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LA INFLUENCIA DEL APOYO SOCIAL PARA EL FORTALECIMIENTO DE LAS
FAMILIAS DE NINOS CON INSUFICIENCIA RENAL CRONICA
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Este articulo es un estudio sobre las familias de nifios con dialisis peritoneal, que destaca la identificacién del
apoyo y las redes sociales para fortalecer intervenciones dirigidas para la promocién de la salud, en un
contexto de desigualdad entre los paises desarrollados y en desarrollo. Estudio cualitativo a través del analisis
de contenido, con el objetivo de identificar temas en base a datos empiricos de nifios de cuatro familias con
insuficiencia renal. La recopilaciéon de datos realizada a través de entrevistas a profundidad, construccion de
genogramas y ecomapas. La identificacién y las caracteristicas de las redes sociales y de apoyo permitieron
a los enfermeros y familias mejorar su utilizacion y fortalecer las formas de enfrentar la situacion. Como las
familias tenian graves problemas econdmicos, necesitaban de programas de apoyo adecuados para ayudar a
sus hijos a desenvolverse al maximo.
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THE INFLUENCE OF SOCIAL SUPPORT ON STRENGTHENING FAMILIES OF
CHILDREN WITH CHRONIC RENAL FAILURE

This paper presents a study of the families of children on peritoneal dialysis, emphasizing the identification of
social supports and networks to strengthen interventions aimed at health promotion. Our discussion is located
in the context of inequalities between developed and developing countries. For this qualitative study, a content
analysis was conducted in order to elicit themes from the raw data related to the lived experience of four
families that have a child with chronic renal failure. The data were collected mainly by in-depth interviews and
the construction of genograms and ecomaps. The identification and characterization of the families’ social
supports and networks allowed nurses and families to strengthen their coping mechanisms. Because families
are dealing with severe economic problems, they need better supportive programs to guide their offspring to
their full potential.
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health promotion; family

A INFLUENCIA DO APOIO SOCIAL PARA O FORTALECIMENTO DE FAMILIAS
COM CRIANCAS COM INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Este artigo apresenta um estudo sobre familias de criancas em didlise peritoneal, enfatizando a identificagdo
de apoios e de redes sociais para fortalecer intervencdes que objetivam a promocao da saude, no contexto
das desigualdades entre os paises desenvolvidos e em desenvolvimento. Para este estudo qualitativo, foi
realizada uma analise de conteldo, a fim de identificar temas a partir dos dados empiricos relacionados a
experiéncia de quatro familias que possuem uma crianca com insuficiéncia renal. Os dados foram coletados
por meio de entrevistas em profundidade, constru¢cdo de genogramas e ecomapas. A identificacdo e a
caracterizagdo dos apoios e redes sociais permitiram as enfermeiras e as familias melhorar sua utilizagdo e
fortalecer mecanismos de enfrentamento. Em virtude de familias viverem em precarias condi¢cdes econdmicas,
elas necessitam de programas adequados de apoio, para que possam conduzir seus descendentes a um
potencial maximo.

DESCRITORES: apoio social; criangas; desenvolvimento humano; enfermagem familiar; qualitativo; insuficiéncia
renal cronica; promocao da saude; familia
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INTRODUCION

Es conocido mediante la bibliografia que
personas con altas condiciones salariales y educativas
se inclinan por una vida mas duradera y saludable,
que aquellas en situaciones sociales y econdmicas
menos favorables. De forma similar, en paises donde
la distribuciéon econémica es mas uniforme, parte de
la poblacién es considerada mas saludable tomando
en consideracion los indicadores de esperanza,

