Rede social e virtual de apoio
ao adolescente que convive
com doenca cronica: uma
revisao integrativa

RESUMO

Objetivo: identificar o papel do enfermeiro na rede social e virtual de apoio aos adolescentes que convivem com o diagnéstico de
doenca cronica. Metodologia: trata-se de uma revisdo integrativa, realizada na base de dados: MEDLINE, LILACS e BDENF, no periodo de
junho a novembro de 2013, com artigos indexados a partir de 2008 até 2013 e os descritores: “enfermagem”, “apoio social”, “adolescen-
tes”, “doencas cronicas” e “rede social”. Resultados: os artigos descrevem que o apoio social de forma direta aos portadores de doencas
cronicas ou por meio do apoio que os pais recebem, afetard positivamente no estado de salde do portador. Conclusdo: o enfermeiro
deve estar preparado para fornecer o apoio necessario as familias e ao portador de doenca cronica com o objetivo de melhorar a satide do
paciente. Esse apoio por meio das redes sociais virtuais € um novo método que vem conquistando espaco e trazendo grandes beneficios
para esses pacientes e seus familiares.

PALAVRAS-CHAVE
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Red social y virtual de apoyo
al adolescente que convive con
enfermedad cronica: una revision
integradora

RESUMEN

Objetivo: identificar el rol del enfermero en la red social y virtual de apoyo a los adolescentes que conviven con el diagndstico de
enfermedad crénica. Metodologia: se trata de una revision integradora, realizada en la base de datos: MEDLINE, LILACS e BDENF, en el
periodo de junio a noviembre de 2013, con articulos indexados del 2008 hasta el 2013 y los descriptores: enfermeria, apoyo social, ado-
lescentes, enfermedades crénicas y red social. Resultados: los articulos describen que el apoyo social de forma directa a los portadores
de enfermedades crénicas o por medio del apoyo que los padres reciben, afectara positivamente en el estado de salud del portador. Con-
clusién: el enfermero debe estar preparado para brindarles el apoyo necesario a las familias y al portador de enfermedad crénica con el
objetivo de mejorar la salud del paciente. Este apoyo por medio de las redes sociales virtuales es un nuevo método que ha conquistado
espacio y traido grandes beneficios para dichos pacientes y sus familiares.

PALABRAS CLAVE

Red social, apoyo social, enfermeria, enfermedades crénicas, adolescentes (Fuente: DeCS, Bireme).
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Social and Virtual Support Network for
Teenagers Living with Chronic Disease:
An Integrative Review

ABSTRACT

Purpose: The study was intended to identify the nurse’s role in social and virtual support networks for adolescents who live with a
chronic disease diagnosis. Methodology: This is an integrative review conducted in several databases (MEDLINE, LILACS and BDENF)
during the period from June to November 2013, with articles indexed from 2008 to 2013. Nursing, social support, adolescents, chronic di-
seases, and social network were the descriptors used. Findings: The articles explain that social support provided directly to patients with
chronic diseases, or through support the parents receive, will have a positive impact on the health of the patient with a chronic disease.
Conclusion: Nurses must be prepared to provide the necessary support to patients with a chronic disease and their families, in the hope
of improving the patient’s health. This support provided through virtual social networks constitutes a new method that has gained space
and brought considerable benefit to chronically ill patients and their families.

KEYWORDS

Social network, social support, nursing, chronic diseases, adolescents (Source: DeCS, Bireme).
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Introducao

0 que motivou a realizagdo deste estudo foi o interesse em
conhecer sobre a rede social e a rede virtual que apoiam os ado-
lescentes que convivem com diagndstico cronico, sabendo que as
Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) compdem o pro-
blema de saide de maxima extensdo em muitos paises, seja de
alta, média ou baixa condicdo econdmica (1-3). Entende-se por
DCNT as enfermidades que apresentam como caracteristicas uma
etiologia incerta, maltiplos fatores de risco, longos periodos de
laténcia, curso prolongado, origem nao infecciosa e associagdo a
deficiéncias e incapacidades funcionais (4).

Para National Commission on Chronic Iliness, doenca crdnica
sao todos os obstaculos ou desvios do normal, os quais tém uma
ou mais das seguintes caracteristicas: sao permanentes, deixam
incapacidade residual, sdo causadas por alteragdes patoldgicas
irreversiveis e requerem treinamento especial do paciente para
sua reabilitacdo; portanto, necessitam um longo periodo de su-
pervisdo e cuidado (5).

