissionais, promovendo receio em seu uso"2. Apesar
disso, esse meio é utilizado, com destaque para a prontidao na
obtencao da informagao®.

A trajetdria da doenca e o tratamento do cancer infantil
requerem das familias tomadas de decisdes. Nesse cenario,
informacoes sdo necessarias®, costumando conduzir as familias
na sua busca mais intensa em tempos de diagnéstico e/ou na
introducdo de terapéuticas®. A desinformacédo e/ou sobrecarga
informacional ndo costumam contribuir com o funcionamento
familiar®. Porém, toda situacao cotidiana vivenciada como crise,
a exemplo das pandemias, demanda informacdes. O alinhamento
entre 0 acesso a informac¢do e o momento em que ela é clamada
é de relacdo direta com sentimentos de controle e segurancga, em
contraponto com a ansiedade e o senso de caos®.

Frente a declaracdo de pandemia da COVID-19, familias de
criangas que vivenciam a doenca oncoldgica ou sua recupe-
racdo depararam-se com o seguinte questionamento: “Como
cancer infantil e COVID-19 se relacionam?”. A COVID-19 é uma
doenca viral causada pelo virus SARS-CoV-2, que se dissemina
em especial por meio de goticulas respiratérias de pessoas in-
fectadas e contatos estreitos®. Até inicio de junho de 2020, ndo
foram publicados artigos especificos e densos sobre a infeccdo
em criangas com cancer®. A pandemia confronta a experiéncia
do cancer infantil e determina, entre outras necessidades, as
informacionais.

O Instituto do Cuidado Centrado no Paciente e na Familia
destaca que as palavras adotadas e o teor das comunicagdes
que envolvem a COVID-19 devem ter o intuito de fortalecer o
papel das familias como parceiras importantes para o cuidado e
a seguranca dos seus membros?”. A informagao compartilhada
e sensivel a singularidade de cada situacdo é pressuposto da
filosofia do cuidado centrado na crianga e na familia (CCCF)
), Sustentado pela prerrogativa do CCCF, o conceito de fun-
cionamento familiar é importante e refere-se as habilidades
da familia em lidar com os eventos estressores, retratando o
modo como seus membros se comportam uns com os outros,
tanto nas atividades didria quanto nos aspectos relacionados
a comunicacéo, papéis, solucdo de problemas e crencas®. E de
conhecimento que familias acessam informacgdes na internet,
as quais tém potencial desdobramentos no enfrentamento
familiar. Discussdes acerca dessas informagdes na internet e
seu reflexo na familia sdo relevantes ao cuidado em saude na
direcdo de promocgao da saude familiar.

A partir do exposto, este estudo questionou: “Quais infor-
macdes estavam disponiveis as familias de criangas com cancer
na internet, nos tempos iniciais da pandemia por COVID-19?
Como essas informacdes se relacionavam com o funcionamento
familiar?”.
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OBJETIVO

Analisar informacdes online disponibilizadas na internet acerca
da COVID-19 e do cancer infantil e discutir seu potencial alcance

em termos de suporte ao funcionamento familiar.
METODOS
Aspectos éticos

Trata-se de um estudo documental, o qual se volta para a busca
de informag¢des em documentos que ndo receberam tratamento
analitico no sentido da reconstrucao critica e novas inferéncias
e conclusées®. Neste caso, trata-se de publicagdes em sites de
acesso publico no ambito da oncologia pediatrica.

Referencial tedrico-metodolégico

O estudo adotou a premissa sistémica de que as doencas
e os desafios da vida impactam a unidade familiar e, recipro-
camente, o funcionamento familiar, com influéncias na satde
e no bem-estar de cada membro da familia e desta como um
todo®.Isso é especialmente verdadeiro na atual pandemia da
COVID-19. Nosso pressuposto é de que a doenca e a sua pre-
vencao é um assunto de familia, manifestando-se em todo o
espectro e escala da atual pandemia'?, nos quais as informacoes
compdem esse panorama.

Para a analise dos dados, foi selecionada a Andalise Tematica
(AT) na propositura de Clarke e Braun", cujo processo analitico
é desenvolvido a partir de um constante e ativo movimento
recursivo pelos dados, com leituras e (re)leituras do material
empirico. A familiarizacdo é o movimento inicial, para o qual re-
petidas leituras sdo desenvolvidas na direcédo de imersao, atencdo
aos significados, ideias e padrées ali presentes. A partir desse
movimento, percep¢des globais e ideias para cédigos tomam
corpo e introduzem o pesquisador na etapa seguinte, voltada
ao estabelecimento de cddigos iniciais, estabelecidos a partir
de caracteristicas dos dados apreciadas a luz do fendbmeno em
exploracao. O esforco analitico seguinte direciona-se a tomar os
codigos para identificacdo de temas ‘iniciais’ e as relacdes deles
entre si. Estabelecidos os temas, sdo refinados em termos de
coeréncia do conjunto e do que lhe é central, para entéo relatar
os resultados neles apoiados.

