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RESUMEN

Objetivo: analizar la resignificacion de las enfermeras sobre las necesidades de los familiares
de ninos con cancer, en comunidades institucionales de Facebook®. Método: investigacion
participativa desarrollada con las dindmicas Mapa que Habla y Cuerpo Saber del Método
Creativo Sensible, en la ciudad de Rio de Janeiro, Brasil, realizada entre 2019 y 2020.
Nueve enfermeras especializadas en pediatria y oncologia participaron en grupos de tres a
cuatro personas. En el tratamiento de los datos se aplicé el analisis tematico. Resultados:
las comunidades virtuales dindmicas favorecen a los familiares de ninos con cancer en la
busqueda de ayuda, solidaridad e informacién. En ese espacio, comparten experiencias
de enfermedad, éxitos, pérdidas y duelo. La comunidad estd marcada por los desafios; la
enfermera puede actuar mediando la informacidn, ya que esta preparada para interactuar
con responsabilidad ética y conocimiento cientifico. Conclusién: En la resignificacion, estas
comunidades son reconocidas como espacios de didlogo, ampliando el locus de accién y
empoderamiento de las enfermeras educadoras y defensoras del mejor interés de estos
nifos.
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INTRODUCCION

El cancer es uno de los temas mas buscados en internet, ya que el 80% de los
pacientes con esta morbilidad se conectan en la red mundial. En las redes sociales, la
gente comparte experiencias sobre cémo afrontar la enfermedad del nifo, crea vinculos,
recibe apoyo y participa en debates relacionados con la salud™®. En los medios sociales,
los usuarios crean comunidades para compartir informacion, mensajes personales y los mas
variados contenidos 6. Las agregaciones sociales de estas comunidades virtuales mantienen
discusiones publicas durante el tiempo suficiente y el sentimiento humano para formar
redes de relaciones personales en el ciberespacio’. Ofrecen la oportunidad de aprender
y mejorar la comunicacion sanitaria, lo que puede conducir a una mayor demanda de
atencion sanitaria, entre otros aspectos®.

La forma en que estan organizadas estas comunidades favorece la interaccion, pero,
pueden existir problemas de caracter ético que creen dificultades en su uso cotidiano®?1°,
Por ejemplo, en lItalia y el Reino Unido, los profesionales de enfermeria que utilizaban
Facebook® lo hacian tanto para divulgar informacién personal como profesional. Sin
embargo, algunos posts mostraban comportamientos impropios de la postura de un
profesional sanitario, como consumo de tabaco y alcohol, desnudos y contenido sexual,
infringiendo el Cédigo Deontolégico profesional de esos paises’.

En particular, el cancer infantil, como tema delicado que se aborda en un entorno
virtual, exige que el profesional tenga prudencia, ética y compromiso con la calidad de
la informacién transmitida. Los estudios que abordan esta cuestion en comunidad virtual
sehalan este escenario como prometedor en la relacion entre familiares de nifos con cancer
y profesionales sanitarios '=.

La red social es una posibilidad de empoderamiento, ya que permite a los usuarios
adquirir conocimientos al conocer a otras personas y protfesionales sanitarios'. El
empoderamiento, desde la perspectiva de Chinn'3, significa el crecimiento de la fuerza
personal, el poder y la capacidad de llevar a cabo la propia voluntad y el amor por uno
mismo y el respeto por los demas. Proviene de la solidaridad real con y entre quienes
buscan ?Ia intencion, el proceso y el resultado de la interaccion en comunidad. Sin embargo,
la participacidon de las enfermeras en las comunidades virtuales esta poco explorada en la
literatura cientifica10; y cuando se encuentran, se limitan a Resoluciones y directrices para
el comportamiento profesional en los medios sociales' .