Um plblico que merece uma atencao em especial quando se
trata de doencas cronicas é o adolescente, pois nesse periodo de
transi¢do o processo € por vezes conturbador; a adolescéncia é
uma etapa do processo de crescimento e desenvolvimento cuja
marca primordial sdo as modificagbes de natureza fisica e psicoe-
mocional, as quais se interligam a cultura, as relagdes sociais, a
religido e as questdes de género (6, 7).

Segundo a Organizagdo Mundial de Sadde (OMS), adoles-
centes sdo jovens de 10 a 19 anos (8). No Brasil, o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), Lei 8.069 de 1990, define a ado-
lescéncia como a faixa etaria de 12 a 18 anos de idade (artigo 2°)
€, em casos excepcionais e quando disposto na lei, o estatuto é
aplicavel até aos 21 anos de idade (artigos 121 e 142) (9).

A adolescéncia é um periodo de transi¢do para a maturidade,
com o desenvolvimento fisico sempre precedendo o psicoldgi-
co, nessa fase da vida, ocorrem aceleracdo e desaceleracdo do
crescimento fisico, mudanca da composicdo corporal, ecloséo
hormonal, que envolve hormdnios sexuais, e evolugdo da matu-
ridade sexual, acompanhada pelo desenvolvimento de caracteres
sexuais secundarios masculinos e femininos (10).

Durante a adolescéncia, ocorrem inlimeros conflitos, pois ao
mesmo tempo em que ndo sdo mais vistos como criangas depen-

dentes, eles também ndo sdo considerados adultos o suficiente
aptos para tomarem as proprias decisdes e serem donos de suas
préprias vidas; assim, uma fase de turbuléncias, descobertas e
amadurecimento para a vida adulta (11, 12).

E ainda um momento de crise, e uma doenca nessa fase pode
corresponder a outra crise (13). Em se tratando de uma doenca
cronica, esse diagndstico afeta os relacionamentos interpes-
soais dos adolescentes, pois, para eles, é dificil aceitar a doenca;
porquanto, além das mudancas e conflitos da propria idade, ser
portador de uma condigdo cronica potencializa tais conflitos com
repercussdes no seu ambiente social, nas suas atividades diarias,
na sexualidade e no relacionamento com outras pessoas, 0 que
gera limitacoes fisicas e psicoldgicas (14).

Assim, o apoio social pode reduzir o sofrimento psicolégico
do adolescente que passa por esse momento dificil ao se deparar
com uma enfermidade cronica (15). Segundo a teoria humanisti-
ca de Paterson e Zderad, as autoras relatam que, independente-
mente de sua doenga, o individuo pode estar saudavel se estiver
aberto as experiéncias da vida, ou seja, pelo didlogo a pessoa
pode encontrar o conforto; mesmo numa condigao cronica, o ado-
lescente pode vir a se sentir confortavel na medida em que ha re-
lacdes verdadeiras, principalmente com o enfermeiro (16). Nessa
fase, além do n(cleo familiar, o papel da rede de amigos tem uma
grande importancia tanto para protecdo quanto para constitui¢do
de identidade (17), j& que os amigos tém muitas funcdes na vida
dos adolescentes, o que inclui apoio emocional, espiritual, mate-
rial, social e até em tarefas escolares (18).

InGimeras pesquisas relatam sobre o tema com uma dualida-
de na denominagdo, falam de rede social, outra hora tratam como
apoio social. A questdo da denominacdo ainda ndo se chegou
a unanimidade (19, 20). Os conceitos de redes sociais e apoio
social, embora distintos, estdo intimamente relacionados, pois a
rede social faz parte do contexto mais amplo do apoio social e é
muito utilizada a associagdo desses dois conceitos nos estudos
sobre saide (21).

Podemos considerar ainda que apoio social é quando um gru-
po de pessoas, seja este de qualquer circulo de convivéncia do
individuo, contribui de alguma maneira para que ele mesmo possa
enfrentar determinada situacdo que venha acontecer em sua vida
(11). Alguns autores reconhecem que o conceito de apoio social
é complexo e o seu significado depende do contexto (20). Faz-
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se fundamental diferenciar apoio social de rede social, pois sdo
conceitos interligados, porém, com diferengas entre si (22).