Fonte dos dados

A identificacdo dos sites para a localizacao das publicacoes
ocorreu a partir de um*“brainstorming” entre as autoras deste es-
tudo, naintencdo de replicar um processo similar ao movimento
familiar na busca por informacées. Identificaram-se 12 possiveis
fontes de informacdes (10 brasileiras e 2 internacionais). Em
seguida, mantendo os esforcos de desenvolver algo proximo ao
efetivado por familias, realizou-se busca livre e assistematica no
Google, utilizando-se as palavras “cancer / cancer’,“crianca / child”
e“COVID-19". Esse movimento revelou 10 sites internacionais e
3 brasileiros. Desse modo, na totalidade, 12 sites internacionais
e 13 brasileiros foram explorados.
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Coleta e analise dos dados

Continuagéo do Quadro 1

Fonte Titulo da publicacao Pais
. o . ~ ~ . Childhood Cancer
Os seguintes critérios de incluséo para selecao das publica- | Agsociation https:/ (Cig:gizzzzssizg? COVID-19 |, ctralia
¢6es foram adotados: (1) estar direcionada a familias de criangas childhoodcancer.asn.au
com cancer; (2) abordar temas relacionados a pandemia pelo ) ) Give hope to children facing
L. . Chidren with cancer . .
COVID-19; (3) ter a data da publicagdo entre marco e maio de UK https://www. canceramid COVID-19 Reino
2020. A delimitacio do periodo de busca tomou o apontamento | childrenwithcancerorg.uk | Uncertainty/Lookingwithin | - Unido
. N o during the COVID-19 crisis?"
de concentrarem-se as buscas de informagées por familias com ovD -
criancas com cancer nos primeiros sessenta dias apds o diag- | Children’s Cancer and ‘ h'|—01|9gu1 oo Reino
e A : 2 Leukaemia Group orchiidren and young Unidoe
néstico do cancer, decaindo ap6s®. Portanto, este estudo tomou eople with cancer
. https://www.cclg.org.uk people w 2 Irlanda
publicacdes datadas entre 11/03 a 11/05/2020. undergoing treatment
O processo de busca das publicagdes nos sites foi realizado no Children’s Oncology COVID-19 and Cancer
periodo de 15 de abril a 15 de maio de 2020. Identificaram-se 25 | Group http://www. Survivors: What Do | Need EUA
L - . , . - survivorshipguidelines.org to Know?@
publicagdes para analise, das quais foram excluidas 3 (trés) por nao -
atenderem aos critérios de inclusdo. Além disso, entre os dias 13 e S:r:iecrhk:'t‘tjgs;d CURE childhood cancer EUA
14 de maio de 2020, foi desenvolvida busca ativa de outras publi- | cyrechildhoodcancerorg | 2Md COVID-19%
cacdes junto aos ;i)arcelros listados nos S|tes.bra5|le|r9§ glgncados GACC Bahia - Grupo de Conheca as medidas
aoestudoe que nao apareceram Nos procedlmentos INIClals para a Apoio a crianga com cancer adotadas pelo GACC- Brasil
localizacao do corpus de anélise. Identificaram-se mais 14 publica- http://www.gaccbahia. BA para combater o
- . . o org.br Covid-192
¢oes, das quais 5 (cinco) atenderam aos critérios deste estudo. No
conjunto, 27 publicacdes (Quadro 1) foram submetidas & analise. | GPACi ~Grupode O que & coronavirus? Saiba
deb (i deudef Assisténcia e Pesquisa ao quando foi descoberto e Brasil
Destaca-se que o processo de busca e analise se deu de forma Cancer Infantil https://www. | quais medidas tomar para
pareada e o corpus final resultou de reunido de consenso entre gpaci.org.br prevencao®
todas as autoras deste estudo. Os processos interpretativos indu- GRAACC - Grupo de Apoio
tivos permitiram o estabelecimento de temas, a partir dos quais ao Adolescente e a Crianga | Informe GRAACC Brasil
. - 3 . i4_1007)
os achados foram reportados. O estudo seguiu os padrées para g?é“bcra”cer https//graacc. | Covid-19
relatérios de pesquisa qualitativa, especificamente as recomen- y — i c o de ont
~ : T 12) ospital Erasto Gaertner ano de enfrentamento .
