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RESUMO

A doenca cronica na infancia modifica toda a dinAmica da familia e, em cada diferente momento da trajetéria da
doenca, ha necessidade de apoio social diferenciado para um melhor enfrentamento. Este estudo buscou
identificar o conhecimento cientifico produzido sobre o apoio social e a rede social como estratégias usadas pela
familia no enfrentamento da doenca crbnica na infancia. Foi realizada uma revisdo integrativa de literatura, nas
bases de dados nacionais e internacionais, utilizando os Descritores em Ciéncias da Salde (DeCS) e Medical
Subject Headings (MESH) apoio social, familia, crianca e doenca crbnica. Apds a sele¢édo dos estudos incluidos
na revisdo, procedeu-se a categorizagdo, a avaliacdo, a interpretacdo dos resultados e & sintese do
conhecimento. Os estudos mostram que a familia se constitui na principal fonte de apoio social para o
enfrentamento da doenga cronica na infancia. Vale ressaltar que diferentes tipos de apoio sdo necessarios para
cada membro da familia na trajetoria da doenca, e esse apoio precisa ir ao encontro das demandas do pai, da
méae, dos irmaos saudaveis e da propria crianca doente.

Palavras-chave: Apoio Social. Familia. Crianga. Doenga Cronica.

social e 0 bem estar familir
INTRODUCAO Os recursos disponiveis para o enfrentamento
da doenca influenciam nas reac¢des da familia a
O cuidado a crianga com doenga cronica develoenca da crian€3 demandando um manejo
ser ampliado, de modo que seja realizado em sugabilidoso da equipe de salde em todos os
totalidade, unicidade e diversidade. Planejar aaspectos do cuidado & diade crianca/familia. A
cuidado em saude nessas condicbes requer rade social pode ser composta por diversas
existéncia de uma rede social que dé suporte gessoas, entre elas os proprios familiares, os
forneca apoio a crianca e a sua familia ncamigos, os vizinhos e os profissionais de satde,
atendimento de suas demandas no cotidiano. As quais interagem e somam forcas, no intuito de
doenga crbnica na infancia traz inumerasapoiar a familia a enfrentar a doenga cronica da
implicacGes para a dinamica familiar como umcrianca.
todo, porque, nesse processo, seus membros A rede social € um grupo de pessoas com 0
sofrerdo juntos. qual o individuo tem algum vincifb Apoio
Cuidar de uma crianga com doencga cronicasocial diz respeito aos recursos postos a
ndo é facil e, em muitos momentos, a familiadisposicdo por outras pessoas em situagdes de
necessitara de diversos tipos de apoio (materiahecessidad8, ou seja, “a rede social pode ser
emocional, informacao). Prover essas demandasoncebida como estrutura social através da qual
implica na construcdo de redes comprometidag apoio é fornecidé®*¥. Os grupos de pessoas
em contribuir significativamente com o apoio
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gue compdem as redes sociais podem fazer parp@ra este estudo, o interesse esta centrado nos
dos mais diferentes ambientes, ou seja, o propritrabalhos com criangas menores de doze anos,
domicilio, a escola, o trabalho, as instituicbes deacometidas por doencas cronicas e seus

salude, entre outras. Considerando os aspectdamiliares.

mencionados, tivemos como objetivo identificar Na base de dados PubMed, realizamos a

o0 conhecimento cientifico produzido sobre obusca de publicacbes, utilizando as quatro

apoio social e a rede social como estratégiapalavras-chave ao mesmo tempo. Entretanto, nas
usadas pela familia no enfrentamento da doengdemais bases, foi necessério o cruzamento das

cronica na infancia. palavras-chave entre si. Devido ao grande
namero de publicagdes encontradas na PubMed,

METODOLOGIA foram utilizados os limites de pesquisa
disponiveis na péagina da busca: intervalo de