@ La economia

calidad de vida y tasas de mortalidad
tiene un gran impacto en la salud de las personas, en
especial en su bienestar psicologico y social. Inclusive
en paises que poseen una distribucién econdémica
bastante desigual, como en el Brasil, a pesar de las
dificultades econdmicas de las Familias que viven con
enfermedades crénicas, es posible identificar las
fuentes de apoyo y redes sociales que son algunas
formas de promover la salud. Este articulo presenta
los resultados de un estudio con familias de infantes
con dialisis peritoneal, enfatizando la identificacion
de estrategias de apoyo y redes sociales para
fortalecer las intervenciones visando la promocion de
la salud, en un contexto de desigualdad entre los
paises desarrollados y en desarrollo. El concepto de
promocioén de la salud va mas alla de la idea de aplicar
técnicas y normas para conocer el desarrollo de las
enfermedades, asi como para encontrar mecanismos
de control. Incluye la idea de fortalecer la capacidad
individual y colectiva para reconocer los multiples
factores que interfieren en la salud®. El ofrecer
cuidados, para los infantes con enfermedades croénicas
y sus familias, es una de las prioridades entre las
politicas publicas de salud en el Brasil. Este cuidado
exige un conocimiento grande y detallado para que
los profesionales de salud ejecuten habilidades
técnicas y cientificas, con la finalidad de comprender

a la familia®.

La Insuficiencia Renal Cronica es una,
entre varias de las enfermedades que afectan a los

nifios en el Brasil.

REVISION BIBLIOGRAFICA

El diagnodstico de insuficiencia renal crénica
tiene un gran impacto en los infantes y sus familias,
posibilitando la aparicion de dafos fisicos, mentales

@ Las familias

y en el desarrollo social del infante
con nifios en tratamiento de dialisis peritoneal han

asumido una gran responsabilidad en el cuidado al

infante, lo que puede generar estrés y algunas otras
complicaciones. Esta sobrecarga es mayor cuando
las personas enfrentan dificultades para acceder y
poderse comunicar con los servicios de salud. En el
Brasil, forma general, los usuarios del servicio publico
de salud de encuentran esas dificultades. Los
miembros de la familia presentan estrés provocado
por la incertidumbre vivida, buscando aspectos
positivos, a la espera de un transplante y de una
solucién divina®. Algunos padres describen mayor
aproximacion entre los miembros de la familia y una
fuerte unién entre el infante y su madre durante esta
experiencia®. El retardo en el crecimiento del infante
es una preocupacion constante de las familias. A pesar
de los nifios con enfermedad renal reciban cuidados
y nutriciéon adecuados, su estatura puede estar
comprometida debido a la disminucién en sus
funciones renales. En el Brasil, esta situacion es
agravada por las dificultades para obtener una
alimentacién adecuada y de medicamentos que
favorezcan el desarrollo del infante, considerando, el
elevado costo de alimentos y medicamentos(”. El
retardo en el crecimiento puede, también, llevar a
disturbios psicologicos®.

Segun la bibliografia internacional, la dialisis
peritoneal es el tratamiento de eleccién para los
infantes y sus familias quienes desean ser
independientes y con menores restricciones
alimenticias. A pesar de ello, diferencias sociales y
econ6micas interfieren en la eleccién de un
tratamiento. En el Brasil, existen situaciones en que
la didlisis peritoneal es contraindicada. La incapacidad
de los miembro de la familia para aprender y realizar
procedimientos, no permite considerar a la dialisis

® Las

peritoneal como una opcién de tratamiento
condiciones de la vivienda, como la higiene y el
espacio disponible, son de extrema importancia para
su inclusiéon en un programa de dialisis peritoneal(lo).
En algunos Paises esta siendo usado un nuevo equipo
Illamado de tele-dialisis Peritoneal (telePD). La
bibliografia muestra algunas de las facilidades para
las familias poder realizar el tratamiento y utilizar en
casa los equipos necesarios. El telePD es un medio
de comunicacion entre el paciente y una computadora,
localizada en la unidad de dialisis, que permite la
transmision y el almacenamiento de una serie de datos
durante la dialisis peritoneal automatica (APD). Esta
herramienta ofrece seguridad y eleva la calidad de
vida de las familias®®. El programa “Respite Care”

mostré una reduccion en el estrés familiar, con una
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mayor aproximacion entre el servicio de salud, la
familia y la comunidad, aumentando asi la calidad de
vida de los infantes y sus familias®®. Pocos estudios
mencionan la importancia de identificar apoyos y
redes sociales para promover la salud de las familias
de los infantes con insuficiencia renal crénica. Por
otro lado, son pocas las investigaciones que exploran
los sistemas de apoyo, enfocando a la familia en la
comunidad y su relacion con el sistema de salud.
Visando la promocion de la salud, el objetivo de este
estudio fue identificar el apoyo social de las familias
de niflos con diagnoéstico de insuficiencia renal croénica,

quienes realizaban dialisis peritoneal.