dagdes do Standards for Reporting Qualitative Research(SRQR)"2. https://erastogaertner.com.br | coronavirus® Brasil
Hospital Oncolégico As criangas que fazem
RESULTADOS infantil Belém https:// parte do grupo de risco do Brasil
oncologicoinfantil.org.br coronavirus®
Os resultados estao organizados a partir de dois temas:‘Lin- | | .stituto Nacional do Cancer INCA contra coronavirus® | Brasil
guagem e pressupostos tedricos’ e ‘Contetddo informacional e https://www.inca.gov.br
funcionamento familiar’ Instituto Oncoguia http:// e )
) Coronavirus Brasil
www.oncoguia.org.br
Q~uadro.1 - Infor'magoes acerfa do.corpu's de anallse'do estudo Inf(?rma- Instituto Ronald McDonald COVID-19. Precisamos de
¢oes online relacionadas ao cancer infantil e pandemia da COVID-19: uma P N ~ .
:lise tematica” Brasil. 2020 https://institutoronald. vocé! Faga uma doacgéo Brasil
analise temética’, Brasil, org.br especial6?
Fonte Titulo da publicagdo Pais ITACI - Instituto de Atendimento especial:
Tratamento do Cancer Infantil 33) ' Brasil
AC Camargo Cancer Center | O novo coronavirus e os https://www.itaci.org.br COVID-19
https://www.accamargo. cuidados para o cancer Brasil
org.br infantil®3 Recomendagbes da
- - Sociedade Brasileira de Sociedade Brasileira de
gr:‘:\::?za;ig:'ftfsogzvc\;;‘vier Coronavirus guidance for EUA Enfermeiros Pediatras Enfermeiros Pediatras em Brasil
9 ps: - young cancer patients' https://sobep.org.br tempos de Coronavirus
acco.org (COVID-19)e4
American Society of Clinical N i ilei
b COVID-19 and pediatric Sociedade Brasileira de Comunicado importante )
Oncology https://www. ; : 15) EUA Oncologia Pediatrica Brasil
patients with cancer 9 sobre 0 COVID-1955
ascopost.com http://sobope.org.br
Associacdo Brasileira . . .
de Linfoma e Leucemia Se proteja do coronavirus Brasil Sociedade Brasileira de Crlang?s € a.dolv.ascentes
e dos boatos sobre el®(%) R com cancer: Cuidados .
https://www.abrale.org.br Pediatra especiais em tempos de Brasil
- - https://www.sbp.com.br P e P
Australian & New Zealand COVID-19 Guidance and Australia coronaviru®®)
Childrens Haematology/ FAQ for children and
. N -
Oncology Group young people undergoing Zeeléﬁ\é?a St Jude Chidren’s Research \(/\C/hat dogs C)OVID 1?
https://anzchog.org cancer treatment” Hospital oronavirus) mean for EUA
https:/together.stjude.org children with cancer or
BC Children’s Hospital COVID-19 and children - . ’ ’ : other illnesses™)
. ; ) : .y | Canada
http://www.bcchildrens.ca information for patients -
World Child Cancer Responding to Reino
Centro Boldrini Orientagbes Gerais . https://www. . o038 )
www.boldrini.org.br Covid-191? Brasi worldchildcancer.org coronavirus/COVID-17) Unido
Continua Continua
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Continuagao da Tabela 1

Fonte Titulo da publicacao Pais

Young Lives vs Cancer Inglaterra/

. Coronavirus guidance for Pais de

https://www.clicsargent. 30
org.uk young cancer patient®) Gales/
- Escocia

Tema 1: Linguagem e Pressupostos Tedricos

As publica¢des foram apresentadas no formato textual e empre-
gadas na direcdo de informacao, sobressaindo questdes relativas
a doenca COVID-19 e aos seus potenciais desdobramentos na
vivéncia do cancer infantil. A linguagem denotativa prevaleceu e
era acessivel, direta, clara e objetiva, com potencial a assimilacdo e
apreensado pelos pais/familiares. O predominio foi de publicacdes
de cunho descritivo e/ou explicativo, com inten¢des de prover
conhecimentos acerca do comportamento epidemiolégico da
doenca, contencdo, prevengao e tratamento, assim como de a¢oes
para a garantia do bem-estar, de suporte social e econémico as
familias, com referéncia ao espaco politico, econémico e geogréfico.