Trata-se de uma revisdo integrativa datempo: 2005 — 2010; pesquisa com seres

literaturd®, cuja questdo norteadora da pesquisaumanos; nos idiomas inglés, espanhol e
foi: “Qual o conhecimento cientifico produzido portugués; idade: infantil: 1-23 meses, pré-
sobre o apoio social e a rede social comaescolar: 2-5 anos e crianga: 6-12 anos.
estratégias usadas pela familia no enfrentamento Para a sele¢io das publicacbes, foram feitas
da doenca cronica na infancia?” leituras exaustivas dos titulos e dos resumos, a
Os critérios de incluséo utilizados foram: fim de verificar se eles contemplavam a pergunta
artigos cientificos que abordam questdes sobre forteadora desta investigacdo e se atendiam aos
apoio social e/ou a rede social como estratégiasritérios de inclusio e de exclusio estabelecidos
de enfrentamento dos familiares de criangas corpara este estudo. Apds a selegdo dos artigos,
doencas cronicas; tragam o apoio social e/ou procedemos a categorizacdo, a avaliagio dos
rede social como foco central e objeto de estudagstudos incluidos na reviséo, a interpretacdo dos
sejam publicados nos idiomas espanhol, inglésesultados e, por fim, & sintese do conhecimento
ou portugués, no periodo de Janeiro de 2005 8u & apresentacao da reviso
Outubro de 2010, com resumos disponiveis e
indexados nas bases PubMed, LILACS e
SciELO. Utilizamos as palavras-chave: apoio
social (social support, apoyo social), familia
(Family, familia), crianca (child; nifio) e doenga

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram selecionados oito artigos, sendo quatro

P 7 __.*~ publicados em inglés, trés em portugués e um
crbnica (chronic disease, enfermedad cronlca)(ém espanhol. O ano de 2009 obteve o maior

todos con3|dqrados como Qesgrltoreg no DE(.:S famero (trés) de publicacdes sobre o tema.
MESH. Excluimos as publica¢gbes cujos sujeitos
de pesquisa eram somente adolescentes, ja que,

Quadro 1 - Distribuicdo das referéncias de acordo com atifiiacdo, a base de dados, o ano de publicagéo, o
idioma e o tipo de estudo, Jodo Pessoa- PB, 2008-20

Identificacdo Base de dados Ano Idioma Tipo de egdo
HERZER M. Pub Med 2009 Inglés Estudo correlacional
GUDMUNDSDOTTIRHS. Pub Med 2006 Inglés Descritivo-exploratorio
SIDHU R. Pub Med 2006 Inglés Estudo correlacional
JACKSON et al. Pub Med 2009 Inglés Descritivo-exploratério
PAULA ES. SciELO 2008 Portugués Descritivo
PEDRO et al. SciELO 2008 Portugués Revisdo integrativa
DI PRIMIO et al. SciELO 2010 Portugués Descritivo
CACANTE JV. LILACS 2009 Espanhol Descritivo

Fonte: dados empiricos da pesquisa.
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No Brasil, trés artigos trataram do tema emem longo prazo, como o afastamento dos
estudo. Em relacdo a abordagem metodoldgicaamigos, os problemas nas relagdes conjugais e
quatro foram quantitativos, sendo doissociais e, na maioria das vezes, as maes
descritivo-exploratérios e  dois  estudos enfrentavam essa fase soziffRasD hospital
correlacionais; quatro artigos utilizaram acontinua a ser uma importante fonte de apoio,
abordagem metodoldgica qualitativa, sendo trésiomeadamente de informacdo e de suporte.
descritivos e wuma revisdo integrativa daSalientamos que o0s pais precisam de
literatura. acompanhamento, pelo menos durante os dois

