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RESUMO

Objetivo: Descrever o uso de informagdes on-line como suporte as familias de criancas e adolescentes com doenca cronica.
Método: Trata-se de uma revisdo integrativa realizada no més de agosto de 2015, com busca on-line nas bases de dados: PubMed,
Biblioteca Virtual em Satide, Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature e Science Direct.

Resultados: Foram selecionados doze estudos de 293 encontrados. Apds analise, elencaram-se duas categorias: Potencialidades do
uso de informacGes on-line as familias de criancas e adolescentes com doenca cronica e Fragilidades do uso de informagdes on-line
as familias de crianqas e adolescentes com doenca cronica.

Conclusdes: A Internet oferece amplitude de informacdes que subsidiam as familias no gerenciamento do cuidado as criancas e aos
adolescentes com enfermidades cronicas, no entanto, ainda possui particularidades que precisam ser analisadas durante a utilizacao
desta rede virtual.

Palavras-chave: Informacéo de salide ao consumidor. Internet. Doenca cronica. Crianca. Adolescente.

ABSTRACT

Objective: To describe the use of online information as support to families of children and adolescents with chronic disease.
Methods: This is an integrative review conducted in August 2015, with an online search in the following databases: PubMed, Biblio-
teca Virtual em Satide, Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature, and Science Direct.

Results: Twelve studies were selected from the 293 studies found in the databases. After analysis, the following two categories
emerged: Potentialities of the use of online information by families of children and adolescents with chronic disease, and Weaknesses
of the use of online information by families of children and adolescents with chronic disease.

Conclusions: The internet offers a wide range of information that helps families manage the care of children and adolescents with
chronic diseases, but it also has characteristics that need to be analysed.

Keywords: Consumer health information. Internet. Chronic disease. Child. Adolescent.

RESUMEN

Objetivo: Describir el uso de la informacién en linea y apoyar a las familias de los nifios y adolescentes con enfermedad cronica.
Método: Se trata de una revision integradora realizada en agosto de 2015, con la bisqueda en linea, en bases de datos: PubMed,
Biblioteca Virtual em Satde, Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature y Science Direct.

Resultados: Un total de doce estudios de 293 encontrados. Tras el andlisis se enumeraron dos categorfas: Posible uso de informacion
en linea para las familias de nifios y adolescentes con enfermedad crénica y Debilidades de la informacién en linea para las familias
de nifios y adolescentes con enfermedad crnica.

Conclusion: Internet ofrece variedad de informacién que soportan las familias en la gestion de la atencion de los nifios y adolescentes
con enfermedades crénicas, pero también tiene caracteristicas que necesitan ser analizadas durante el uso de esta red virtual.
Palabras clave: Informacion de salud al consumidor. Internet. Enfermedad crénica. Nifio. Adolescente.
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B INTRODUCAO

Assuntos relacionados a salde representam uma das
principais preocupacoes do ser humano!” nesta perspecti-
va, é crescente o numero de pessoas que acessam a inter-
net para obter informacdes sobre sua condicdo de saude,
de um familiar ou amigo®?,

Quando se trata de doenca crénica, 0 acesso torna-se
corriqueiro, pois as condicdes suscitadas pela cronicidade
evocam inquietude e, logo, alimenta-se a esperanca de
obter diagnostico imediato e/ou um tratamento inovador.
N&o obstante a isto, os usuarios com afecgdes cronicas po-
dem compartilhar suas experiéncias e buscar informacoes
adicionais ou até mesmo experiéncias que subsidiem me-
canismos de enfrentamento da patologia vivenciada®.

Admite-se a internet como um meio importante ao
autocuidado, que prové informacéo, e pode propiciar inte-
racéo entre cuidadores, profissionais de saude e individuos
acometidos por alguma condicdo de padecimentos cro-
nicos®. Desse modo, familias procuram obter informacoes
para o gerenciamento do cuidado a saude infanto-juvenil
em diversas fontes, como livros, revistas, conversas com ami-
gos, familiares, profissionais de salide®, participacédo em gru-
pos de apoio, midias sociais e buscas na rede virtual”.