Por lo tanto, para ampliar el empoderamiento de las enfermeras, necesitamos saber
sobre qué y como dialogar en los espacios de la comunidad virtual de familiares de nifios con
cancer, un tema delicado que debe abordarse en los medios sociales. Teniendo en cuenta
lo anterior, el objetivo es analizar la resignificacion de las enfermeras de las necesidades de
los familiares de ninos con cancer en las comunidades de Facebook® institucional.

METODOS

Investigacion cualitativa implementada con el Método Creativo y Sensible (MCS)
de investigacion basada en el arte, que tiene como eje estructurador las dindmicas de
creatividad y sensibilidad (DCS) en el desarrollo del trabajo grupal para rescatar situaciones
existenciales concretas, tejidas en las historias socioculturales de los participantes de
la investigacion. En este método, se accede a la experiencia humana en el abordaje de
temas sensibles, de forma ética y responsable’. Se eligieron los Mapa que Habla (DCS
MH) y Cuerpo Saber (DCS CS) del MCS, respectivamente, para cartografiar la experiencia
humana como tema sensible en el tiempo y el espacio y el reflejo de esta experiencia en
el cuerpo bioldgico y social, buscando responder a las cuestiones generadoras de debate
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(CGD) y generar producciones artisticas"’.

En cuanto a los participantes de la investigacion, los criterios de inclusion fueron
definidos como enfermera(s) especializada(s) en pediatria y/u oncologia, que trabajara(n)
en el cuidado de ninos hospitalizados por mas de un ano; desarrollara(n) investigaciones
y participara(n) en eventos y actualizaciones; y tuviera(n) habilidades con herramientas
digitales. Los criterios de exclusion fueron: ser un profesional recién licenciado; estar en
un programa de residencia; profesionales jubilados sin experiencia en la practica clinica, la
docencia o la investigacion y sin acceso a Internet. Los participantes fueron reclutados en
cuatro cafés cientificos, celebrados con un intervalo medio de tres meses a lo largo de un
ano, y también de forma concomitante a la realizacidn del trabajo de campo (de junio a
diciembre de 2019). Con esta estrategia se pretendia sensibilizar a los posibles voluntarios
sobre el tema de las redes sociales, preparandolos para participar en el entorno de la
investigacion. Se trata de una iniciativa de ciencia publica que fomenta la participacion de
los ciudadanos en debates sobre cuestiones sanitarias relevantes’®.

Para el interés del estudio, se presentaron los siguientes temas: uso de la red social
en el didlogo de la atencién de enfermeria Resolucidn Cofen N° 554, que establece los
criterios para el uso y el comportamiento de los profesionales de enfermeria en los medios
de comunicacion social 14, las necesidades de salud y las demandas de atencion a los
ninos con leucemia. La(s) enfermera(s) participante(s) en el Café Cientifico actuaron como
personas indices en la cadena de referencia de la técnica de bola de nieve localizando
informantes clave a partir de su red de relaciones personales coherentes con el perfil de
investigacion 19. De la muestra final de 50 personas, nueve se ofrecieron voluntarias para
participar en el DCS, distribuidas en tres grupos de tres a cuatro participantes cada uno.
Siete de cada nueve prepararon un diario de campo virtual (DCV) que subsidié la elaboracion

del Mapa que Habla y del Cuerpo Saber. El trabajo de campo de la investigacion se llevo
a cabo entre 2019 y 2020.

Se adoptd un escenario hibrido de produccion de datos, combinando el espacio
comunitario virtual en 16 paginas de Facebook® (con perfiles institucionales de
organizaciones gubernamentales y no gubernamentales) y un blog privado con reuniones
de grupo presenciales. Las enfermeras recibieron instrucciones del primer autor para
extraer, durante una semana, al menos cinco mensajes que reflejaran dudas, preguntas y
comentarios de los familiares para componer el diario de campo virtual.