A analise das publicacbes selecionadasnos apos o diagndstico da doenca.
permitiu a identificacdo de trés categorias Tendo em vista que o curso da enfermidade
tematicas: apoio social na trajetéria da doencaprogride para a cura ou para o fim da vida, o
apoio social na familia e apoio social apoio social precisa estar presente durante toda a

extrafamiliar. tragetéria da doenca, estendendo-se para a
reabilitacio e a reinsercdo da crianca na
Apoio social na trajetéria da doenca sociedade nos casos de cura, ou encorajando a

No cotidiano do cuidado a crianca com familia a continuar os seus projetos de vida e
doenca cronica, diferentes tipos de apoio sdaguas atividades, caso a crianga venha a obito.
necessarios durante a trajetéria da enfermidade. O diagndstico da doenca é tido como o
Ao analisar os efeitos do apoio social para osnomento de maior impacto para a fanffliae,
pais no momento do diagnéstico da doencdalvez, por esse motivo, tanta énfase tem sido
cronica na crianca, estudo irlanfesvelou que dada a essa fase. Os periodos de exacerbac&o ou
0 apoio recebido pelos pais era insuficiente e queecidiva também fragilizam a dinamica familiar,

o momento do diagnéstico é impactante etendo em vista que, na manifestacdo da doenca,
desencadeia aflicdo. Além disso, mostrou que oa familia entra em crise e se desestrutura. Nesses
pais mais expostos a estressores, commomentos, apoios especificos precisam ser
diagnéstico recente, longos periodos deoferecidos, como o apoio de reforco, para que os
internacdo, cuidados didrios com a crianca euidadores se sintam capazes e encorajados a
despesas financeiras devem receber mais apo@mntinuar cuidando da crianca. O apoio
social. O estudo concluiu que o sofrimentoemocional aos demais membros também é
psiquico dos pais ndo € um resultado real damportante para melhor enfrentamento da
ameaca de vida trazida pela doenca e simsituagdo. Contudo, o apoio a ser oferecido
resultado das mudancas imprevisiveis que @recisa ser constante e adaptavel a cada
doenca traz para a familia, tendo maior efeitaonomento vivido, visto que, em cada fase da
nas interrupcdes das suas atuais rotinas €oenca, a familia tem necessidades especificas.
atividades do dia a dfa Porém, este apoio precisa ser individualizado e

Outro estud® avaliou o apoio social das singular, pois cada individuo possui suas
familias de criancas com tumor de cérebro nalemandas especificas, formas de enfrentamento
momento do diagndstico e em intervalos de 6, 12 reacdo a condi¢ao cronica.

e 24 meses pobs-diagnostico. No primeiro A instituicdo hospitalar, também denominada
momento, os familiares e a equipe do hospitatle rede formé&?, fornece apoios cruciais, como
estiveram  presentes, fornecendo  apoico apoio valorativo ou de reforco e o apoio
emocional, informacional, assisténcia na procuranformativo. Cabe aos profissionais de salde
de alojamento e ajudaram os pais a enfrentar eeforcar as acdes de cuidados que as maes ou 0s
experiéncia da hospitalizacdo. Contudo, apo®utros cuidadores realizam, reconhecendo o
seis meses de diagndstico, houve diminuicdo desforco e o sacrificio desprendido no cuidado a
apoio recebido dos familiares e da equipe, poréngsrianca. O apoio informativo € primordial e
maior aproximagao entre as familias das criangasonsiste em ilustragdo clara quanto aos passos do
doentes durante o tratamento. Com o passar doatamento e aos cuidados com a crianga doente.
tempo, 0 apoio aos pais reduziu ainda mais, ao Na maioria dos casos, os familiares relatam
ponto de, apds vinte e quatro meses, as familiague esse apoio é deficiente, conflituoso ou
vivenciarem as implicagbes da doenca da criangmexistente e que os profissionais ddo poucas
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oportunidades para o dialdf& A informacéo é Apoio social na familia

uma fonte importante de apoio porque permite A familia precisa ser incluida no
gue os membros da familia facam escolhas elanejamento do cuidado como facilitadora do
tomem decisdes conscientes. Quando ndo hgrocesso terapéutico da criafia pois ela se
didlogo, a equipe de salde ndo conhece asonstitui em um elo importante para a
experiéncias das familias no processo de cuidananutencdo do tratamento e do bem estar de
da criancg?. seus integrant&4.