A internet permite receber e trocar informagdes de ma-
neira instantanea e simples, constatando-se alternativas
de terapéutica ou diagnéstico que, de certa forma, podem
contribuir para reducdo da ansiedade da pessoa acometi-
da por agravo permanente de saude, ou dos familiares, e
aumentar a conflanca e compreensdo de uma condicao de
salide antes ou apds uma consulta médica®.

Entretanto, apesar de ser um instrumento Util, a rede
on-line apresenta crescimento desgovernado e impreciso,
que pode conter dados tendenciosos, enganosos e sem
critérios de revisdo, dificultando a distincdo de recursos
confidveis e ndo confidveis?®d,

Com o propdsito em diminuir os conflitos advindos de
informes ou conclusées infundadas para os usuarios, é pri-
mordial os profissionais de salide conhecerem os websites
e ferramentas on-line referentes a satde disponiveis, bem
como orientar a respeito da acuracia destas informagdes®?.

O usodas informacoes on-line sobre satide é uma realida-
de em ascensao e pouco explorada na dimenséo qualitativa
e na compreensao do impacto desta no cuidado a crianca
e ao adolescente com doenca crénica, pois esses tém es-
pecificidades e demandas continuas. Portanto, considera-se
relevante que os profissionais de salide incorporem em suas
praticas o universo on-line como uma possibilidade de res-
posta as necessidades das familias e no reconhecimento de
sua aplicacdo no manejo de afecgdes cronicas.
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Diante dos aspectos mencionados, definiu-se como
questao norteadora: Qual o conhecimento cientifico pro-
duzido sobre o uso de informacées on-line como suporte
as familias de criancas e adolescentes com doenca créni-
ca? Ademais, o estudo tem o objetivo descrever o uso de
informacées on-line como suporte as familias de criancas e
adolescentes com doenca cronica.

B METODOS

A pesquisa foi realizada a partir da monografia intitula-
da"Utilizacao de ferramentas de suporte on-line as familias
de criancas e adolescentes com doenca crénica: uma revi-
sdo integrativa"®. Este tipo de investigacdo inclui a anélise
de pesquisas relevantes, possibilitando compreender um
assunto especifico a partir da sintese de diversos estudos
realizados®. Do mesmo modo, utilizaram-se as orienta-
¢6es do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses-PRISMA™" no desenvolvimento do estudo,
conforme apresentado na figura 1.

Para producédo desta revisdo, seis etapas foram realiza-
das". A primeira foi a identificacdo do tema e estabele-
cimento da questao de pesquisa anteriormente mencio-
nada. Na segunda etapa metodolodgica, foram definidos
os critérios de inclusao e exclusao. Os critérios de inclusao
foram: estudos primarios, publicados em inglés e portu-
gués, disponiveis na integra de forma gratuita e eletronica
nas bases de dados selecionadas. Os critérios de exclusdo
foram: artigos em duplicata encontrados em mais de uma
base de dados e estudos que nao abordassem o tema pro-
posto. Nao foi realizado recorte temporal para explorar o
conhecimento produzido até os dias atuais.

A busca bibliografica foi realizada no més de agosto
de 2015 nas bases PubMed, Biblioteca Virtual em Saude,
Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature e Scien-
ce Direct. Os descritores foram associados da seguinte
forma: “online health information OR consumer health in-
formation AND chronic diseases AND child”, obtendo-se os
resultados, conforme demonstra a figura 1.

Na terceira etapa, definiram-se as caracteristicas a serem
extraidas da amostra, sendo: titulo da publicacdo, autores,
ano, pais de origem do estudo, periddico, base de dados,
abordagem metodoldgica, técnica de coleta de dados e
objetivo da pesquisa. Além disso, os estudos também foram
avaliados de acordo com o nivel de evidéncia, proposto por
Melnyk e Fineout-Overn?, esta avaliacdo enfoca sistemas
de classificacdo de evidéncias caracterizados de maneira
hierarquica, segundo o delineamento metodoldgico.