Algumas publicagdes utilizaram como estratégias perguntas e
respostas em primeira pessoa do singular, como“o que eu devo fazer
se meu filho estiver no grupo vulnerdvel?’; “como o coronavirus pode
afetar meu filho que estd em tratamento contra o cdncer?”. Além disso,
identificamos em poucos sites um espaco para os pais publicarem
relatos, compartilharem suas experiéncias, conhecimentos e duvi-
das. As publicagdes nesse escopo adotavam linguagem simples,
caracterizada por palavras e estruturas de texto que favoreciam um
contexto de empatia, conversa e partilha de vivéncias. Ademais, eram
menos impositivas e mais assertivas, considerando a avaliagao que
os pais/familiares fazem das suas condicdes de vida e possibilidades
de reorganizagdo exigida no momento da pandemia. Contudo, no
conjunto das publica¢ées, o predominio foi de um tom argumen-
tativo-persuasivo, com prescricao de atitudes e comportamentos,
além de apelo ao emocional. A linguagem combinava termos e
explicagdes mais simples com expressdes mais técnicas. Cabe des-
tacar, ainda, que algumas poucas publicagdes tinham um apelo a
solidariedade, sendo que as informagdes relacionadas a COVID-19
tinham como objetivo sensibilizar e mobilizar a sociedade civil para
doagdes para as instituicdes atuarem no combate ao coronavirus.

Os conteudos disponibilizados as familias sustentam-se em
referenciais técnicos e cientificos, produzidos em sua maioria
por institutos e centros colaboradores para a pratica baseada em
evidéncias (a exemplo do The National Institute for Health and Care
Excellence - NICE), sociedades (como a American Cancer Society),
diretrizes da Organiza¢ao Mundial de Saude (OMS), protocolos,
normas, diretrizes e politicas publicas de saide governamentais
especificas de cada pais e artigos cientificos. Contudo, em muitas
publicacdes, as fontes de sustentacao tedrica do conhecimento
nao estavam declaradas ou estiveram referenciadas a pessoa de
um profissional, aspecto bem presente naquelas vinculadas a
instituicdes de atencdo a salde da crianga com cancer.

Tema 2: Contetido Informacional e Suporte ao Funciona-
mento Familiar

As publicagées podem ser divididas em dois seguimentos prin-
cipais de conteudo: geral, voltados exclusivamente a COVID-19;

Wernet M, Silveira AO, Cunha MLR, Dias PLM, Cossul UM, Vieira AC.

e especifico, trazendo a relacdo COVID-19 e cancer infantil. A
prevaléncia do primeiro seguimento foi notavel e expressiva nas
publicacdes em sites brasileiros. Em ambos os seguimentos de
conteudo, intencionaram-se proposituras a dinamica familiar, com
vistas a protecao da crianca contra a infeccdo pelo SARS-CoV-2,
garantia da manutencdo do acompanhamento oncoldgico e
atenuacdo de desdobramentos emocionais.

O seguimento relacionado aos contetidos gerais abarcou, no
conjunto, publicacdes nas seguintes tematicas: caracterizacao
da doenca (o que é a COVID-19?), transmissibilidade e alto po-
tencial de contagio do virus (como a COVID-19 é transmitida?),
sinais e sintomas, manejo e tratamento clinico. Em seu bojo, foi
recorrente a colocagdo de serem as criangas um grupo de menor
risco ao desenvolvimento da forma grave da doenca, embora
fossem seus vetores. Quanto aos limites, apontam escassez de
estudos que exploram os efeitos do SARS-CoV-2 em criangas
imunologicamente afetadas e ndo existéncia de tratamento
medicamentoso especifico ou vacina para a doenca. Medidas de
prevencdo e controle da doenca estiveram pautadas, em especial
quanto a evitar contato préximo com pessoas com os sintomas
da COVID-19 e viajantes, autoisolamento social (ficar em casa) e
o distanciamento social (evitar aglomeracées). Publica¢cdes de
sites internacionais trataram ainda da contextualizacdo sobre o
comportamento epidemiolégico da doenca nas distintas regides
geograficas de abrangéncia das instituicdes, acdes governamentais
locais e as respectivas restricdes sociais impostas em decorréncia
da epidemia. Nesse contexto, alguns versaram sobre como essas
medidas afetam a assisténcia as criancas com cancer nos centros
especializados, no que se refere a sustentabilidade, continuidade
e qualidade dos servicos de satde.