A literaturd® destaca que, apesar de a rede O pai da crianca doente tende a se manter
formal ndo cumprir o papel de apoio que lhemais afastado, tendo maior dificuldade em
cabe, as mées reconhecem que 0s profissionaisobilizar apoio. J& a mae, por se mostrar mais
sdo indispensaveis na atencdo a crianca. Poréransiosa e aberta, consegue apoio mais
as maes explicitam o desamparo da rede formafacilmente. Independente da reacdo dos pais a
a negligéncia e a falta de ética dos profissionaisloenca da crianga, deve-se elaborar um
de saude que demoram a resolver problemaglanejamento do cuidado centrado na familia,
relacionados a doenca, a falta de clareza nasbservando as individualidades dos seus
informacdes, chegando, inclusive, a negar algunsomponentes, oferecendo 0 mesmo apoio, sem
servico$. distincdo de seXty. Possibilidades para

Faltam sensibilidade e compreensdo dogpromover esse apoio consistem em “envolver
profissionais de salde na comunicacdo com pessoas que guiem as familias nos estdgios
familia, quando pressupdem e julgam de formaniciais do tratamento e dar oportunidade para
precipitada ou preconceituosa que os familiaregue elas conhecam outras criancas que
ndo sdo capazes de entender o plano terapéutiobtiveram sucesso no tratamento e desenvolver
da crianca. E importante que os profissionaisgrupos de apoi§®“8?
sejam coerentes ao fornecer informacdes, pois O pai, em geral, participa com 0 apoio
estas podem impactar os comportamentos doscondémico (instrumental); acompanha, desde
familiares.  InformacGes  superficiais  ou cedo, todo o processo. Questiona, supervisiona,
estritamente técnicas limitam as possibilidadesnas mantém o siléncio frente & enfermidade. A
de a familia manter a doenca cronica sokpresenca do pai, ainda que silenciosa, constitui-
controlé’. A familia precisa de uma se em um suporte primordial para as mées nas
comunicacdo segura e fluente com osfases agudas da enfermidade, no sofrimento e na
profissionais de saud&’, bem como ser o foco incertez&).
do cuidado da equipe de salite Além do apoio econémico, a fé e a

Os familiares esperam que os profissionais despiritualidade ajudam a familia a manter a
saude compartilhem informacbes relevantes esperanca, se fortalecer e aceitar a doenca,
Uteis em relacdo ao cuidado da crianca. sempre acreditando na recuperacdo € na
enfermeiro é citado como possuidor depossibilidade de cura da criafiéa A doenca
habilidades e atitudes para cuidar, devendo searrdnica pode unir e mobilizar os membros da
interlocutor entre a familia e os demaisfamilia, entretanto, vinculos frageis se
profissionai§?. Prover apoio social aos pais de estabelecem quando a doenca e as suas
criangas com cancer € parte do cuidado integramplicacdes segregam seus membros, ao invés
fornecido pelos enfermeird3. de uni-lo§*.

Portanto, sdo necessarias acfes intersetoriais As familias demonstram preocupacao
e multiprofissionais envolvendo uma rede sociatambém com os irméos saudaveis, visto que eles
extensa para amparar a familia, de forma agodem desenvolver problemas psicossociais
apoia-la no enfrentamento da doenca crénica nflaiva, medo da morte, ciimes, culpa,
infancia. O governo e o setor de saldeisolamento) caso a oferta de apoio lhes seja
desempenham um papel de lideranca ao criagiminuidd™. Quando a comunicacdo entre os
politicas publicas de apoio para essas farflfias membros estd comprometida, os irmaos