En el escenario presencial, tres reuniones tuvieron lugar en una sala privada, lo que
favorecié la libre expresion de los participantes. En el DCS Mapa que Habla, durante 65
minutos, el primer grupo (tres personas) respondié a las CGD - “Partiendo de Facebook®,
;qué lugares, personas y tecnologias pueden vincularse a las necesidades sanitarias de los
ninos con leucemia?” - en forma de produccién artistica colectiva. Cuatro meses mas tarde
ocurrié el segundo encuentro de la DCS Cuerpo Saber en dos reuniones, para responder
a la CGD - ;Como hacer frente a las necesidades de salud, relacionados con el acceso
a la tecnologia, la vinculacion, las buenas condiciones de vida y la autonomia en la red
virtual para satisfacer las demandas de atencién de los nifos con leucemia? La primera
reunion durd 88 minutos y asistieron una persona de DCS Mapa que Habla y tres nuevos
participantes. En la segunda reunion (dos meses después), participaron tres personas
nuevas en el grupo, con una duracion de 104 minutos. Todas las reuniones se grabaron
digitalmente y se transcribieron integramente.

Para o tratamento do material empirico, elegeu-se a analise tematica, uma técnica
de anélise usada para elicitar nuances das narrativas das experiéncias humanas. Buscou-se
identificar, analisar, organizar, descrever e relatar temas encontrados em um conjunto de
dados®. Para familiarizarse con el material empirico, los enunciados se transfirieron a un
cuadro analitico (CA), que se leyé exhaustivamente para aprehender términos y expresiones
clave representativos del tema principal del enunciado. En la generacion de los cédigos
iniciales se adoptaron cuatro procedimientos: a) elaboracidén de un glosario de términos
recurrentes; b) formulacién de preguntas analiticas que contuvieran palabras del glosario
términos/expresiones clave; c) respuestas a las preguntas en forma de unidad de anélisis; d)
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constitucion de un cédigo con aproximacion de significados en un nuevo cuadro analitico.

La busqueda de temas resulté de la aproximacion de codigos linguisticos comunes
asociados a las caracteristicas definitorias, pero separados de los cédigos singulares. A
continuacion, los temas se incluyeron en un nuevo marco analitico con las caracteristicas
definitorias de los codigos, para, de nuevo, por convergencia de significados formar temas
y subtemas del conocimiento surgido del analisis.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica en Investigacion (CEP) con
los dictamenes n.° 4.447.916/2018 y n.° 4.447.916/2020. Todos los participantes firmaron
el formulario de consentimiento informado y se garantizé la desidentificacién de los
participantes mediante un cédigo para cada DCS (Mapa que Habla [MH] y Cuerpo Saber
[CS]), acompanado del nimero correspondiente a la reunion (1.° CSy 2.° CS).

RESULTADOS

Las ocho enfermeras y un enfermero tenian entre 28 y 57 anos, ocho eran de raza/
etnia blanca y uno de raza mixta, y el tiempo de formacion profesional oscilaba entre
dos y 32 anos. La experiencia profesional en el drea de la infancia varié de dos a 23 afos
de actuacion en el servicio publico y privado de la red de salud en la ciudad de Rio de
Janeiro. Ademas de ser especialistas, tres habian terminado el master y estaban cursando
el doctorado, tres habian terminado el master y tres lo estaban cursando.

Un total de 198 interacciones (posts y comentarios) y 11 imagenes recogidas en el
diario de campo virtual en Facebook® Institucional se utilizaron como referencia para la
elaboracion del mapa parlante producido colectivamente. Las publicaciones en Facebook®
abordaban las necesidades de los usuarios, en general, familiares de nifios con céncer en
busca de informaciones.

Necesidades de los familiares de nifos con cancer en una comunidad virtual y
potencialidades para la actuacién de la (del) enfermera(o)

En la comunidad virtual, las personas necesitan acceder a informacién y apoyo para
afrontar la enfermedad, resolver dudas en tiempo real con y entre los miembros que
pertenecen a ese lugar. El sentimiento de pertenencia es pragmatico, porque la confianza
y el vinculo se mantienen mientras haya un retorno a los mecanismos de interaccion que
proporciona la tecnologia. Una informacion precisa con respuestas rapidas a las demandas
para satisfacer las necesidades amplia los lazos de pertenencia y los vinculos.