Na quarta etapa, efetivou-se a andlise dos estudos inclu-
{dos e se definiram duas categorias temdticas: Potencialida-
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Figura 1 - Fluxograma da selecdo amostral para a revisao integrativa de literatura, elaborado a partir do PRISMAT"

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

des do uso das informacdes on-line as familias de criancas
e adolescentes com doenca crénica, e Fragilidades do uso
das informacdes on-line as familias de criancas e adoles-
centes com doenca cronica. Na quinta etapa, realizaram-se
interpretacdo dos resultados e discussao e, na sexta etapa
apresentou-se a revisdo integrativa‘'”.

B RESULTADOS

Das 293 publicacdes encontradas, 12 artigos foram
elegiveis para esta investigagao. Considerando o total de
estudos e, de acordo com as bases de dados utilizadas, na
PubMed encontraram-se 58 artigos, dentre eles, 51 ndo
estavam de acordo com a tematica, e sete foram selecio-
nados para a amostra. Na BVS, localizaram-se 40 estudos;
27 estavam em duplicata, 11 ndo contemplavam o tema
e dois foram selecionados. Na CINAHL, 140 artigos foram
encontrados, desses, dois estavam duplicados, 137 nao
contemplavam a proposta do estudo, sendo um artigo in-
cluso na amostra. Na Science Direct, 55 artigos foram iden-
tificados, 53 ndo convergiam com a temética em questao,
resultando em dois estudos selecionados. Sendo assim, o

universo de artigos consistiu em 12 estudos, caracterizados
conforme Quadro 1.

O periodo de publicacdo dos artigos compreendeu
0s anos de 2008 a 2015, sendo cinco artigos publicados
em 2014, dois em 2013, e um em 2008, 2009, 2011, 2012 e
2015, ndo sendo identificadas publicacbes nos anos ante-
riores. Destes, todos os estudos foram publicados em peri-
odicos estrangeiros, sendo cinco representados por EUA,
trés, pelo Reino Unido, dois, pela Suécia, um, pelo Canada
e um, pela Itdlia. Com relacdo a metodologia, seis artigos
apresentaram abordagem quantitativa e seis qualitativa,
na avaliagdo do nivel de evidéncia, nove dos estudos da
amostra, apresentaram nivel VI, um classificado como nivel
VIl e dois avaliados como nivel II.

Os temas abordados nos estudos selecionados foram:
dois enfatizam a utilizacdo de ferramenta para avaliagdo de
sites?24; seis abordam o desenvolvimento, utilizacao, ava-
liacdo e/ou aplicacao de softwares para computadores e
smartphones!*1617192122- dois tratam da atitude e compor-
tamento dos profissionais de saude e dos pais de criancas e
adolescentes perante o acesso a portais on-line™®?9: um ar-
tigo compara a eficacia do acesso direto a uma plataforma
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Referéncia

Ano/ Local de es-
tudo/ Periodico/
Base de dados

Abordagem meto-
dolagica/ Nivel de
evidéncia

Objetivo

2011/ Estados Uni- Explorar como o estado parental, sexo e a interagcao
15 | dosdaAmérica (EUA) | Quantitativo/ Nivel P aco pe - o
Stern et al."? ) entre essas duas varidveis influenciam uma variedade de

Journal of Family v aspectos da procura de informacdes de salide on-line

Issues/ CINAHL P P ¢ '
Avaliar a viabilidade de um ensaio clinico randomizado
do Online Parent Information and Support em termos de

2014/ Reino Unido/ recrutamento e retencao de maes e pais, procedimentos

Swallow et JMIR Research Proto- | Quantitativo/ Nivel | de coleta de dados e desempenho psicométrico das
alt4 cols: IMIR ResProtoc/ | Il medidas de estudo na populacdo-alvo e investigar as

PubMed tendéncias da mudanca de medidas de resultado em um
ensaio clinico randomizado de pequena escala em pais de
criangas com doenca renal cronica estagios 3-5.
Comparar a eficdcia do acesso a um modelo on-line para

2015/ EUA/ JAMA o P ‘ " P

Armstrong et Dermatoloav/ Quantitativo/ Nivel | acompanhamento de cuidados dermatoldgicos em criangas
al® 9 Il e adultos com dermatite atdpica com visitas pessoais no

PubMed L
consultorio.