saudaveis desconhecem o0 tratamento e a
gravidade da doenca crénica, assim, os didlogos
entre a crianca doente e os seus irmaos podem
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ser agressivos porque o0s irmdos saudaveisonstituem a principal rede que fornece apoio,
culpam a crianca doente pelas circunstanciapois, em momentos criticos, sdo essas pessoas
dificeis que a familia enfrefitd. Tais problemas que dividem o sofrimento com os pais da crianca
sdo dificeis de identificar e de realizar umadoent&. Os tipos de apoio fornecidos por essa
intervencdo adequad® HA escassez de rede sdo o apoio emocional, instrumental, de
trabalhos que abordem as necessidades dasforgo e espiritual.
irméos saudaveis, os protocolos e as avaliagbes O apoio emocional, que consiste em afeto,
desses aspectos. Por isso, torna-se um desafén estima e em consideracédo a fanfffiaem
elaborar e executar intervences terapéuticascompanhamento e em escttaajuda os
para atender as necessidades dos irmadamiliares a se sentirem mais seguros, confiantes
saudaveis ao longo do tratamento do irmdce recompensados pelo cuidado prestado a
doenté&™). crianc&™®. O apoio instrumental envolve a oferta
Nesse sentido, um estidoenfatiza gue a de recursos materiais e operacionais, como
propria familia é a principal rede e que ndo é alimento e dinheiro. Esse tipo de apoio ajuda no
quantidade de pessoas que faz essa redmiprimento das necessidades mais prementes,
fortalecida, mas a qualidade das relacGes. Valéavorecendo o enfrentamento da situacdo. O
salientar que o mais importante modo deapoio de reforco se refere a afirmagdes positivas
enfrentamento é interno a familia e o apoiorecebidas pelos familiares, relacionadas aos
social externo constitui-se em um complementogcuidados prestados e aos resultados obtitlos
em vez de ser o mais significatiio O apoio espiritual, que consiste na busca de
Na abordagem sisttmitd a familia é um significado e de confianca em um ser
considerada um micro sistema que se intersuperior, ¢é significativo, proporcionando
relaciona com o0s outros; € uma organizaca@onforto e bem estar em momentos criticos,
social e econdmica incrustada na rede deomo na revelacdo do diagndstico da doenca e
relacbes, ocupando papéis em varios sistemasua gravidad&”.
sociais, apoiando e cuidando de seus individuos Com relacdo ao comportamento de
integrantes. superprotecdo dos pais a criangca doente, um
Na situacdo de doenca cronica, o foco deestudd® que buscou investigar se o apoio social
cuidado é a crianca doente, no entanto, isso namferecido pelos amigos poderia ajudar as
significa que os demais membros precisam estarriancas com doenca crbnica a equilibrar a
a margem desse processo. E importante qusuperprotecdo dos pais destacou que a
todas as pessoas da familia sejam incluidas reuperprotecdo modificava a qualidade de vida, a
perspectiva do cuidado dos profissionais deautoestima e causava problemas
saude em todos os niveis de atencdo, bem commmportamentais e emocionais apenas em
dos demais integrantes de suas redes sociais. criancas que recebem pouco apoio social dos
amigos. Ja as criancas que sao superprotegidas,
Apoio social extrafamiliar mas que contam com o apoio dos amigos, podem
No espaco extrafamiliar, sdo incluidos osestar mais bem preparadas para lidar com os
parentes consaguineos, 0os amigos, 0s vizinhogstressores sociéf3 .
os colegas de trabalho, os familiares de outras Apesar da importancia da familia para a
criangas doentes, as instituicdes de apoio (comorianga, 0 apoio dos pais ndo parece compensar 0s
as casas de apoio). O apoio social fornecido poefeitos negativos do sentimento de abandono dos
esta rede é significati¥d e pode fazer a amigos, evidenciando que, entre as criancas e 0s
diferenca nos modos como a familia enfrenta adolescentes com doengas cronicas, as amizades
doenca crbnica na infancia. sdo especialmente importantes para qualidade de
O cuidado é iniciado na familia nuclear, vida, autoestima e, em geral, melhor
amplia-se para a familia expandida e éfuncionamento emocional e comportamétftal
complementado pela rede social com vizinhos éMesmo assim, 0 apoio dos pais ndo pode ser
com amigos, podendo chegar ao sistema oficialgnorado, tendo em vista que, durante a infancia,
de saude. Os familiares sdo indispensaveis neste continua a ser um elemento integrante do
superacdo das dificuldades, visto que elebem estar geral dessas criangas, especialmente no
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gerenciamento das demandas da doenciamtegrantes da rede social reforcar esse apoio,