MARCO TEORICO

El enfoque escogido para este estudio fue la
investigacion cualitativa. Para el procesamiento de
los resultados, se optd por el analisis de contenido,
siendo una técnica de investigacion que busca
interpretar comunicaciones por medio de una
descripcién objetiva, sistematica e cuantitativa del

(2 E| analisis de contenido

contenido manifestado
adoptado en este trabajo fue a través de los
significados, optandose por el tipo temaético,
acompafiando las etapas de pre-analisis, exploracion
de material para categorizacion, procesamiento de
los resultados e interpretacion. El resultado final
mostro la articulacion de las categorias con el marco
tedrico de la investigacion.

Para este estudio, utilizamos el concepto de
promocion de la salud segiin Bomar®™. La promocion
de la salud de la familia es el “proceso en busca del
bienestar bioldgico, emocional, fisico y espiritual de
los miembros, de forma individual y familiar’®®. Este
estudio considera que el apoyo y las redes sociales
son benéficos para la salud de los individuos de varias
formas. Siendo asociados a las bajas tasas de
mortalidad, a la recuperacion de la enfermedad y al
aumento en la utilizacién de préacticas preventivas en
salud. Las redes sociales son comprendidas,
generalmente, en términos estructurales, descritas
como el vinculo e interaccion con las instituciones

sociales™®

. La red social es una categoria morfolégica,
identificada por las subcategorias: ancora, alcance,
densidad y escala®®. La construccién del ecomapa

de cada familia permitié la identificacion.

METODO

Participantes del estudio

Los participantes fueron seleccionados de un
hospital universitario, centro de referencia para los
infantes y adolescentes con enfermedades cronicas,
localizado en el interior del estado de San Pablo, Brasil.
Cuatro familias de infantes con insuficiencia renal
cronica en dialisis peritoneal concordaron en participar
del estudio, incluyendo cuatro madres, cuatro
hermanos, una abuela, un tio y los cuatro infantes
con insuficiencia renal crénica, totalizando 14
participantes. El criterio de inclusion fueron las familias
de infantes que hace méas de un afio estaban con
diagndstico de insuficiencia renal crénica y en
tratamiento de dialisis peritoneal. Las edades de los
infantes entre cuatro y diez afios; dos del sexo
femenino y dos del masculino. Las cuatro familias
que participaron del estudio vivian en ciudades
diferentes a la del hospital; hubo por lo menos seis
sesiones con cada familia durante seis meses, tempo
necesario para obtener los datos representativos. Se
consideré necesario comprender la historia familiar,
solicitando a los miembros que relaten sobre la
evolucién de la enfermedad en el infante, sus
expectativas y el apoyo social recibido durante esta
experiencia. El tema principal de las entrevistas fue
entorno al cuidado que cada miembro de la familia
brindaba al infante, a las situaciones enfrentadas y a
las informaciones que cada miembro expresé de

forma voluntaria.

Local

Los datos fueron recolectados en el hospital,
especificamente en las unidades de los pacientes,
durante la hospitalizacién del infante, en los servicios

ambulatorios y en los domicilios de las familias.