Facebook® es un lugar donde la gente busca informacion, apoyo y hace preguntas. Buscan
personas que tengan la informacion... encuentran otras personas y profesionales sanitarios
que les ayuden con una necesidad, en el afrontamiento de la enfermedad, en la convivencia,
en el dia a dia con otras personas, con la institucion [...]. Facebook® fue la herramienta
virtual para obtener informacion (Encuentro MH).

El facil acceso a Internet, la amplia disponibilidad de la red en distintos lugares y sin
coste alguno, como el transporte publico, facilita el mantenimiento activo de la comunidad.
Ademas de ser un espacio que transmite informacion, la comunidad virtual crea una zona
de confort que mantiene a la persona en el anonimato; una necesidad comun entre las
personas que viven en una comunidad virtual.

Hoy en dia Internet es un espacio publico en Wi-Fi. Es un espacio donde la gente no tiene
que poner la cara [permanece andnima] y se siente mas comoda para hacer preguntas. [...].
Por lo tanto, la red social tiene un papel muy importante en la ditusién de informacién, que
antes la gente tenia mas dificultades para buscar. (Primer encuentro CS).
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Los momentos de alegria y los logros representan la necesidad de compartir
experiencias de éxito en el acceso a tratamientos y servicios. En la comunidad virtual, las
personas comparten historias sobre lo que han vivido o se solidarizan con quienes padecen
cancer infantil, celebran el inicio y cada etapa del tratamiento. En las comunidades, sienten
la necesidad de mantener la confianza y la seguridad para compartir las experiencias que
han vivido cara a cara, destacando el éxito de los tratamientos, el acceso a los exdmenes
(sangre, imagenes, tomografia computarizada, resonancia magnética, etc.) y los servicios
de transporte para el tratamiento fuera del hogar.

Hoje, nas redes sociais, eles festejam que ‘a medula pegou, alegria compartilhada’; ‘Dia zero
do tratamento’ para quando comeg¢am uma nova etapa. Criancas e familias compartilhando,
‘Hoje foi dia de exame!’, ‘dia de andar de ambulancia!’ [tratamento fora do domicilio];
muitos exames de sangue, de imagem. (Primeiro encontro CS) Hoy, en las redes sociales,
celebran que ‘la médula se llevd, alegria compartida’; ‘Dia cero del tratamiento’ para
cuando comiencen una nueva etapa. Los nifios y las familias comparten: “jHoy ha sido dia
de examen!”, “jdia de viaje en ambulancia!” [tratamiento fuera del hogar]; muchos analisis
de sangre, diagndstico por imagen. (Primer encuentro del CS).

En el encuentro de subjetividades, se expresa preocupacion por los problemas de los
demas, se respetan, practicamente se abrazan y aprecian los logros de cada uno, lo que
fortalece al grupo como unidad y aumenta el vinculo.

... Existe el abrazo virtual; mensajes de apoyo: “Mejorate... ponte bien...”. Todo saldra
bien”, “Te apoyamos... rezamos por ti”. ("Encuentro CS")

Hay expresiones de gratitud y reconocimiento a los profesionales sanitarios que
contribuyeron al éxito de ?a atencion, el tratamiento y la recuperacion del nino. Al
compartir la experiencia de la muerte de seres queridos en la comunidad, buscan despertar
sentimientos de empatia y solidaridad en la elaboracion del duelo y la pena. Por tanto, es
un espacio que sirve de contrapunto en el acercamiento a la muerte en red virtual.

Desean lo mejor a los médicos, al equipo, que estén sanos para cuidar de sus hijos y de
otros que vendran. Desean lo mejor para la institucion por todo el apoyo y todo el trato
recibido [...]. Tienen un vinculo con la institucion; dan las gracias a la instituciéon y a los
profesionales que cuidan de los ninos. Expresan cémo se sintieron; que el nino evoluciond
hacia una cura; que el “jHermano muerto! jMaldita enfermedad!” (Encuentro MH).