cronica™®. sempre buscando incluir nesse processo a
Outra fragilidade da rede extrafamiliar, familia estendida.

também denominada de rede informal, é

evidenciada pela falta de escuta e de CONSIDERACOES FINAIS

compreensao de algumas pessoas que constituem

essa rede e pela falta de solicitude em ajudar a Embora a producéo cientifica aponte para a

familia, fazendo com que as maes tenham qlige

. inh trent o da d ecessiade de o cuidado no hospital estar
assumir sozinhas o enirentamento da doenca Qantrado na crianga e na sua familia, na prética

0 d9) _ \ astal ) X
criancd’. assistencial, os profissionais ainda tém

_Os locais de hospedagem (casas de apoio) dagicidades em incluir a ambos na perspectiva
maes com seus filhos doentes muitas vezes saR

utilizados como meios para conseguir recursos
provenientes do Estado ou de entidades privadag, ;

recursos estes que, em ultimo caso, sdo usad@gis o5 syjeitos envolvidos no encontro de

para satisfazer as necessidades da diadgyijado tem a capacidade de afetar um ao outro,

fortalecendo a ideia de que nem sempre onde hgianqo subjetividades que podem aumentar ou

rede ha 3pof8. cos de o doencdiminuir a poténcia em cuidar da crianca com
Quando as maes de criangas com doencgoenca cronica.

crbnica tém a oportunidade de conviver com A familia se constitui na principal fonte de

outras maes na mesma situacao, elas se ajudam 6qiq social no enfrentamento da doenca cronica

se fortalecem. Desse modo, as maes saQ, jntancia. Apesar das diferencas entre seus
consideradas como “o0 motor da rede social”, j

| bil : ; 9membros nas formas de enfrentar esse processo,
que elas se mobilizam, orientam-se € reforcany, ognacq intrafamiliar tem se constituido em

os vinculos de forma permanente. ESSas ndo Spyqadeira fonte de apoio para as condiges
déo por vencidas, ultrapassam as dificuldades ﬁ"npostas pela doenca crénica da crianca.Vale

utilizam todos os mecanismos para resistir dqgqaitar que, como cada membro da familia
sociedade, vencer a adversidade e o desamparl%age de forrﬁa diferente, o apoio dado a cada
encontrando caminhos para obter a atencéo precisa  ser diferer’lciado conforme  as

rede formal (instituicbes de saude), constituindoyamandas apresentadas em cada encontro de
se, assim, em uma forte rede de apoio s8cial  _igado

4) 1. . . R .
Em um estuo‘ﬂ)t tcom familias d(ta cr|a~n<;ast Apesar de a crianca com doenca cronica, em
com cancer, constalou-se que a Interacao enlis 5| npecessitar de frequentes hospitalizactes

as maes gue vivenciam a mesma situagao podgy 5 yratamento especifico, deve-se considerar o
aumentar o copheumepto sobre a doenga. Pomicilio e a comunidade como espacos
meio dessa ajuda mutua, da percepcao, dgyijegiados de cuidado. Nesse sentido, a rede
compartihamento das experiencias e dOgqcig| precisa estar presente, fortalecida e
sofrimento de outras familias, surge o iNteressgqinyar fornecendo apoio social durante todo o
em ajudar e em cuidar do proximo. A partir o, .o, ga doenca. Dai a importancia de incluir
desse processo, fqrrrl;str-se-a uma extensa r_e‘i%ssa rede os profissionais de salde da atengdo
solidéria e fortalecide’ que, aos poucos, vai pagica  tendo em vista que o acompanhamento
minimizando os problemas enfrentados pela%iopsic’osocial precisa ser continuo.