Consideraciones Eticas

El proyecto fue sometido y aprobado por el
Comité de Etica del Hospital donde fue realizado el
estudio. El primer autor se comunicé con cada familia
para obtener el consentimiento de participar en la
investigacion. Para poder realizar la primera
entrevista, el primer contacto fue realizado
personalmente en el hospital. Todos los infantes y

sus familiares aceptaron participar del estudio. El
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consentimiento informado fue dado por todos los
participantes adultos e inclusive de los infantes que
demostraron verbalmente su deseo de participar.
Siendo asegurado a los mismos, el anonimato y su
derecho de recusarse a responder cualquier pregunta

o retirarse del estudio en cualquier momento.
Recolecciéon y Analisis de los Datos

Los datos fueron recolectados entre
noviembre del 2004 a abril del 2005, realizado por el
primer autor y por dos auxiliares de la investigacion,
quienes fueron supervisados y recibieron
entrenamiento intensivo sobre el objetivo del estudio,
metodologia y consideraciones éticas. Los datos
fueron recolectados a través de entrevistas a
profundidad y por registros hospitalarios.
Conjuntamente con los familiares fue construido el
genograma y el ecomapa de cada familia, ampliando
las informaciones sobre las familias y sus relaciones
en la comunidad®®. Las entrevistas fueron grabadas
y transcritas en su totalidad. Las entrevistas y el
analisis de los datos fueron realizados en portugués,
cuando fue realizada la publicacién en inglés las
entrevistas seleccionadas, no fueron traducidas por
palabra, evitando asi, el riesgos de cambiar el sentido

de las mismas.

RESULTADOS

Cuatro familias colaboraron con nuestro
estudio, totalizando 14 participantes. Las familias
fueron identificadas por nimeros ordinales como
Familial, Familia2, Familia3 e Familia4 y sus miembros
por su relacién de parentesco con el infante, seguidos
por el nimero de la familia, por ejemplo, Madrel,

Tiol, Hermanal.
Familial

La Familial era compuesta por cinco
miembros, la madre, el tio, dos hermanas y el infante.
El Infantel de sexo masculino, tenia cuatro afios de
edad y sus hermanas eran menores. La Madrel tenia
22 afios de edad y el Tiol 25 afios. La familia siempre
trabajé en el area agricola. Los abuelos del infante y
los tios mantenian el hogar. El Infantel presentaba
secuelas de meningitis, se comunicaba con dificultad

y con poca habilidad motora. El Tiol acompafiaba al

infante en sus hospitalizaciones y controles, ayudando
también a realizar la dialisis. La hermana ayudaba a

cuidar de las otras hijas.

Familia2

La Familia2 era formada por la madre, el
infante con IRC y su abuela. El Infante2, de sexo
femenino, tenia nueve afios de edad, era comunicativa
y una estudiante dedicada del tercer grado de nivel
primario en una escuela publica. La Madre2 era una
estudiante universitaria de 32 afios de edad y la
Abuela2 era una sefiora jubilada de 69 afios. El Padre2
sufrio una depresiéon profunda, atribuida a las
condiciones de salud del infante, y, luego de un intento
de suicidio, estuvo en coma por siete afios, falleciendo

posteriormente.

Familia3

La Familia3 era conformada por cuatro
personas, el padre, la madre, el infante y el hermano.
El Infante3, de sexo masculino, de cuatro afios de
edad, se mantuvo muy activo durante las entrevistas
para recoleccion de datos. El continto jugando con el
hermano durante las reuniones, interactuando poco
con personas desconocidas. La Madre3 tenia 44 afios,
era ama de casa, responsable por el cuidado del
Infante3 y de toda la familia. El Padre3 tenia cuarenta
y cuatro afos, trabajaba en una empresa como
auxiliar administrativo. EI Hermano3 tenia 13 afios,
estudiante del sétimo afio de secundaria de una

escuela publica.

Familiad4

La Familia4 era compuesta de seis miembros:
Padre, madre, el infante, dos hermanos hombres y
una hermana. El Infante4 tenia tres afios de edad, de
sexo masculino. El Padre4 era alcohélico. Los
miembros de la Familia4 residian en una casa con
dos habitaciones. Esta casa fue ofrecida por el servicio
social de la comunidad luego de pasar por una
evaluacién socioeconémica y determinar sus
necesidades debido a la enfermedad crénica del
infante. El Infante4 era bastante comunicativo, conocia
todos los medicamentos que tomaba y los
procedimientos de la dialisis peritoneal.