Las comunidades virtuales de Facebook® son espacios privilegiados para la difusion
de informaciones que atienden a las demandas y necesidades de los familiares de nifios
con cancer, siempre que sean ocupadas por profesionales que asuman papeles de
comunicadores en salud, adoptando un lenguaje comprensible para los legos.

La tecnologia de la informacién como herramienta esencial, es nuestro papel, como
profesionales de la salud, especialistas, difundir informacién coherente, que pueda ser
asimilada por el profano, ... sin generar grandes problemas [expectativas], aportando
cuestiones que podamos conseguir que estas personas lleguen [antes] a las unidades de
referencia. (Primer encuentro CS).

El profesional sanitario puede ser una fuente segura de acceso a informacion fiable en
la red de Internet. La enfermera, como parte de este conjunto, estad dotada de credibilidad
para interactuar en comunidades virtuales con familiares y difundir contenidos sobre salud.

[El usuario] no sabe de dénde procede la informacién del primer sitio web que aparece
[como resultado de su busqueda]... Creo que para decir donde es fiable buscar, se necesita
la orientacién del profesional sanitario. Dado que las madres utilizan mas Facebook®, el
profesional sanitario deberia utilizar esta red social... para difundir [informacién]. ;Por qué
las enfermeras no podemos difundir informacién [sobre salud]? (Segundo encuentro CS).

Hay que ser prudente, reflexionar y pensar antes de interactuar, respondiendo a
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las demandas de los usuarios de la comunidad. Por lo tanto, es necesario conocer las
necesidades de las personas que acuden a esa comunidad como forma de superar las
dificultades a la hora de abordar cuestiones delicadas relacionadas con los signos y sintomas
del cancer infantil y el duelo.

Es primordial tener cuidado con lo que se dira en la red social... esa incertidumbre que
tiene la persona sobre los signos y sintomas. A las enfermeras les cuesta identificarse como
profesionales en la red social; aportan informacion antes de percibir la necesidad de la
persona y si han entendido el mensaje que transmiten. (Primero encuentro CS).

Lo que me preocupa es cémo abordar a esta familia en este momento de dolor[...]. Creo
que las redes sociales no sirven para eso. Tendras que utilizar los medios de comunicacion
como intermediarios para abordar una conversacion con ella. El hecho de que las redes
sociales no sean suficientes ... es impersonal. (Segundo encuentro CS).

Existen muchos retos para interactuar en las comunidades virtuales, como la falta de
tiempo, la incompatibilidad de horarios y la sobrecarga de exigencias. La valorizacion de la
propia experiencia como profesional de la salud en el cuidado de nifios con cancer ayuda
a interactuar en estos ambientes, respetando los limites de las comunidades virtuales y de
la(s) (del)(de los) propia(o)s enfermera(o)s.

En la red... tu horario nunca coincide con el de la persona. Te vas a la cama a las tres,
a las seis de la manana, esa madre esta despierta y te envia una pregunta. Tendria que
tener a alguien las veinticuatro horas del dia para responder a las demandas que surjan.
Es una tarea mas, que se suma a las muchas otras. ;Con cuantos ninos y familias vamos a
interactuar? [...] ;Se imaginan si interactuaramos con todo el mundo? Esto exige tiempo,
hay que tomaérselo en serio y no es informal (segundo encuentro del CS).

Comunicar en salud exige que la enfermera sea miembro de esa comunidad,
adoptando un comportamiento responsable y ético. EIl empoderamiento se construye
sobre la relacion de respeto, mutualidad y reciprocidad en la formacién de lazos y vinculos
afectivos. No es algo que pueda aprenderse en los libros, sino que requiere la capacidad
de leer e interpretar la realidad para determinar la forma y el alcance del compromiso.