2014/ Canadd/ Avaliar as necessidades de salde de adolescentes

Stinson et Pain Research & . . or meio do desenvolvimento de um programa
I Qualitativo/ Nivel VI P ) ) P Ag.
ale Management/ de autogerenciamento on-line de dor cronica para

PubMed adolescentes chamado iCanCopewithPain™.

Descrever como o Projeto Metas Dirigidas (GDD) foi
empregado para entender o contexto e os objetivos de

2013/ EUA/IMIR otEnc?ais ;)rtici antes em um sistema que cJonceitua

@ | Research Protocols: . . P partiep . '
Fore et al. Qualitativo/ Nivel VI | um programa de aprendizagem em salde em uma

JMIR ResProtoc/ « ) ) .

PubMed rede de atencéo colaborativa a cuidados crénicos (C3N),
especificamente para a doenca inflamatdria do intestino
pediatrica.

Compreender a percepcao dos pais de criancas com
) 2014/ EUA/ Health doencas cronicas (diabetes, artrite idiopatica juvenil e
Byczkowski et . _ ] o . . .
4109 Informatics Journal/ | Quantitativo/ Nivel VI | fibrose cistica) sobre a utilidade e valorizagao de portais
’ PubMed informativos disponiveis na web destinados a pacientes

em afeccédo cronica.

2012/ Reino Unido/

Apresentar o relatério de um protocolo para estudar
o desenvolvimento e avaliacdo de um pacote de

;\/XZHOW o Journal of Advanced | Qualitativo/ Nivel VIl | informacgdes para pais e suporte on-line para cuidados
' Nursing/ PubMed domicilidrios de criancas com doenca renal cronica
estagios 3-5.
Explorar as atitudes dos profissionais de salide pediétricos
2009/ Suécia/ em relagao a introducao de um portal web local para
Nordqvist et | Journal of Medical o ) auxilio de pacientes jovens com diabetes tipo 1, sendo
Qualitativo/ Nivel VI ‘ o o -
al.?o Internet Research/ que o portal disponibiliza dispositivos pedagdgicos
PubMed interativos, ferramentas de redes sociais e informagdes de

autoatendimento e tratamento produzidas localmente.

Quadro 1 - Caracteriza¢do dos artigos inclufdos (continua)

4 Rev Gatcha Enferm. 2017 mar;38(1):e63475



https://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjm47fJ383KAhWCTZAKHVt1CLAQFggdMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.researchprotocols.org%2F&usg=AFQjCNE4obhPsbYTHFsB2MzBc6aZVEKOKw
https://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=1&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjm47fJ383KAhWCTZAKHVt1CLAQFggdMAA&url=http%3A%2F%2Fwww.researchprotocols.org%2F&usg=AFQjCNE4obhPsbYTHFsB2MzBc6aZVEKOKw
http://www.researchprotocols.org/search/searchResult?field%5B%5D=author&criteria%5B%5D=David+Fore

Informagdes on-line como suporte as familias de criancas e adolescentes com doenca cronica Il

Ano/ Local de es-

Abordagem meto-

Referéncia  tudo/Periddico/ doldgica/Nivel de Objetivo
Base de dados evidéncia
2008/ Suécia/ BMC
Timpka et Medical Informatics o ) Abordar o potencial para desenvolvimento de servicos da
. Qualitativo/ Nivel VI : .
aley and Decision web 2.0 para jovens com uma doenca cronica.
Making/ PubMed
2014/ Reino Unido/ Explorér o) ponto de vista d(?s pais, paC|entes~e
profissionais sobre o conteldo das informacgdes propostas
Swallow et BMC Nephrology/ o , o . .
ne BVS Qualitativo/ Nivel VI | pelo web-aplicativo Online Parent Information and Support
' (OPIS) para o cuidado a crianca com Doenca Renal
Cronica.
2013/ EUA Patient Quantitativo/ Nivel
Larm et a2 education and Vi Avaliar a qualidade, legibilidade e alcance social de sites
’ counseling/ Science para adolescentes com diagndstico de osteossarcoma.
Direct
Avaliar e analisar a qualidade da informacéao web sobre
Cerminaraet 2014/It§|ia/Ep//epsy OQuantitativo/ Nivel gpilepsia infantil ? seu.tratament.(? em paises de lingua
212 & Behavior/ Science VI inglesa, a fim de identificar deficiéncias e recomendar
’ Direct mudancas nos recursos de salide on-line para epilepsia
infantil.