En este estudio y segun los testimonios de

las familias, el apoyo social fue muy significativo. El
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genograma y el ecomapa ayudaron a Ilos
investigadores a identificar el apoyo y la red social.
El primer apoyo identificado en los testimonios fue el
emocional. La Madre4 menciondé la preocupacion de
la familia al conocer el diagnéstico de la insuficiencia
renal crénica en el infante. La Madre3 demostré su
satisfaccidon con la presencia del hermano, durante
los fines de semana, relatando que él la conforta.

Realmente! ellos [toda la familia] estuvieron muy
preocupados, nos dieron mucha fuerza. Siempre estuvieron muy
preocupados con la familia. (Madre4).

Cuando mi hermano viene, me alegra mucho... Nos
quedamos aqui, juntos desde el sabado por la noche, domingo
durante el dia hasta la hora de él partir. Esta es la manera que uno
encuentra para olvidar un poco el problema, no es verdad?
(Madre3).

Toda la familia fue considerada como una
fuente de apoyo emocional. Contar con la ayuda de
los familiares fue una forma de tranquilizarse y sentirse
reconfortado. Los abuelos fueron mencionados con
frecuencia, pues estuvieron disponibles para ayudar
a cuidar del nifio. Ademas de los familiares, otras
personas fueron citadas, como los amigos de sus
hermanos. El Hermano3 conté que sus amigos de la
escuela rezaban por la recuperacion de su hermano
y lo ayudaron a enfrentar el problema. El dijo: Mis
amigos decian que rezaban por él [Infante3]; eso me ayudo...
ellos me dieron mucha fuerza (Hermano3). Las familias en
estudio se sintieron seguras, confinantes vy
recompensadas por el cuidado brindado al infante y
la proximidad de toda su familia.

El apoyo informativo, mencionado por los
familiares, fue considerado como el conjunto de
informaciones dadas por los profesionales. Este apoyo
tuvo fallas, algunas veces por conflictos, otras por
falta de informacién. En los testimonios a seguir,
mostramos ejemplos del conflicto y falta de
informacion, antes mencionados. El primero evidencia
informaciones contradictorias presentadas por
meédicos e informada por la Madre3. En el segundo
ejemplo, el testimonio del Tiol evidencio la falta de
informacién por parte de los profesionales de la salud,
siendo considerada de importancia para el cuidado al
infante.

Porque, el médico, una vez, estaba dando una charla en
el servicio [ ambulatorio], dijo que podia viajar. [El médico dijo:]
“Ustedes pueden llevar las cosas para realizar la dialisisi”. El otro
médico no me aconsejo eso, entonces nosotros no sabemos que

hacer... (Madre3).

Yo se que él [Infantel] puede recibir ayuda del gobierno,
pero no se que es. El aun no pudo recibié. Yo creo que ellos
[profesionales de la salud] deberian decirnos, pues necesitamos
de toda la ayuda posible (Tiol).

El apoyo instrumental se refiere a la
disponibilidad de recursos materiales y operacionales.
El Tiol menciona como toda la familia colabora con
el cuidado del infante, apoyando con alimentos y
dinero. En la misma familia, la Madrel conté que su
familia se hacia cargo de los gastos de la casa,
trabajando en la zona rural en el cultivo de tomates.

Ellos [toda la familia] traen comida, dinero. Por ejemplo,
ahora voy a llamarlos [toda su Familia] para que me manden ropa
(Tiol).

Mi madre, mi padre y mis dos hermanos, todos trabajan
en la agricultura. Entonces, los cuatro trabajan recolectando
tomate. El sustento viene de la agricultura. No es facil (Madrel).

El apoyo de refuerzo fue mencionado como
aspecto positivo recibido por parte de los familiares,
con respecto a los cuidados brindados y a los
resultados obtenidos. Los testimonios de las madres
demostraron que sus hijos fueron la razén de todo su
esfuerzo, y, tenerlos vivos en la familia era el mejor
resultado. Percibimos, en una conversacion de la
Madrel, que la lucha por la vida de su hijo fue su
recompensa. La Madre2 se sintio orgullosa al ver el
desarrollo intelectual de su hija.

Nosotros hemos luchado mucho por la vida de nuestro
hijo. Es muy bueno... en cada experiencia nos sentimos mas
fuertes (Madrel).

