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EXPERIENCIAS DE FAMILIARES DE CRIANGAS COM NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE NAS REDES SOCIAIS ONLINE

Criancas com necessidades especials de saude
(CRIANES), apresentam fragilidades clinicas, altas taxas
de morbimortalidade e necessidades de cuidados
Intensivos. Tals condicoes se devem ao avango
tecnologico do cuidado em saude que garantem a
sobrevivéncia dessas crian¢as, mas resultam, por vezes,

em complicacoes organicas para toda a vida.

Seja qual for a condicao de base, a maioria delas

demanda cuidados Intensivos, dependéncia de
tecnologia, cuidado domiciliar e risco de frequentes e

prolongadas hospitalizacoes.

Nesse contexto, a familia aprende novas formas de
cuidado com a crianca e essa rotina compreende no
aprendizado de novas e diferentes formas de promover
a alimentacao, a higiene, a administracao dos
medicamentos e desenvolvimento - uma vez que essas
tarefas envolvem atencao com a singularidade e a

especificidade da crianca.

Com 1isso, O cuidado com essas criancas pode
demandar o uso de tecnologias. Poucas pesquisas tem
se dedicado a compreender a experiéncia dessas

familias.

Objetivo: Compreender a experiéncia online de
familiares de criangcas com necessidades especiais
de saude a partir da analise de postagens em rede

socilais virtuais.

Serrano, FR; Borghi, CA.

contato: camila.borghi@online.uscs.edu.br

Metodologia: Trata-se de wuma pesquisa descritiva
exploratoria em midia social virtual (Instagram), do tipo
documental, na qual a analise ocorreu a partir das

postagens de familiares de CRIANES.

No “browser” da rede social escolhida foram realizadas a
busca por perfis de familiares de criancas com
necessidades especiais. Os operadores de buscas

utilizados foram:

Registros identificados via Instagram a partir das hashtags:
#maesatipicas; #somostodosraros, #hidrocefalia,
#paralisiacerebral

+10000 perfis

critérios de
inclusao e
exclusao

12 perfis
selecionados

.

4 categorias

Difundindo
conhecimento

sobre adoencae

cuidado do filho
Y,

Buscando apoio
emocional e
coletivo

Vivenciando as
dificuldades impostas
pela doenca

Buscando auxilio parao
tratamento/cuidado

J J J

- Esta pesquisa ndo requer avaliacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, conforme a Resolucdo 510/ 2016 e cumpre a Lei Geral de Protecdo de Dados (Lei no.
13.709/2018), com cuidado e respeito a privacidade dos autores dos comentarios ou posts ao realizar referéncias diretas a nomes, discursos e imagens. Os dados
utilizados neste estudo sao postagens publicas nas redes sociais e garante o anonimato dos atores. Vale ressaltar que os pesquisadores serao observadores e as
postagens sao publicas, espontaneas, independem de entrevista ou resposta a questionarios.

As redes sociais tornaram-se recursos importantes para a
busca de apoio emocional e econOmMIco para essas maes.
Algo muito relevante € a disseminacao de informacoes
quando ao cuidado e tratamento de seus filhos. Tornando-
se, também, um recurso importante para profissionais de
saude compreenderem e auxiliarem as maes durante o

cuidado dessas criancas e familias.
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