Quadro 1 - Caracteriza¢do dos artigos inclufdos (conclusio)

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

on-line em relacéo a consulta do profissional de satiide: e
outro demonstra como as caracteristicas dos pais influen-
ciam na procura de informacao de saude on-line™,

A partir da andlise dos estudos elegidos, identificaram-
-se aspectos positivos e negativos relacionados ao uso das
informacdes de suporte on-line as familias de criancas e
adolescentes com doenca cronica, dos quais emergiram
duas categorias: Potencialidades do uso das informacoes
on-line as familias de criancas e adolescentes com doenca
cronica, e Fragilidades do uso das informacdes on-line as
familias de criancas e adolescentes com doenca cronica.

Na primeira categoria, as potencialidades do uso das
informacdes on-line como suporte na condicao de doen-
ca cronica infanto-juvenil foram: busca por informacoes
on-line, em ambos os sexos, na familia com filhos doentes
crénicos, as quais servem de alivio para os pais, pois veri-
ficam que os sintomas e comportamentos apresentados
por seus filhos estdo adequados a idade e proporcionam
conhecimento para os familiares discutirem a terapéutica
com o médico?; fonte de conhecimento complementar”;
subsidia os cuidadores devido a dinamicidade, ao fluxo e
a possibilidade de troca de informacdes®?; auxilia no en-
frentamento as enfermidades crénicas!'%1922; atrai o publi-
co adolescente®: contribui no autocuidado”'®; apresenta

resultados positivos no seguimento terapéutico on-line,
como nas consultas em consultérios médicos™: e embora
a web seja amplamente acessada, os profissionais de saude
continuam sendo a principal fonte de informacao®.

Na segunda categoria, as fragilidades do uso das in-
formacgdes on-line como suporte a saude na condicdo
de afeccdes cronicas na pediatria e no adolescer foram:
dificuldades na compreenséo das informagdes pelos usu-
arios'*19; o "fosso digital” (limitacdo de conhecimento de
diferentes idiomas, de uso de aparelhos eletrénicos com
custo elevado e de acesso por populagdes com baixas con-
dicoes econdmicas)6'°?": restricdo dos modelos terapéu-
ticos on-line a populagdes em condicdes cronicas especifi-
cas™; baixa qualidade”?¥ e confiabilidade® do contetdo
disponibilizado; pouca disponibilidade de dados para ado-
lescentes®; e déficit de habilidades dos profissionais de
salide para identificar e conduzir o uso de ferramentas de
suporte on-line®?, bem como, desconhecimento de re-
gulamentacéo legal sobre a comunicacao on-line,

B DISCUSSAO

Os estudos identificados remetem a necessidade de
apropriacao profissional acerca das informacdes e modelos

Rev Gatcha Enferm. 2017 mar;38(1):e63475 b)
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de atendimento virtual a saude, visto a ampla expansao da
internet e das ferramentas on-line. Diante desse tema apre-
sentam-se dois pontos distintos: por um lado a rede virtual
possibilita a disseminacdo de informacoes, seja por conteu-
dos livres na internet ou atendimento on-line, que podem
auxiliar as familias no cuidado a crianca e ao adolescente
com agravos permanentes; por outro, nem todo o conteu-
do disponivel tem qualidade, parte da populacao apresenta
limitacdo de acesso a rede virtual e os modelos de atendi-
mento on-line sdo aplicaveis a publicos especificos.

Os artigos encontrados estdo, em sua maioria, relacio-
nados as doencgas cronicas. Contudo, podem ser utilizados
para discutir diferentes agravos e na promocao a saude du-
rante as outras fases do ciclo vital.

Potencialidades do uso de informacoes
on-line as familias de criancas e adolescentes
com doenca cronica

O cuidado a crianca e ao adolescente com doenca cro-
nica é complexo para a familia, pois requer diferentes tipos
de acoes para atender as necessidades deste publico®.
Em alguns casos, ha exigéncia do uso de tecnologias que
requerem habilidades técnicas especificas®®.