Y asi fue! Y tu la ves hoy, ya tiene 10 afios, esta en el
tercer grado y es muy inteligente. Los profesores dicen que ella
es una de las alumnas mas inteligentes de la clase (Madre2).

Los datos mostraron que el apoyo ofrecido
por las personas mas proximas auxilié y estimulé a
las familias, dandoles seguridad para continuar con
el cuidado de sus hijos, buscando estrategias para
adaptarse a la nueva condicién de vida.

Las instituciones como fuentes de apoyo,
construyeron fuertes lazos entre las familias y la
sociedad. El Tiol identifico a la empresa que ofrecid
la méaquina de didlisis como un punto de importancia
para el cuidado, pues la consideré fundamental para
la vida del infante. También fue mencionada la
importancia del hospital, como una fuente de ayuda
financiera. La Madre2 mencioné que encontré en el
hospital la voluntad de las personas para apoyarla

en sus dificultades.
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Yo pienso que fue la mejor cosa que ya hicieron, si no
tuviese esto (la maquina de dialisis), no imagino lo que seria de
mi nifio... Yo pienso que la mayor dificultad es la financiera. Pero
aqui, el hospital ha ayudado bastante! (Tiol).

Desde que estamos alla [hospital], siempre que necesite
me apoyaron (Madre2).

El hospital y el servicio social publico de las
ciudades fueron una base fundamental para que las
familias cuiden de los infantes. Las familias recibieron
apoyo de instituciones hospitalarias, religiosas,
educativas, empresas y municipalidades conformando
una base importante de red social.

El poder alcanzar estas fuentes de apoyo se
relaciona con la facilidad de las familias poder
contactarse con los recursos disponibles. Algunas
familias utilizaron casas cuna, escuelas especiales,
las empresas donde trabajaban, recursos de la
municipalidad, medicamentos y viviendas para
conseguir los recursos adicionales que completen los
cuidados del infante y promuevan la salud de la
familia de forma directa e indirecta. En el testimonio
realizado por la Madrel, ella mencion6 a la escuela
especial, como un importante recurso y de facil acceso
para cuidar del infante. La Madre3 menciono que la
empresa, donde el Padre3 trabajaba, doné materiales
para facilitar el cuidado del infante.

Mi madre lo llevaba[lnfantel] al colegio especial y yo
trabajaba en la agricultura. Yo estaba en su casa. En la escuela
especial [él] tenia todo, fisioterapia, todo (Madrel).

[Los empleados de la empresa] nos dieron el apoyo
[apoyo para la bolsa de dialisis]... ellos nos dijeron que lo que
necesitaramos, ellos podrian ayudar, y, nos ayudaron. El soporte
para el suero, la bolsa, ellos lo hicieron. El armario para colocar las
cajas, en esa parte la empresa siempre nos ayuda (Madre3).

La densidad de la red social se refiere a la
profundidad de los apoyos recibidos, a través de los
contactos entre los miembros de las familias y la
interaccion entre las personas que ofrecen apoyo. La
Madre3 menciono que, luego de una conversacion
con el médico, durante la cual él revelo el diagndstico
del infante, el Padre3 cay6 en depresion. La Madre3
sugirié que él participase de un grupo de oracién para
recibir conforto:

Yo le dije [Madre3 hablando al Padre3]: “Asi como estas
actualmente, no puedes continuar” [estado deprimido]. Luego el
médico nos llamo y converso con nosotros. Fue asi que
comenzamos a participar del grupo de oracién de la iglesia, y con

eso a depresion desapareci6. (Madre3).

Para esta familia, el grupo de oracién
establecié un eje muy significativo, al punto de
proporcionar fortaleza y bienestar en un momento
critico, en donde fue revelada la gravedad de la
enfermedad del infante.

La escala o cadena es percibida por el nUmero
de contactos que la familia establece con la sociedad.
Las instituciones sanitarias, educativas y religiosas
poseen una infraestructura para apoyar a las familias.
Ellas fueron las mas citadas en las entrevistas con
las familias. Los gobiernos locales también fueron
mencionados, por brindar transporte, vivienda y
algunos recursos materiales, asimismo, las empresas
a través de las propuestas de ayuda de los jefes y
fabricantes del material para didlisis.