As publicacbes tiveram intencédo de sensibilizar a familia para
medidas que previnam a ocorréncia da infeccdo, quando quase
a totalidade delas trouxeram sinais sugestivos da infeccao pelo
virus SARS-CoV-2 e as agdes que minimizam a contaminacao.

Em instituicoes de referéncia a crianga com cancer e sua familia,
o fluxograma de atendimento ocupou as paginas principais e/
ou esteve de facil acesso. Além disso, informacdes relativas ao
teleatendimento diante suspeita de sindromes gripais/suspeita
de infeccdo por coronavirus estiveram disponiveis em alguns sites,
enquanto em outros havia um link para envio de perguntas. Em
boa parte delas, havia notificacdo de restricao de atendimento
aos pacientes ja cadastrados. Alguns poucos sites traziam a re-
comendacéo para, diante suspeita de infeccdo, buscar o médico
da crianca.

Cabe destacar que muitas publicacdes enfatizavam que as
medidas para a pandemia eram bem conhecidas pelas familias
gue experienciam o cancer infantil, sem novidades em relagao as
recomendacdes a prevencao de infeccao. As publicagdes perpas-
saram os seguintes subtemas: caracterizacdo da vulnerabilidade
e dos riscos da crianca com cancer, em especial as que estdo em
fase ativa do tratamento, que realizaram o transplante de medula
6ssea nos Ultimos 12 a 24 meses e aquelas com condicdes croni-
cas secundarias ao tratamento ou ao cancer; suscetibilidade da
crianga com cancer a infeccdo e ao desenvolvimento de formas
graves da COVID-19; medidas de restricdo de contato, isolamento
e blindagem da crianca; medidas de higiene, etiqueta respiratoria
e autocuidado; uso de equipamentos individuais de protecéo pela
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crianca, familiares e pelos profissionais que prestam assisténcia;
manutencédo do tratamento oncoldgico e das consultas médicas
e de enfermagem consideradas essenciais; e suporte frente as
necessidades socioeconOmicas e emocionais da familia, poten-
cializadas durante a pandemia.

A ideia de a crianca com cancer ser de risco ou ter maior
suscetibilidade a COVID-19 devido ao seu comprometimento
imunolégico perpassou as informagdes disponibilizadas as
familias. Para criancas classificadas como de vulnerabilidade
extrema, do ponto de vista oncoldgico, o rigoroso isolamento
social e as restricdes ou cuidados adicionais nos contatos no
ambito doméstico, especialmente quanto aos irméos que fre-
quentam escola e aos pais que mantém uma rotina de trabalho
em servigos essenciais, estiveram sinalizados. Em alguns casos, as
recomendacdes foram para que o irmdo sauddvel ndo frequentasse
aescola para proteger a crianca com cancer. A ideia de alto risco
associou-se ao de rigoroso isolamento social (“blindagem”), que
adquire uma relevancia como modo de manter a crianca segura
e a salva da COVID-19.

Tematicas como relag¢des intrafamiliares, socializagao e ati-
vidades escolares da crianca com cancer e irmaos saudaveis,
necessidades emocionais, dificuldades, sentimentos (preocu-
pacoes, aflicoes e medos), incertezas e o enfrentamento de
multiplas situagdes dificeis como o cancer e a COVID-19 foram
abordadas com menor frequéncia nas publicacdes, sobretudo
quando tomado o cendrio brasileiro. Nesse sentido, foram des-
taques as seguintes temdticas: interagdo com a crianca, manejo
de sentimentos e questdes financeiras.

No tépico interacdo com a criancga, as indicativas foram para
haver didlogo acerca do coronavirus. Nesse escopo, destacou-se
a exploracdo das repercussées ao cotidiano da crianga, como
a auséncia/restricdes ao convivio escolar e familiar extenso, e
reforcou-se aimportancia da sensibilidade e do reconhecimento
aos sentimentos expostos pela crianga, assim como a adequagao
da conversa ao seu momento desenvolvimental e ao que é apre-
sentado como curiosidades. As indicativas foram para interagdes
que apostassem na atitude sensivel, solidaria e dialdgica entre
os membros da familia. Alguns poucos sites disponibilizaram
materiais ludicos e educativos para mediar esse didlogo.