A rede social se refere a dimensao estrutural ou institucional
ligada a um individuo, enquanto o apoio social encontra-se na di-
mensao pessoal e é constituido por membros dessa rede social,
efetivamente importantes para as familias; além disso, a rede
social € uma teia de relagbes que liga os diversos individuos que
possuem vinculos sociais, 0 que propicia que 0s recursos de apoio
fluam através desses vinculos (22).

0 surgimento e a expansao da internet estdo relacionados ao
processo de globalizagdo, que tem proporcionado uma mudanca
estrutural nas sociedades contemporaneas ou p6s-modernas. As
tecnologias da informagdo revolucionaram as formas de acesso
ao saber e de comunicagdo humana, e introduziram a possibili-
dade de relacionamentos virtuais entre pessoas de todo o mundo
com o auxilio das midias sociais (23).

Midia social vem a ser uma expressao generalizada para um
grupo de ferramentas de software on-line que permitem uma maior
interacao, autoria e desenvolvimento de conteddo on-line por qual-
quer usuario da web. As midias sociais incluem os sites de redes
sociais bem conhecidos, tais como o Facebook, LinkedIn e Twitter,
mas também wikis, como o Wikipédia por exemplo, blogs, micro-
blogs, podcasting, outras redes sociais e demais sites (24-26).

Com esse acesso ao alcance da populacdo, tem se tornado
cada vez mais comum a busca nas redes virtuais com o uso da
internet por diagndsticos a fim de compreender os sinais e sin-
tomas presentes no individuo que esté enfrentando uma situagao
de enfermidade; em 2011 a procura de informagdes de salde che-
gou a ser a terceira atividade on-line mais comum (25). A internet
oferece um meio interativo e dindmico para divulgacao de infor-
macdes, mudancas de atitudes e comportamento; por meio dela
e de outros meios de comunicacao eletronicos, ocasionam grande
impacto na disseminacgao de informagdes e pesquisas (27).

Fontes disponiveis como blogs, weblogs, paginas pessoais em
redes sociais e grupos de apoio virtual produzem conhecimento ba-
seado na experiéncia vivida de cada paciente, conhecimento esse
que é trocado, compartilhado e multiplicado nas formas diversas
de contato virtual (28).

Vale ressaltar que outros estudos demonstram a eficacia ini-

cial e a viabilidade de intervengdes via on-line com jovens com
condicdes cronicas de sadde (29, 30). Assim, este estudo tem
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como objetivo revisar nas publicacdes cientificas o papel do en-
fermeiro nas redes sociais virtuais de apoio aos portadores de
doencas cronicas e promover uma relacdo interpessoal mais
préxima e, consequentemente, a melhoria no quadro de salde
do paciente.