Lo veo como un gran reto, porque hay otras cuestiones éticas dentro de este universo.
¢ Qué tipo de condicion puede dar sugerencias, directrices correctas? Necesitas sentirte
respaldado por la institucion en la que trabajas [...] Veo la red social como una gran
herramienta, pero yo mismo no me sentiria comodo y tranquilo mas alla: ‘Buscar el hospital
especializado’.(Primera reunién del CS)

No esta escrito en los libros [como usar las redes sociales], es del profesional, de la lectura
y de la interpretacién de como lo va a usar. (Segundo encuentro CS).

Para desarrollar una comunidad, la gente necesita dedicar tiempo a reflexionar y
debatir juntos sobre el proceso del grupo, compartir informacién cientifica e interactuar
con las personas que pertenecen a este grupo.

DISCUSION

El espiritu democratico de las comunidades virtuales de Facebook® favorece
la acogida de personas desconocidas que tienen diferentes necesidades de acceso
a la informacion y de apoyo para afrontar la enfermedad. El conjunto de necesidades
resignificadas por la(s) enfermera(s) puede resumirse asi: acceso a la informacién; apoyo
en el afrontamiento de la enfermedad (abrazo virtual y acogida); resolucién de dudas en
tiempo real y con sentido de pertenencia; preservacion del anonimato; mantenimiento
de la confianza y la seguridad; pensar antes de interactuar para actuar con cautela y
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conocimiento cientifico. Por tanto, se crea una zona de confort al ver satisfechas las propias
demandas con pragmatismo e inmediatez. La enfermera tiene credibilidad para compartir
informacion, siempre y cuando entienda este lugar como un espacio donde los usuarios
tienen necesidades 'y demandas de informacion. En este sentido, resignificar la comunidad
virtual como espacio de empoderamiento de la enfermera surge del compromiso activo
con otras personas cuyos valores son compartidos en la comunidad ™.

Es un lugar de relaciones sociales, pero, ciertos comportamientos aumentan la
vulnerabilidad no sélo de los que divulgan, sino de toda una clase profesional. En este
sentido, un hallazgo relevante de este estudio es que actuar en una comunidad virtual
requiere profesionalidad, conocimiento y respeto por la propia dignidad y la de todas
las personas que frecuentan una comunidad virtual. Es un espacio marcado por los retos,
donde la enfermera puede actuar mediando la informacién siempre que esté preparada
para interactuar con responsabilidad ética y conocimiento cientifico.

Estas comunidades ponen informacién ilimitada en linea sobre cualquier tema a
disposicién de todos los que tengan acceso y competencia para utilizarla 2?2, En Brasil,
en 2019, la busqueda de informacién sobre salud en medios digitales fue el segundo
tema mas buscado 222, Investigaciones recientes documentan que los pacientes y sus
cuidadores utilizan las redes sociales para compartir experiencias sobre la enfermedad y
participar en debates sobre la salud y el cancer '2.

En la comunidad virtual se crean oportunidades de interaccion entre sus
frecuentadores, a veces de forma andnima, porque se identifican con su contenido y sus
fines. Los vinculos se forman en el encuentro de subjetividades, el apoyo psicoldgico, el
empoderamiento y la motivacion mutua en momentos dificiles. Sin embargo, la falta de
tiempo, la incompatibilidad de horarios y la sobrecarga de exigencias pueden suponer un
reto para las enfermeras a la hora de desempenar el papel de comunicador en salud.

Las personas con problemas de salud pueden beneficiarse de participar en
comunidades virtuales sin revelar su identidad personal, protegiéndose asi de la
estigmatizacion. La gente puede obtener respuestas y apoyo emocional, mientras que
las redes sociales presenciales no pueden proporcionarselos. Este modo de organizacion
favorece a los familiares que buscan apoyo, solidaridad e informacion. Ademas, existe una
sensacion de control sobre el proceso e busqueda de ayuda, lo que puede satisfacer la
necesidad de autonomia de los pacientes con beneficios sobre el bienestar subjetivo con
un resultado de salud®.