No conjunto das discussdes relativas a interacdo com a crian-
¢a, a importancia do estabelecimento de uma rotina, o uso de
estratégias para manter o seu contato com colegas de escola e
familiares, assim como a promocgao de brincadeiras e atividades
lidicas com vistas a ocupacdo, ao lazer e a salide mental da crianca
foram pautados. Aimportancia do didlogo entre os pais e destes
com a crianca foi evidenciada, sobretudo em sites internacionais,
com énfase para a exploracdo dos sentimentos, preocupagoes e
medos de forma franca, honesta e compartilhada, sob a explicacao
que isso promove a apreensao do que estao a passar, com possibi-
lidades de percepcdo de caminhos, estratégias de enfrentamento.
Especificamente um site (https://www.childrenwithcancer.org.uk)
contou com publica¢des de pais compartilhando percepgoes e
manejo da situacao da COVID-19, com dicas concretas de a¢oes
para minimizar estresse e angustia parental.

Na questdo das preocupacdes e do anseio dos pais, pouquissi-
mos sites explicitam que os conhecimentos acerca da COVID-19
estdo em franco desenvolvimento e com grande dinamismo.
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Nas organiza¢des ndo governamentais, nas quais o papel
social de suporte material e financeiro estd assumido como
missdo, identificaram-se publicagdes que buscavam apresentar
a familia o que pode encontrar de recursos. Especificamente
naquelas em que as doagdes sdo uma meta, dar visibilidade a
acado da instituicdo quanto aos esforcos para a manutencao das
doacdes e dos servicos advindos foi uma marca. A pandemia pela
COVID-19 esteve mencionada como um tempo de“luta”e de“unir
forcas”, no qual a ajuda financeira pela sociedade é fundamental
para a continuidade e sustentabilidade de a¢des de assisténcias
as familias e criancas.

DISCUSSAO

O suporte informacional veiculado nos tempos iniciais da pan-
demia da COVID-19 e acessivel as familias de criangas com cancer
centrou-se no risco e na suscetibilidade da crianca em adquirir
e desenvolver formas graves da doenca, dada sua condicao de
imunossupressdo. O predominio foi de um padrdo comunica-
cional argumentativo-persuasivo, com prescricdo de atitudes e
comportamentos preventivos a contaminacdo, de forte apelo
emocional. Isso pode, ao contrario de fornecer suporte, gerar
sentimentos de inadequacao, medo e culpa®. A persuasao é
uma barreira a efetividade informacional, que tende a ser restrita
em sensibilidade aos valores, emogdes, necessidades, trajetorias
de vida e de cuidado. Informacdes excessivas, contraditérias e
inespecificas ndo contribuem com confianca e seguranca das
familias® que buscam informagdes em ambientes online.

A pandemia da COVID-19 tem modificado a prestacdo de
cuidados as criangas com cancer em todo o mundo, sendo que
a disseminacdo de informacdes e links Uteis faz-se emergente,
sobretudo pelos raros relatos acerca do impacto da COVID-19 na
crianga com cancer“?. Depreende-se dai que obter informacéo é
essencial ao funcionamento familiar. A pandemia representa uma
ameaca global ao cuidado seguro e eficaz as criangcas com cancer
e suas familias“". Nesse cenario, os pais experienciam alto nivel
de ansiedade, medo e incerteza, o que demanda compreensao
dos profissionais“? e estratégias interacionais e informacionais
francas e realisticas. As duas maiores necessidades das familias
durante uma doenca sao de informacao e suporte, as quais se
intersectam®?, As midias sociais sdo recursos para que as familias
tenham suas vozes ouvidas, compartilhando suas histérias entre
si e com os profissionais de satide®?, algo pouco presente nas
publicacdes aqui analisadas.

O CCF busca o suporte ao funcionamento familiar a partir de
um cuidado colaborativo“). Nesse contexto, destacamos que
o panorama do cancer muda, bem como o da pandemia da
COVID-19, com impactos para as necessidades informacionais
da familia. Assim, o pronto compartilhamento de informacgdes
é componente central™'*¥, com atenc¢ao a oferta de informagoes
oportunas e precisas para dar suporte a reorganizacdo da familia
frente a eventos complexos e desafiadores, como a vivéncia e o
manejo do cancer infantil“® e pandemias. Informagbes adequa-
das e apropriadas ajudam as familias a gerenciar problemas de
saude, adotar praticas saudaveis e adaptar-se aos desafios*?.
Contudo, estdo dependentes da qualidade técnica, aspecto por
vezes questionado2*Y, Escassos sao os estudos que se voltam
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a avaliar essa qualidade, um limite deste estudo também. Po-
rém, esteve ressaltado em nossos resultados que poucas sdo as
publicacdes que deixavam explicito qual evidéncia cientifica ou
profissional que a referendava. A baixa qualidade da informacéao
compromete o efeito do suporte informacional e pode afetar
negativamente o funcionamento familiar, sendo preocupacéao
no contexto do cancer infantil®. Este dado pode ser foco de
futuras exploracdes, a exemplo de“qual a confianga que familias
depositam em informagdes veiculadas na internet?”.