Essas diferentes demandas de cuidado e pouco conhe-
cimento acerca da enfermidade, em especial com relacao
ao prognostico, podem gerar inseguranca aos familiares®”.
Neste caso emerge a necessidade de acesso a informacgdes
confidveis, gue possam minimizar as insegurancas e contri-
buir no manejo da crianga ou adolescente doente cronico,
as quais podem ser buscadas de forma on-line.

Os familiares desta populacdo buscam informacoes
para adquirir conhecimento e adotar praticas adequadas
ao cuidado infanto-juvenil”, de forma complementar ao
recebido pelo profissional de saude®?. Em um estudo
realizado nos EUA, ao examinar a utilizacdo da internet na
busca de informacdes de saide de acordo com o sexo e
o estado parental, verificou-se que homens e mulheres
com filhos procuram informacgdes de forma semelhante,
e ambos sentem alivio com os dados encontrados, pois
descobrem que a maioria dos sintomas e comportamen-
tos sdo normais para as criangas'®. A internet favorece o
acesso a informacéao, bem como, é grande a quantidade
de conteudo on-line disponivel sobre temas vinculados
as questoes de saude®.

As informacdes disponiveis na rede on-line propor-
cionam melhoria no cuidado e propagam intervencoes
clinicas e de autocuidado"”'¥, além de proporcionar con-
flanca para conversar e questionar o profissional de saude
sobre os achados'™, pois, ao realiza-la, o usudrio sente-se
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mais informado sobre o assunto pesquisado; com isso,
sao criadas condigdes iniciais de transformar a relagdo en-
tre profissional de saude-usuario ou cuidador, no entanto,
sem reduzir a autoridade, o prestigio social e o conheci-
mento dos profissionais??.

As tecnologias de comunicacédo e informacéao tém sido
vistas como contribuintes para o sucesso de um sistema de
saude”, emergindo um novo modelo de cuidado em que
os individuos assumem o controle de sua salide por meio
da ligacdo a comunidades on-line e redes de apoio®. Esse
contexto remete aos profissionais de salide, a necessidade
de reorganizacao do processo assistencial com a inclusao
da dimensao virtual visando apoiar os familiares no cuida-
do a crianca e ao adolescente com agravo permanente.

A rede virtual proporciona o desenvolvimento de mode-
los on-line para o seguimento terapéutico de pessoas com
doencas crénicas, como demonstrado pelo estudo realizado
nos EUA, que comparou a eficacia da consulta fisica com a
on-line entre criangas e adultos com dermatite atépica, e ve-
rificou que pacientes ao consultar o modelo virtual tiveram
melhorias significativas como os do consultério, possibilitan-
do conforto para ambas as partes, e sem deslocamento para
grandes centros em busca de atendimento!'?,

A troca de informaces complementares entre profis-
sionais e pacientes/cuidadores pelo modelo on-line, pos-
sibilita promover uma rede de apoio aos familiares com
integracao da equipe de salde na corresponsabilizacao
pelo cuidado sistematico a familia que assume o papel
de cuidadora.

A dinamicidade da internet proporciona o fluxo, comu-
nicacao simultanea e torna-se um instrumento de apoio,
principalmente, aos cuidadores, pois auxilia na tomada de
decisao e reduz o estresse dos familiares, culminando em
beneficio para a crianca e/ou adolescente!#2030),

Além do uso do contetdo disponivel na rede virtual e
atendimento on-line, com o intuito de enfrentar a condi-
cao cronica, pais, criangas e adolescentes utilizam aplica-
tivos direcionados a patologia™*1%1%22; nessas ferramentas
é possivel expandir a educacdo em saude, ampliar a pos-
sibilidade em gerir sua prépria condigao conforme é con-
veniente®”, além de serem atrativos principalmente ao
publico adolescente, pois estao entre 0s usuarios mais ati-
vos dos aplicativos'®. O uso de tais inovagdes tecnoldgicas
pode nao estar integralmente apropriado pelos profissio-
nais de saude, exigindo-se desse publico, qualificacdo para
embasar e fortalecer o uso desses recursos no cuidado.