Metodologia

Trata-se de uma revisdo integrativa, a qual é a mais ampla
abordagem metodoldgica referente as revisdes, o0 que permite a
inclusdo de estudos experimentais e ndo experimentais para uma
compreensao completa do fendmeno analisado. Uma combinagéo
de dados da literatura teérica e empirica, além de incorporar um
vasto leque de propésitos: definicdo de conceitos, revisao de teo-
rias e evidéncias, e analise de problemas metodoldgicos de um
topico particular (31). Esta revisdo tem como seguinte questao
norteadora: “Qual o papel do enfermeiro nas redes sociais vir-
tuais de apoio aos portadores de doencas cronicas?”. Buscando
materiais para esse questionamento, a coleta de dados foi reali-
zada nas bases de dados da web: MEDLINE, LILACS e BDENF, no
periodo de junho a novembro de 2013; utilizaram-se os descrito-
res em Ciéncias da Saide (DeCS): “enfermagem”, “apoio social”,
“adolescentes”, “doencas cronicas” e “rede social”. A forma de
busca ocorreu por meio das associacdes dos descritores; pri-
meiramente utilizou-se o Operador Booleano (OB) “AND” para o0s
descritores: “adolescentes”, “doengas cronicas” e “rede social”;
obtiveram-se 43 trabalhos, dos quais 13 estavam disponiveis e
destes sete foram selecionados por se relacionarem com a tema-
tica abordada. Posteriormente foi realizada uma nova busca, na
qual se associaram os descritores: “rede social”, “enfermagem” e
“doencas cronicas” com o operador booleano “AND”, o que resul-
tou em 54 trabalhos, dos quais 27 estavam disponiveis e apenas
seis foram selecionados. Para uma nova busca, foram combina-
dos da seguinte forma os descritores “adolescentes AND apoio
social OR rede social AND enfermagem AND doencas cronicas”,
apresentando uma lista com 80 trabalhos, porém 19 estavam dis-
poniveis e apenas dois artigos foram selecionados para este es-
tudo. Uma quarta busca foi realizada ainda, dessa vez agrupando
os DeCS: “adolescentes”, “apoio social”, “doengas crbnicas”; reco-
rrendo ao OB “AND”, obteve-se uma apresentacgao de 519 artigos,
dos quais 141 estavam disponiveis e destes 14 foram seleciona-
dos. Os critérios para selecdo dos artigos incluem um recorte
temporal, trabalhos cientificos publicados a partir de 2008, nas
linguas inglesa e portuguesa, trabalhos que trouxessem o tema
rede social e/ou rede virtual dos adolescentes que convivem com
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alguma doenga cronica, além de estudos que relatassem a expe-
riéncia do uso de programas na web para promover a assisténcia
para adolescentes cronicos. Excluiram-se documentos em teses,
trabalhos incompletos e que ndo se referiam a enfermagem, e
sim as demais profissdes da salde, além de estudos sobre a rede
social e/ou virtual no qual o publico-alvo néo se tratasse de ado-
lescente. Foram selecionados 29 artigos, dentre os quais haviam
estudos idénticos, pois foram coletados de bases distintas, por
esse critério foram excluidos, o que totalizou 13 artigos. Apés a
leitura completa destes, foram excluidos dois por ndo se adequa-
rem a tematica, pois abordavam sobre a rede social do cuidador
do doente cronico. Portanto, resultaram 11 artigos para a reali-
zagdo desta revisao.

Resultados e discussao

Dos 11 artigos analisados para este documento, dois sdo tra-
balhos nacionais compreendem os anos de 2010 e 2011 de publi-
cacdo, e é possivel localiza-los nas bases de dados da LILACS e
BDENF; um dentre eles ainda esta disponivel na base de dados da
MEDLINE, porém para este estudo foi considerada a versdo em
portugués. Os outros trabalhos sdo internacionais, encontram-se

disponiveis na base de dados da MEDLINE e foram publicados no
periodo de 2008 até 2013. Os trabalhos foram analisados pelos
autores tendo como pressuposto a questdo norteadora para esta
revisao; posteriormente foram categorizados pela semelhanga na
temética abordada nos artigos selecionados, tendo como referen-
cial de enfermagem a Teoria de Paterson e Zderad, pois para elas
a enfermagem é uma resposta de cuidado de uma pessoa para
com a outra num periodo de necessidade, ajudando-a a alcangar
bem-estar e a ser mais; além disso, o didlogo vivido é visto como
conceito central para o cuidado humanistico (16). As categorias
emergentes ap0s analises sdo: 1) as redes sociais presentes na
vida dos adolescentes com diagndstico cronico; 2) a importancia
das redes sociais na vida dos adolescentes, e 3) as contribuicoes
do enfermeiro nas redes sociais dos adolescentes em condicoes
crénicas. Essas categorias serdo apresentadas de forma mais de-
talhada logo a seguir.

Os estudos (32, 33, 34, 35, 36) tratam das redes sociais pre-
sentes na vida dos adolescentes; incluem-se nessas categorias as
redes virtuais, bem como a utilizacdo das midias. As redes sociais
podem ser primarias ou secundarias; as primarias se referem as
relagdes significativas que uma ou mais pessoas estabelecem ao

Fluxograma 1. Caminho percorrido

Adolescentes
AND Doengas
Cronicas AND

Rede Social

MEDLINE (36) Aplicando os critérios de
LILACS (4) inclusdo e exclusdo:
BDENF (1) (7) Selecionados

Rede Social

AND
Enfermagem
AND Pgencas

MEDLINE (39) Aplicando os critérios
LILACS (7) de inclusdo e exclusio:
BDENF (6) (6) Selecionados

Adolescente AND

Apoio Social OR

Rede Social AND
Enfermagem y

MEDLINE (77)
LILACS (1)
BDENF (1)

Aplicando os critérios
de inclusdio e exclusdo:

(2) Selecionados

Aplicando os
MEDLINE (465) critérios de inclusdo
Ié%ACS (39) e exclusao:
L0 (14) Selecionados

29 artigos
selecionados,
excluiram-se 16
artigos repetidos

> Busca por descritores na Biblioteca Virtual em Saude >

13 artigos foram para
a leitura na integra ¢
02 foram excluidos

Adolescentes
AND Apoio
Social AND

Doenga Cronica ,

11 artigos foram
selecionados para
esta Reviséo.