Na maioria dos sites, a tentativa de abrandar a preocupacao com
o potencial risco da COVID-19 emergiu sob o apelo de que essas
familias ja estavam suficientemente informadas e acostumadas
a proteger os filhos da infeccdo. Ndo obstante ao significativo
conhecimento que essas familias adquirem para proteger seus
filhos, atitudes de minimizacdo como tais reforcam a sensacdo de
soliddo e abandono diante da peregrinacdo em busca da cura ou
da preservacéo da vida da crianca, além de ndo ir ao encontro da
valorizacdo do ser humano e possibilidades de funcionamento
familiar“. O reconhecido papel da protecédo parental assumido
por essas familias também cabe destaque, pois sua crianca é
percebida como vulneravel, mesmo anos apds a conclusao da
terapia contra o cancer. Sabe-se que familias de sobreviventes
a doenca continuam a busca por informagdes*o.

A comunicacdo com as familias de criancas com o cancer deve
prever mais do que simplesmente o oferecimento de informacgdes,
sendo relevante ter o intuito de promover suporte alinhado com
valores e necessidades*”, o que determina comunicagao personali-
zada®). Assim, os sites precisam apostar em canais mais interativos
com a familia, possibilitando sua colocacdo, a sua voz. A tentativa
de tecer didlogo com a familia ndo esteve presente em grande
parte dos sites, com limites ao canal de interacdo. Além disso, a
estrutura do site truncava a navegacao, ja que poucos foram os
que tinham um campo para a colocacéo de termo de busca. Es-
tudo norte-americano que examinou as tematicas presentes nas
trocas estabelecidas por pais de criancas com leucemia, por meio
de paginas publicamente disponiveis no Facebook, identificou que
documentar a jornada do cancer, compartilhar a tensdo emocional
associada ao cuidado, promover a conscientizacdo e a defesa da
crianga com cancer, captar recursos, mobilizar apoio e expressar
gratidao pelo suporte retratam suas necessidades“®. Os autores
destacaram a importancia de os profissionais de saude utilizarem
plataformas digitais para compartilharem suas experiéncias com
as familias, considerando-as como importantes ferramentas de
comunicacdo, informagao e suporte®“®. No ambito da enfermagem
familiar, estd destacado o quanto as midias sociais sao ferramentas
para alcancar e conectar as familias ao suporte social. As conexdes
sociais e o apoio pratico, voltado as necessidades concretas, sao
fatores de protecao as familias em tempos de crise e necessidade®?.

No que concerne as necessidades especificas da crianca, as
desenvolvimentais estiveram tematizadas em pouquissimas
publica¢des, sendo tratadas de modo genérico. O brincar es-
teve pouco abordado nas publica¢des. No contexto do cancer
infantil, aponta-se o predominio de uma concepcéo utilitarista
do brincar, na direcdo do suporte terapéutico, para a elaboracao
de situagdes enfrentadas pela crianca ao longo do diagndstico e
tratamento®“?, aspecto similar ao presente nas publicagdes ana-
lisadas. A crianca como pessoa, com a necessidade essencial de
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brincar por brincar, foi pouco pensada. Tal lacuna pode repercutir
em restricoes, ja que se sabe que pais de criangcas com cancer
revelam preocupagdes quanto a ocorréncia de acidentes e lesdes
frente ao brincar, seja pelos dispositivos implantados no corpo da
crianga, seja por restricao fisica e dor. As publicagdes poderiam
ter ofertado contribuicdes mais robustas e especificas, dado o fato
da familia interagir com outras midias que discutem o impacto do
isolamento no desenvolvimento infantil e recomendam oferta de
atividades ludicas e brincadeiras, com vistas a saide mental das
criancas e amenizacdo do distanciamento de seus pares frente a
interrupcao das atividades escolares. Prover espacos para a crianga
construir-se em acgao, poder elaborar questdes no ambiente em
que se insere, assim como ter esforcos para legitimar o modo
como veem esse processo, olhando e escutando as criancas,
foram incipientemente incorporados nas informagées analisadas.