Dessa forma, envolver os profissionais no desenvolvi-
mento de ferramentas de suporte on-line pode auxiliar a
ampliar seus conhecimentos, garantir que tépicos impor-
tantes relacionados as cronicidades sejam abordados e
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que intervencdes propostas na web sejam eficazes, culmi-
nando em beneficio para profissionais, familias, criancas e
adolescentes com afeccoes cronicas®?.

Aincluséo da rede virtual na prética profissional englo-
ba além do reconhecimento do uso de contetddos on-line
pelos pacientes e familiares, a avaliacdo desses, a fim de
contribuir para a qualidade do cuidado. Contudo, faz-se
necessario reconhecer o desafio atual de atrelar o saber
dos profissionais a informacdo on-line encontrada pelos
usuarios®¥, somada a habilidade na utilizacdo de outros re-
cursos disponiveis, como os modelos on-line de assisténcia
e o emprego de aplicativos.

Apesar de a web ser uma fonte de informacao atual e
estar em expansao, alguns familiares utilizam-se do mode-
lo tradicional de adquirir informacdes, pois determinados
estudos apontam que os profissionais de salide ainda sao
a principal referéncia para os pacientes e cuidadores sobre
a sua condicao de saude e terapéutica'>7?9?® Pode ser atri-
buida a esse contexto a limitacdo de acesso a rede on-line
e a ndo adesao dos familiares a esse tipo de tecnologia.

Fragilidades do uso de informacoes
on-line as familias de criancas e adolescentes
com doenca cronica

A internet apresenta fragilidades e peculiaridades, tor-
nando-se necessario o uso cauteloso desse instrumento
de obtencédo de informacao®®. Muitos sites, plataformas ou
aplicativos relacionados a saude possuem informacao desa-
tualizadas ou incompletas, sem fonte de autoria ou de ori-
gem e com linguagem inadequada ao publico alvo. Outros
disponibilizam informacées altamente técnicas, sem apre-
sentar diferenca substancial entre o contetdido destinado a
profissionais e o proposto para a sociedade®*. Neste caso,
com o propdsito de envolver os usudarios e facilitar a com-
preensdo das informacdes pode ser utilizado ilustragoes,
videos e técnicas de gamificacdo nas plataformas on-line.

Ressaltam-se, entre as fragilidades encontradas, a pos-
sibilidade de os individuos apresentarem dificuldade de
leitura e entendimento das informacoes!'“!?: neste caso re-
ferencia-se a literacia em saude, entendida como conjunto
de atributos que facilitam a compreenséao, entendimento
e utilizacdo de informacdes no ambito da satide de forma
consciente e com criticidade®®®,

Alusivo a inadequacdo do contetudo disponivel em
matéria de recursos de saude, em alguns dados on-line
hd influéncia de interesses comerciais nos contetdos
apresentados®, visto que grande parte das informacoes
disponiveis on-line ndo passam por um processo editorial
ou arquitetdnico®o.

Além disso, as informacdes disponibilizadas de forma
rapida, como as que aparecem na primeira pagina da
internet, comumente acessados de imediato por quem
as buscam, podem apresentar-se de tal forma porque ha
investimentos financeiros nas plataformas, e ndo exclu-
sivamente, por serem mais acessadas ou apresentarem
informacdes adequadas.

Mesmo com o exponencial uso da internet, ainda ha o
chamado “fosso digital 12227 definido como ter acesso a
rede virtual, mas ndo fazer uso desta, 0 que pode estar atre-
lado a varios fatores®®. Relacionado a esse aspecto, tem-se,
primeiramente, a barreira do idioma, visto que, muitas ve-
zes, 0 Usuario ndo possui conhecimento em outra lingua,
dificultando a compreensdo de informacdes disponibili-
zadas neste meio de informacao. Além disso, o individuo
necessita de aparelhos eletrénicos que, em geral, sdo caros
e inacessiveis as populacdes carentes, e de conhecimento
sobre as ferramentas, sites e a organizagao do ambiente
virtual para utilizar a internet®,

Entre as ferramentas disponiveis no ambiente virtual,
estdo os modelos on-line de atendimento, 0s quais nao
devem ser utilizados indiscriminadamente e por qual-
quer individuo. Nesses, é necessaria a selecdo adequada
do paciente e da doenca, visto que essa pratica pode ser
aplicada somente em casos cabiveis a assisténcia on-line,
a fim de que o paciente ndo sofra danos a sua saude.
Adicionalmente ao atendimento no formato on-line, é
oportuno em algum momento assistir os pacientes de
forma presencial, pois alguns dados somente poderédo ser
verificados desse modo, fazendo com que a rede virtual
seja uma ferramenta adicional e contributiva na assistén-
cia, empregada de forma adequada e com uso conscien-
te por profissionais e pacientes.