Para desarrollar una comunidad, las personas deben permanecer juntas durante
algin tiempo. Puede que no se redinan a menudo, pero necesitan un momento regular y
acordado para estar juntos, ya sea mediante una reunién cara a cara o utilizando una sala
de reuniones virtual con audio y video. No es necesario que todos estén presentes cada
vez que se relne su grupo, pero todos deben saber cudndo y donde se reune el grupo 3.

En ese espacio pueden compartir experiencias de enfermedad, éxitos, pérdidas y
duelo. Sin embargo, no todas las cuestiones son éticamente plausibles de ser abordadas
profesionalmente en las comunidades virtuales, cuando se refieren a una demanda individual
que implique un tema delicado como, por eJemplo la confirmacion de diagndsticos, la
derivacion a servicios o incluso la terapia de duelo.

Como limitaciones del estudio, destacamos que la elaboracion del diario de campo
virtual se realizé en las paginas de Facebook®, que es la Unica red social utilizada por las
enfermeras en este estudio. También, la limitacion de género con predominio de mujeres
y la participacion de un hombre como voluntario de investigacion. Las dindmicas no se
realizaron con las familias de nifos con cancer en Facebook®.
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CONSIDERACIONES FINALES

En la resignificacion que hacen las enfermeras de las necesidades de los familiares de
ninos con cancer, las comunidades institucionales de Facebook®se reconocen como espacios
virtuales de didlogo para satisfacer las necesidades de acogida, confianza, seguridad y
cautela. Asi pues, es posible ampliar el radio de accion y capacitar a las enfermeras como
educadoras y defensoras del interés superior de estos nifos. Estas comunidades representan
un nuevo lugar de cuidados del que deben apropiarse enfermeras empoderadas que
compartan valores en favor de los mejores intereses de los miembros de esa comunidad.
Se comprobé que las experiencias compartidas aportan beneficios mutuos, al tiempo que
abren ventanas de oportunidad para que las enfermeras interactien con los familiares de
los niflos con cancer.

Actuar en comunidades virtuales requiere competencia y capacidad para utilizar
herramientas digitales junto con conocimientos cientificos y un planteamiento ético y
responsable. Es necesario formar, cualificar y educar a las em)érmeras para que se sientan
seguras y comodas en este nuevo espacio de cuidar educando en salud. De este modo, se
amplia el radio de accién y el empoderamiento de las enfermeras educadoras y defensoras
del interés superior de los ninos con cancer. Desarrollar un clima de respeto y confianza en
la comunidad es un reto a superar a través de la convivencia en grupo durante un cierto
periodo de tiempo, no siempre al alcance de los que forman parte del grupo, para que
puedan reflexionar y debatir en base a un proceso que es grupal.
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VIRTUAL INTERACTIONS OF FAMILIES OF CHILDREN WITH CANCER: POTENTIAL SPACE FOR
NURSE'’S ACTIONS

ABSTRACT:
Objective: to analyze nurses' resignification of the needs of family members of children with cancer in institutional
Facebook® communities. Method: participatory research developed with the Speak Map and Body-Knowledge
dynamics of the Sensitive Creative Method in Rio de Janeiro, Brazil, conducted between 2019 and 2020. Nine specialist
nurses in pediatrics and oncology participated in groups of three to four people. Thematic analysis was applied in
the treatment of the data. Results: dynamic virtual communities favor family members of children with cancer in the
search for support, solidarity, and information. In that space, they share experiences of illness, successes, losses, and
mourning. Challenges mark the community; the nurse can act as mediating information since prepared to interact with
ethical responsibility and scientific knowledge. Conclusion: In the resignification, these communities are recognized as
spaces for dialogue, expanding the locus of action and empowerment of nurse educators and advocates of the best
interests of these children.
DESCRIPTORS: Social Media; Child; Health Empowerment; Nurses; Family.
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