Ainda na direcdo de tomar a crianga como pessoa € a sua
necessidade de tentar entender e atuar diante do que o mundo
Ihes revela, tal aspecto foi pouco tratado nas publicacdes, com
predominio de recomendar aos pais o didlogo com os filhos. A
escuta sensivel para as questdes que inquietam é passo essencial
ao acolhimento, o que implica sensibilidade ao exposto pela
crianca. As publicagdes analisadas estiveram restritas ao pala-
vreado adotado e as estratégias que podem mediar a conversa
informativa sobre a COVID-19. Para se realizar uma comunicacao
efetiva, é importante considerar o que a crian¢a entende sobre
a doenca e suas causas.

Por ultimo, destacamos o lugar ocupado pelas Organizacdes
Nao Governamentais (ONGs), cujo papel social é inegavel no
contexto da oncologia pediatrica, em especial junto as familias
menos favorecidas econémica e culturalmente. Quando essas
instituicdes se restringem a mensagem “seguimos com esforcos
para angariar doag¢des”, perdem-se oportunidades de veicular
contribui¢cdes informativas que poderiam ser utilizadas pelas
familias no enfretamento da situagdo. As ONGs estdo reconhecidas
como de grande influéncia no comportamento dos cidadaos®.
Identificamos, neste estudo, um uso restrito do espaco informativo
em detrimento dos relativos a doagdes.

Limitacao do Estudo

O processo de localizagao de sites e consequentes publicagdes
fez uso do brainstorm e busca junto ao Google. Contudo, a inser-
¢ao das autoras na drea da pediatria e oncopediatria minimiza a
fragilidade do corpus de dados colocado em analise. Além disso,
na mesma direcao, estruturar essa localizacao, prospectando
modos como as familias provavelmente o fariam, desdobra-se
em um conjunto de informacdes que tém chances proximas de
serem aquelas que as familias alcangariam.

Outra limitacao é o periodo posto a analise, embora retrate
o contexto real de informacgdes disponibilizadas as familias em
tempos iniciais da pandemia, recorte do estudo.

Contribuicdes para a Area
Tematizar informacoes online disponibilizadas as familias no con-

texto da atencdo a saude é relevante e de contribuicdo critica para
se repensar os modos e os referenciais que direcionam o suporte
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informacional nainternet. Isso é mais premente ao tomar sites que de
algum modo assumem tal acdo em sua identidade e estdo vinculadas
aexperiéncias de adoecimento ja bem caracterizadas, como é o caso
do cancer infantil. E urgente que o suporte informacional online em
saude tome referéncias outras para além do conhecimento técnico
sobre a doenga, buscando incorporar discussdes acerca das vivéncias
daqueles que estdo a buscar suporte informativo.

Publicar informacgdes online no contexto da atencdo a saude
representa um suporte importante as pessoas e familias, mas
carece de desenvolvimento a partir de um olhar mais ampliado,
ultrapassando uma postura prescritiva e esvaziada de conside-
racao da experiéncia daqueles que estdo remetidos no assunto
pautado, pois, do contrario, os limites do alcance de suporte
estdo previamente dados.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo deu visibilidade as concepgdes dos publicadores em
relacdo ao interlocutor (familias/pessoas que vivenciam o cancer
infantil) na amplitude espaco-temporal dos tempos iniciais da
pandemia. A interrelacdo entre o discursivo predominante (persua-
sivo) e o conteudo tematico (prevenir a contaminagdo da crianca
que éimunologicamente suscetivel) sugere inten¢des de alcances
comportamentais com o suporte informativo. Nessa direcéo,
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guestiona-se sobre quais alcances as publicacdes tiveram junto ao
funcionamento familiar. Obstaculizaram? Acresceram ansiedade?

Os enunciados contidos nas publicacdes prospectaram fami-
lias/pessoas lacunares de conhecimentos elementares acerca da
COVID-19 e sua contencdo. Ademais, se todo enunciado é uma
tomada de posicdo em relacdo ao outro, renovagdes fazem-se
necessarias no campo do suporte informacional na oncologia
pediatrica, sobretudo quanto a experiéncia e ao funcionamento
familiar. Posto isso, as publicagdes internacionais alinharam-se
mais ao CCCF, com postura dialdgica e referenciais potentes as
préticas de educagdo em saude. Circunstancias ameacadoras,
dinamicas e incertas, a exemplo do cancer infantil e da pandemia
pela COVI-19, requerem suporte informacional continuo, no qual
asinformacoées veiculadas online despontam-se enquanto muito
acessadas. Qualificar tal aspecto é urgente, para que ndo se efe-
tive como sofrimento e obstaculize enfrentamentos familiares.
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