AQUICHAN - ISSN 1657-5997

Quadro 1. Artigos para a categoria: As redes sociais presentes na vida dos adolescentes com diagnéstico cronico

Autor/Ano/Peridédico

Objetivo

Principais resultados

Timpka T. et al/ 2008/
BMC Medical Informatics
and Decision Making (32)

Especificar uma
arquitetura geral para
sistemas Web 2.0 de
apoio as criangas com

doengas cronicas e
suas familias.

Apresenta a criagdo de um programa informativo sobre diabetes tipo 1; nota-se a
preocupacao com a linguagem para leigos. Apos diversas reunides com a equipe
multiprofissional e definida a linguagem padrdo para fornecer as informacoes, foi entdo
implantado o programa de Web 2.0, o qual foi apresentado aos pacientes, familiares e
cuidadores; encontra-se on-line desde 2006.

Aradjo YB, Collet N,
Gomes IP, Nobrega
RD/2011/ Revista Brasi-
leira de Enfermagem (33)

Investigar a influén-
cia da rede social
no enfrentamento
do adolescente em
condig&o cronica.

A condicao cronica requer uma adaptacao do adolescente e de sua familia a uma nova
rotina. Os profissionais de salde podem potencializar as possibilidades de enfrenta-
mento dessa situagao ajudando o adolescente e sua familia a identificarem redes e

apoios sociais a partir do contato com recursos disponiveis.

Newcombe PA, Dunn
TL, Casey LM, Sheffield
JK, Petsky H, Anderson-

James S, Chang AB/

2012/ Journal of Medical
Internet Research (34)

Avaliar a eficacia
de uma intervengao
on-line para criancas
e adolescentes com
doenca respiratoria
cronica, socialmen-

te isolada, para
melhorar o bem-estar
psicossocial.

Foram divididos dois grupos de criangas e adolescentes, em que apenas um grupo rece-
beu as intervencdes on-line; esse grupo recebeu um computador portéatil Toshiba e um
modem para acesso a internet de banda larga para a duragdo do estudo. As criangas
e pais do grupo de intervengdo on-line avaliaram o médulo on-line como favoravel.
Destaca-se a necessidade de maior atencdo da pesquisa para programas on-line proje-
tada especificamente como uma intervengdo com criancas e adolescentes com condigdo
cronica de salde.

Velden MV, Khaled
EE/2013/ Journal of the
American Medical Infor-
matics Association (35)

Entender como os
adolescentes doentes
cronicos controlam
sua privacidade em
sites de midia social.

Além do Facebook, uma rede especifica do hospital, Upopolis, é vista como uma rede de
um paciente. Pacientes adolescentes nao usam as redes sociais para entrarem em con-
tato com outras pessoas nas mesmas condicdes, nem informar sobre seu diagnéstico.
Também mostra que a maioria dos adolescentes modifica a privacidade de publico para
amigos, pois a necessidade de privacidade pode mudar apés um diagnéstico.

Margolis PA, Peterson
LE, Seid M/2013/Official
Journal of The American

Academy of Pediatrics

(36)

Fornecer a descricao
dos atributos de uma
Rede de Atencdo
Cronica Colaborativa
(C3N) e um projeto
C3N.

Descreve um site, atualmente ativo. A C3N é uma plataforma que compreende sistemas
operacionais sociais, cientifico e técnico nos quais ha projetos, testes e implemen-
tacdes de um conjunto de processos interligados a intervengdes para melhorar a sadde.

longo de suas vidas, entre elas temos as relagdes de familiarida-
de, parentesco, vizinhanca, amizade, sem esquecer as interacdes
virtuais e demais grupos que estabelecem forma de socializacdo,
apoio e contribuicdes para uma nova maneira de enfrentamento
das doencas cronicas (37).