famA'“.af des§as c?angasf. i ) i Portanto, o profissional da atencéo basica, ao
Interagao entre as famillas que VIVENCIam Ojnserir 5 familia da crianca com doenca cronica

(rjnesmo problema, dprmcnpalml'ente@gntr% as Mae$5 sey processo de trabalho, devera adotar uma
o e e o e e s

? » & pagos para propor intervengées que melhorem
sozinhas a doenca da crianca € Qué Q g alidade de vida de todos. Assim, destaca-se
relacionamento entre elas possibilita ¢ acdes de educacdo para a salde, por terem

fortalgcjlmgnto, conheC|men~to e troca dptgrande potencial para instrumentalizar a familia
experiéncias. Cabe, entdo, aos demai

A comunicacdo com os profissionais que
dam da crianca deve ser fluente e respeitosa,
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para o cuidado, com consequente diminuicdo de ivasid e de hospitalizacbes futuras.

SOCIAL NETWORK AND SUPPORT FOR FAMILIES OF CHILDREN WITH CHRONIC
DISEASE: INTEGRATIVE REVIEW

ABSTRACT

Chronic illness in childhood alters the whole dynamic of the family and in each of the different time course of the
disease it need a different kind of social support to better copping with it. This study sought to identify the
scientific knowledge about social support and social network as strategies used by families facing chronic illness
in childhood. We performed an integrative review of literature in the national and international databases, using
the Health Science Descriptors e and Medical Subject Headings (MESH) social support, family, child and chronic
illness. After the selection of studies included in the review, we proceeded to the categorization, evaluation,
interpretation of results and synthesis of knowledge. Studies show that the family remains a major source of
social support in coping with chronic illness in childhood. It is noteworthy that different types of support are
required for each family member in the course of the disease, and this support needs to meet the demands of his
father, mother, healthy siblings and the sick child.

Keywords: Social support. Family. Child. Chronic Disease.

RED Y APOYO SOCIAL DE FAMILIAS DE NINOS CON ENFERME DAD CRONICA:
REVISION INTEGRATIVA

RESUMEN

La enfermedad crénica en la infancia modifica toda la dinamica de la familia y, en cada momento diferente de la
trayectoria de la enfermedad, hay la necesidad de apoyo social diferenciado para un mejor enfrentamiento. Este
estudio buscé identificar el conocimiento cientifico producido respecto al apoyo social y la red social como
estrategias usadas por la familia en el enfrentamiento de la enfermedad croénica en la infancia. Fue realizada
revision integrativa de literatura, en las bases de datos nacionales e internacionales, utilizando los Descriptores
en Ciencias de la Salud (DeCS) y Medical Subject Headings (MESH) apoyo social, familia, nifio y enfermedad
cronica. Después de la seleccion de los estudios incluidos en la revisién, se procedié a la categorizacion,
evaluacion, interpretacion de los resultados y sintesis del conocimiento. Los estudios ensefian que la familia se
constituye en la principal fuente de apoyo social en el enfrentamiento de la enfermedad croénica en la infancia.
Merece poner de relieve que distintos tipos de apoyo son necesarios para cada miembro de la familia en la
trayectoria de la enfermedad, y dicho apoyo necesita ir al encuentro de las demandas del padre, madre,
hermanos sanos y del propio nifio enfermo.

Palabras claves: Apoyo Social. Familia. Nifio. Enfermedad Croénica.
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