Los miembros de las familias enfatizaron la
necesidad de mayor informacién. La informacién es
una fuente importante de apoyo pues permite que
los miembros de una familia tomen decisiones
conscientes. Los profesionales de la salud siempre
ofrecen instrucciones para las familias, con respecto
a la forma de trabajo o de pedir resultados de
solicitaciones anteriores. Las entrevistas evidenciaron
que los familiares se quejan por la poca oportunidad
de dialogo. Cuando no hay dialogo, el equipo de salud
no sabe sobre la experiencia familiar durante el
cuidado al infante. La Madre4 presentd su queja, sobre
la forma como recibié la informacién de los
profesionales de la salud con respecto a la dialisis
peritoneal que su hijo deberia realizar. Ademas de no
poder solicitar aclaraciones sobre los términos
desconocidos, se sintido aprehensiva por el riesgo de
muerte de su hijo.

Simplemente ellos no hablaron [profesionales de la
salud]. Dijeron que realizarian algunos procedimientos en él [el
Infante4], hablaron de la dialisis, pero no dijeron que era eso.
Solamente me dijeron que estaba muriendo y que realizarian ese
procedimiento para tratar de salvarlo, pues sino lo realizaban él
moriria. Ellos me dejaron sin palabras [los profesionales de la
salud](Madre4).

Los datos demostraron la falta de sensibilidad
y de comprension de los profesionales de la salud
para comunicarse con la familia. De acuerdo con las
entrevistas de los familiares, los profesionales evitaron
dar alguna explicacion sobre el tratamiento, asumieron
que los padres no eran suficientemente capaces de

entender los planes terapéuticos.
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En este estudio, otra preocupacion fue
identificar las formas de comunicacion dentro de la
familia. Entre los miembros de la familia, algunos
hermanos supieron que el infante estaba enfermo,
pero desconocian el tratamiento y la gravedad de la
enfermedad crénica. En una familia, el infante enfermo
y sus hermanos discutieron agresivamente, pues los
hermanos sanos culpaban al infante enfermo por los
momentos dificiles que la familia estaba pasando.

Todo por culpa de él [Hermana4 hablando sobre el
Infante4]! Mi mama dice que no, pero es todo por su causa.
Nosotros estamos viviendo aqui por culpa de él, estamos asi por
su culpa. Esto es muy dificil..(Irma4).

El [Hermano3] no comenta porque es callado, es muy
tranquilo. Uno percibe que él también esta inseguro. Nosotros
tampoco comentamos estas cosas con él. [Hermano3], no
comentamos mucho sobre lo que estaba sucediendo [Madre3].

Otra situacion informada por el Tiol, muestra
la poca comunicacion entre la familia. Los
acompafantes dividian las tareas cotidianas pesadas,
ocasionadas por las hospitalizaciones y por el cuidado
de los hermanos saludables, por lo cual no conseguian
estar juntos para compartir sus experiencias:

Y el resto vamos a tener que conversar con tu madre
[Madrel] pues aun no tuve oportunidad. Nosotros terminamos
un poco alejados algunas veces, pues ella [Madrel] esta en la
casa y yo estoy aqui [en el hospital], siempre estamos ocupados.
Asi no tenemos tiempo para conversar, no existe forma de hacerlo

(Tiol).

DISCUSION

Toda la familia ofrece apoyo financiero y
ofrecié recursos para el cuidado de los infantes,
disminuyendo el peso familiar. Este apoyo es de gran
importancia, pues estos recursos son esenciales para
el cuidado de los infantes y, sin ellos, las familias no
tendrian condiciones minimas para subsistir. El
cuidador debe sentirse animado y fortalecido
diariamente, con refuerzos positivos, palabras
alentadoras y cuidado humano. La bibliografia
demuestra que las familias necesitan de diferentes
tipos de apoyo: afectivo, econémico y, principalmente,
del equipo responsable por el tratamiento, aspectos

o Las enfermeras

reforzados por este estudi
necesitan realizar estudios para reconocer las

necesidades de las familias, las fuentes de apoyo y

redes sociales disponibles para promover la salud de
sus miembros. Igualmente, requieren incentivar a las
familias a usar y ampliar las redes sociales. Por otro
lado, las enfermeras deben reconocer que la
identificacion del apoyo y la red social en si, es una
intervencion de la enfermera®™,