As midias estdo presentes no cotidiano das pessoas. O cres-

cente nimero de blogs e portais para pacientes mostra que
muitos estao ativos nessas redes virtuais (35). O Facebook tem
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sido um ponto importante de encontro on-line, com mais de 400
milhdes de usuarios registrados em todo o mundo (38). Nele,
muitos sites de grupos sobre doenga, como o diabetes, surgiram
representando fontes de informagdo, apoio para pacientes com
doencas cronicas (39, 40).

Os estudos (32, 34, 35, 36) apontam para a utilizagdo das mi-
dias pelos adolescentes que convivem com algum tipo de doenca
cronica, como uma ferramenta para a busca de informacdes a res-
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peito do seu diagnéstico, a fim de obter uma melhor compreensao
sobre ela, além de ter uma nova maneira de enfrentamento. Os
adolescentes consideram a internet como uma valiosa fonte de
informagdo de sadde, pois é facil de acessar, ndo é ameacador e
é vista por eles como confidencial (41). Infelizmente, os profissio-
nais de salde tém pouco tempo para a educacao do paciente (42),
e os enfermeiros, de oncologia em especifico, sdo muitas vezes
impossibilitados de educar adequadamente os pacientes sobre
o cancer, por exemplo, devido a agendas lotadas, limitagoes de
tempo e a escassez de enfermagem (43).

Esses estudos (32, 36) relatam experiéncias de criagbes de
programas na web para fornecer informagdes para o pablico cro-
nico, em especial os adolescentes. Outros, porém (34, 35), apre-
sentam relatos sobre intervengdes realizadas por meio virtual e
seus efeitos positivos com a utilizagdo delas; essa nova estraté-
gia ja vem sendo divulgada em outros experimentos com jovens
em situacdes cronicas (29, 30).

Algumas redes virtuais foram mencionadas pelos adoles-
centes, sendo elas pablicas ou privadas, tais como o Facebook,
Upopolis, e um programa de Web 2.0 criado para fornecer in-
formacdes a respeito da Diabetes Mellitus (32, 35). O Facebook
foi visto como um dos espagos para eles se sentirem melhor, se
apresentarem como uma pessoa “normal”; sem doenca. Nesse
espaco, eles podem gerenciar sua privacidade, escolher o que in-
formar sobre seu tratamento, e quem pode visualizar suas infor-
mag0es, pois, na sua concepgao, a divulgagdo de um diagndstico
pode interferir no relacionamento com seus pares (35).

Além desses vinculos virtuais, hd também os vinculos mais
préximos, ja que a necessidade de tratamento fora do domicilio
faz com que a presenca dessa rede social ndo seja tao frequente.
Assim, além da utilizacdo das midias para ampliacdo das redes
sociais, fazem parte dessa rede 0s amigos, profissionais de sad-
de, os pais, professores, bem como os outros pacientes e seus
acompanhantes (33).

Podem ser também membros presentes dessa rede os vizin-
hos, membros de congregagdes religiosas e outras organizacoes,
cuja finalidade é fornecer o apoio para que essas pessoas, que
muitas vezes sdo afastadas por um longo periodo para o seu tra-
tamento, ndo sofram tanto com o isolamento (44). Logo, a possi-
bilidade de redes é ampla e existem muitos meios para que nao
somente o0 adolescente, mas também seus pais participem e man-

tenham o vinculo social. Sobre esse aspecto, Paterson e Zderad
descrevem que o homem é um ser individual, necessariamente
relacionado com outros homens no tempo e no espaco, e é por
meio do relacionamento com os outros que o ser humano torna-se
pessoa, o que, por sua vez, permite que a individualidade Gnica de
cada pessoa torne-se atualizada. Logo, tornam-se inerentes ao
ser humano os vinculos sociais (16).

Para essa categoria foram selecionados os estudos (45, 46,
47, 48) que falavam do impacto ante o diagndstico, os sentimen-
tos envolvidos nessa situacdo, tais como fragilidade, tristeza,
preocupacao, nervosismo, as ddvidas emergentes em como lidar
com essa nova fase da vida, além do futuro do adolescente ap6s
saber que tem uma doenca cronica e precisa lidar com ela para
prolongar a sua vida. Sao caracteristicas préprias da adolescén-
cia viver para o presente e ndo pensar no futuro, acreditar que
sdo invulneraveis aos acontecimentos ruins e as consequéncias
futuras (49). Por isso, ao se depararem com essa condigao croni-
ca, o impacto é imediato.