Outro aspecto fragil das informagdes de suporte ao ado-
lescente com enfermidade crénica € a qualidade destas em
sites destinados a este publico; comumente, os conteldos
direcionados a estes individuos sdo escassos, no entanto,
é ofertado um tipo de rede social para envolver os usua-
rios®?, Em um estudo que avaliou sites sobre epilepsia in-
fantil, verificou-se pouca confiabilidade e falta de qualidade
nas informacoées disponibilizadas, reforcando a importancia
em implementar melhorias nas ferramentas que oferecem
elementos relativos a patologia, 0 que pode ser feito com
auxilio de profissionais e especialistas em satide®”,

Ainda sobre os profissionais de saude, alguns estudos
reforcam a falta de habilidade desses em identificar e con-
duzir o uso de informacgdes de suporte on-line®?¥, bem
como desconhecem o aspecto legal que permeia a comu-
nicacdo on-line com pacientes?. Portanto, é importante
que os profissionais de salde estejam atualizados sobre
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os sitios on-line disponiveis referentes a salde, e tenham
dominio das ferramentas para saber orientar a respeito da
credibilidade das informacgdes oferecidas?, visto que as
informacdes encontradas podem ser mal interpretadas e
comprometer a terapéutica em saiide®,

B CONCLUSOES

A atual expectativa de disponibilidade de dados aces-
siveis, do desenvolvimento e aplicabilidade de modelos de
cuidados on-line a crianca e aos adolescentes com enfer-
midades permanentes, que, de certo modo, acompanham
0 avanco tecnolégico mundial, é inegavel. Visivelmente
estdo sendo realizados investimentos em prol de amplia-
cdo da acessibilidade, qualidade e eficicia, bem como as
fragilidades identificadas podem servir de subsidio para
melhorias na oferta de informacdes on-line.

Independente da diversidade e da quantidade de sites
em crescimento exponencial, é primordial melhorar a quali-
dade das informagbes de saude disponiveis on-line. Sugere-
-se a utilizacdo de critérios de avaliacdo na elaboracao dos
contetdos e o envolvimento dos profissionais de saude,
experts no tema, No processo de desenvolvimento das ferra-
mentas, proporcionando embasamento tedrico e avaliando
o contetido disponivel. Aliado a isso, salienta-se a necessida-
de em ampliar as informacoes e subsidios on-line direciona-
dos aos adolescentes com enfermidades cronicas.

Pesquisas sobre a tematica referente a realidade brasilei-
ra ainda sdo limitadas, bem como existem lacunas no mo-
delo de atencéo no que diz respeito ao suporte on-line aos
familiares de criancas e adolescentes com doenca cronica e
como estes sdo amparados e informados. Faz-se necessario
que futuras investigacdes colaborem com o propdsito em
compreender, de forma detalhada, as transformacoes tecno-
l6gicas vivenciadas, e como usuarios e profissionais de sau-
de estdo fazendo uso destas inovacoes a fim de aprimorar o
cuidado em saude.

Para a gestdao e pratica profissional considera-se rele-
vante reconhecer a necessidade de articular o saber po-
pular, profissional e este novo espago de acesso ao conhe-
cimento, que possibilite envolver as informacdes on-line
para dar suporte as familias no cuidado a crianca ou ado-
lescente com doenca crénica. Pois, muitas vezes o uso das
informacoes on-line estd submerso na assisténcia.

Nesta era digital, surge a necessidade de repensar o
uso de rede on-line na formacéo profissional, como um
elemento de criacdo e recriacdo de espacos de cuidar e
compartilhar informacdes, o que implica na aquisicdo de
conhecimentos e desenvolvimento de novas habilidades
para incorporar tecnologias de cuidados.
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