Las politicas publicas, principalmente aquellas
relacionadas a la disponibilidad de los beneficios para
los infantes con enfermedades crénicas, deben ser
informadas a las familias, de forma clara y
conveniente. Las orientaciones no deben ser ambiguas
y confusas. Es importante que los profesionales de la
salud sean coherentes al ofrecer informaciones a las
familias, pues genera un impacto en los
comportamientos de los familiares. Las familias
necesitan sentirse seguras en la comunicaciéon con
los profesionales de la salud. El emisor y el receptor
del mensaje deben poseer un canal de comunicacion
abierto. Los profesionales de la salud no deben juzgar
de forma precipitada o prejuiciosa sobre la capacidad
de comprension de los miembros de la familia.

La bibliografia confirma los conflictos,
omisiones y mal entendidos entre la comunicacion
de la familia y los profesionales de la salud,
semejantes a los datos encontrados en esta

investigacion empirica®™®.

Los familiares esperan que
los profesionales de la salud compartan informaciones
utiles para el cuidado del nifio. En la bibliografia, el
enfermero es citado como el profesional que
demuestra mas habilidades y actitudes positivas para
apoyar el cuidado del infante junto a la familia®”.

La enfermedad crénica en el infante genera
nuevas demandas para los miembros de la familia.
Incentivar a los miembros a compartir sentimientos
favorece una comunicacion eficiente, permitiendo
enfrentar el problema de forma mas saludable.

Las enfermeras deben ser interlocutoras,
escuchando los testimonios de los miembros de la
familia y hacerlo de conocimiento de los profesionales
que ofrecen cuidados al infante, tales como psicélogos,
asistentes sociales, nutricionistas y médicos. La
comunicacién debe ser fluente, tanto entre la familia
y el equipo, asi como entre os miembros del propio
equipo. Frecuentemente, los padres pueden sentirse
angustiados, irritados, confusos y desvalorizados por
causa de problemas de comunicaciéon que los
profesionales de salud consideran de rutina. Ninguna
comunicaciéon es de rutina para los padres: todo lo

que decimos, hacemos u omitimos es significativo.



Rev Latino-am Enfermagem 2008 julho-agosto; 16(4)
www.eerp.usp.br/rlae

La influencia del apoyo social para el fortalecimiento...
Paula ES, Nascimento LC, Rocha SMM.

La habilidad para comunicarse no es adquirida a
través de los libros o de la lectura. Al contrario, debe
ser practicada diariamente por los profesionales de

la salud®®.

CONCLUSION

Esta investigacion resalta que las familias de
infantes con insuficiencia renal crénica necesitan ser
incluidas en la planificacion del cuidado, como
elementos favorables en el proceso terapéutico del
infante. La dialisis peritoneal requiere la adaptacion
de la familia a una nueva rutina. Las enfermeras
pueden ayudar realizando evaluaciones detalladas,
tomando atencidon a los apoyos sociales y a la
comunicacion. El conocimiento de la familia sobre la
enfermedad y el tratamiento permite su adaptacion.
Este estudio destaca a necesidad de ejecutar acciones
intersectoriales y multiprofesionales en grandes redes
sociales.

La identificacion y las caracteristicas de los
tipos de apoyo permitieron a las enfermeras y a las

familias una mejor utilizaciéon de apoyos, reforzando

los mecanismos de enfrentamiento. Las familias
proveen muchos de los recursos basicos que las
personas necesitan para ser saludables. Por tratarse
de familias con serios problemas econémicos, ellas
necesitan de programas de apoyo adecuados para
mejores resultados. El gobierno y el sector sanitario
desempefian el rol de lideres, desarrollando politicas

publicas de apoyo a las familias.
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