Logo, a rede social tem um importante papel nessa situagao,
ela é fonte de fortalecimento para os cuidadores, bem como para
0s seres cuidados que, nesse caso, sdo os adolescentes que rece-
bem a assisténcia. A rede social contribuira para o enfrentamento
das adversidades que surgem no decorrer do processo da doenca
cronica, visando a uma adaptagdo menos traumaética, além da me-
Ihoria na qualidade de vida dos envolvidos nesse processo (46).
A existéncia de uma doenga cronica requer da pessoa afetada
mudancgas no estilo de vida que exigem uma readaptacdo dian-
te da nova situacao (50), e o enfrentamento eficaz associa-se ao
senso de controle sobre suas expectativas, emogdes positivas,
bem como recursos disponiveis (51).

No decorrer do tratamento prolongado, muitos tendem a se
afastar da sua vida social e se restringir ao ambiente hospitalar
para desenvolverem o seu tratamento, portanto muitos ficam lon-
ge dos colegas e professores. Esse afastamento despertou em
alguns adolescentes o desejo de ser “normal”, de ter uma vida
com a rotina igual a dos demais colegas, além de se sentirem
mal por estarem longe dos amigos, j& que, mesmo com 0 apoio
dos pais, os adolescentes necessitam a interacao com o grupo da
mesma idade (45, 47).

Outro estudo apresentou que a rede social contribui com a for-
ma de enfrentamento de adolescentes que convivem com a doenga
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Quadro 2. Artigos para a categoria: A importancia das redes sociais na vida dos adolescentes cronicos

Autor/Ano/Peridédico

Objetivo

Principais resultados

Herzer M, Umfress
K, Aljadeff G, Ghai K,
Zakowski SG/2009/
Journal of Develop-
mental & Behavioral
Pediatrics (45)

Examinar se 0s
efeitos negativos de
relaces tensas com

0s entes queridos
podem ser ameni-
zados quando as
criangas se sentem
apoiadas por indivi-
duos de diferentes
redes de apoio.

As amizades sao fatores de protecdo para as criangas e adolescentes que tiveram
relagdes tensas com os pais. Os resultados ressaltam ainda a importancia de
promover a conectividade social em criangas cronicamente doentes para maximi-
zar as oportunidades para experimentar relagdes sociais positivas. Curiosamente,
0 apoio dos pais ndo compensa o0s efeitos negativos de se sentir deixado de fora
por amigos, mesmo que 0s pais sejam fortes contribuintes. Isso sugere que, entre
as criangas e adolescentes com doengas cronicas, as amizades sao especialmen-
te importantes para a qualidade de vida, autoestima e funcionamento geral das
emocdes e do comportamento.

Noébrega VM, Collet
N, Silva KL, Coutinho
SED/2010/
Revista Eletrdnica de
Enfermagem (46)

Identificar a rede
social e os tipos
de apoio social

avaliando os vinculos
apoiadores, na pers-
pectiva das familias
de criancas em
condicao cronica.

A rede social é a fonte de fortalecimento para a familia e para a crianga superarem
adversidades relacionadas a doenca crdnica. Sua rede e apoio social sdo formados
pela assisténcia hospitalar, acompanhantes de outras criangas hospitalizadas e
apoio espiritual, que contribuiu expressivamente com as familias no enfrentamento
das adversidades que surgem no decorrer da doenca cronica da crianga e favorece
uma adaptagdo menos traumatica, o que se vé refletido positivamente no equilibrio
familiar e na qualidade de vida dos membros envolvidos nesse processo.

Nicholas DB, Picone G,
Selkirk EK/2011/
Qualitative Health Re-
search (47)

Examinar as perce-
pcoes de criancas
e adolescentes
com doenca renal
terminal.

As criangas e adolescentes ndo se sentiam como uma pessoa “normal” devido a
doenca renal e por estarem envolvidas com o tratamento. Elas expressaram sobre
ter que assumir responsabilidades com o tratamento e sobre a necessidade de se

ausentar da escola para passar mais tempo no hospital. Alguns falaram sobre o
medo, sobre o futuro com essa doenca e as emogdes envolvidas com o diagnéstico,

além do apoio necessario nessa fase.

Fee RJ; Hinton
Vd/2011/
Journal of develop-
mental and behavioral
pediatrics: JDBP (48)

Analisar a resiliéncia
entre um grupo de
criangas com uma

doenca neuro-
muscular cronica,
progressiva e,
eventualmente, fatal,
Distrofia Muscular
de Duchenne (DMD).

Por ser a DMD uma doenca ligada ao cromossomo X, todos os participantes eram
do sexo masculino. Ao encontrar o que pdde contribuir para sua resiliéncia, isso
pode ajudar as criancas afetadas a viverem uma vida melhor. As redes sociais for-
tes andam de maos dadas com o comportamento resiliente em meninos com DMD.
0 aumento da participagdo nas organizagdes, nimero de amizades e relagbes
positivas entre pares foram associados com uma diminuigdo do risco de um menino
com DMD desenvolver problemas comportamentais.

cronica; eles apresentavam uma melhoria na qualidade de vida
ao saber que, mesmo com esse diagndstico, seus amigos esta-
vam presentes, apoiavam-nos e mantinham vinculos, ndo davam
importancia para a doenga, mas para a amizade que eles tinham
(48). 0 apoio adequado, de maneira positiva, fornecido pela rede
social dos adolescentes funciona como um importante suporte
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para minimizar o sofrimento do individuo; portanto, cabe ao pro-
fissional de salide estimular o uso dela (52).

E perceptivel que, diante da descoberta do diagndstico, sur-
gem muitas inquietagdes. Nesse sentido, as redes sociais tém
uma importante tarefa, porque podem apoiar o adolescente e
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também os profissionais de salde, em especial a figura do enfer-
meiro. As tedricas descrevem que a salde pode ser encontrada
na vontade que uma pessoa tem de estar aberta as experiéncias
da vida, isso ndo depende do seu estado fisico, social, psicolégico
ou espiritual, pois é algo mais que auséncia da doenga, ou seja,
independente de sua doenca, condicdo cronica ou ndo. O individuo
pode estar saudavel se estiver aberto as experiéncias de vida,
pela troca de experiéncias, pelo dialogo, pelas redes (16).

Nesta revisdo, alguns trabalhos abordaram a participacao do en-
fermeiro na forma de enfrentamento das condicdes cronicas vividas
pelos adolescentes (53, 54). Um estudo de caso controle mostrou
que os pais que recebiam intervengdes comunicativas dos enfermei-
ros tinham uma nova maneira de lidar com os filhos que estavam
vivendo com a cronicidade em comparagao aos pais que ndo tinham
essa conversa terapéutica. Mesmo que de poucos minutos, essas
intervencoes, eles recebiam as informagoes e repassavam aos filhos
e estes, por sua vez, tinham uma melhora em seu diagnéstico (54).

“A informagao s6 tem sentido e s6 se concretiza se provoca
reducdo de incerteza no receptor” (55:25). Logo, é na atitude de
o enfermeiro esclarecer ddvidas, orientar a respeito das possi-

veis ocorréncias que o adolescente enfrentara e explicar aos res-
ponsaveis sobre a salde do paciente, tirando as incertezas, que
sera concretizado o processo da informagdo. Segundo a Teoria
das Informagoes, 0 emissor é aquele que tem por objetivo levar
informagdo ao receptor e que, para tanto, langard mao dos seus
conhecimentos técnicos sobre os canais disponiveis e sobre as
caracteristicas do receptor (55).

Assim, o profissional de salde, ao transmitir seus conheci-
mentos a respeito do diagnéstico do adolescente, utilizando os
meios adequados para repassar essa informagado, que podem ser
por meio das midias, da linguagem falada ou escrita, interferira
de forma positiva na vida dos familiares e de todos os envolvidos
no tratamento desse individuo. Isso porque a educacado em sadde
divulgada na web é vista com uma possivel ferramenta eficaz para
os enfermeiros usarem com os pacientes, uma vez que oferece
uma variedade de vantagens sobre os materiais impressos (51).

Foi apresentado ainda a valorizacao dos pais aos enfermeiros
atenciosos e dedicados desenvolvedores de um bom relaciona-
mento com a crianca doente; esse relacionamento é fortalecido
pela troca de informacdes e experiéncias (35).

Quadro 3. Artigos para a categoria: As contribuicdes do enfermeiro nas redes sociais dos adolescentes em condigdes cronicas

Autor/Ano/Periédico Objetivo

Principais resultados

Tong A, Lowe A, Sains-

As criangas diagnosticadas com DRC dependem de seus pais para apoio

complexo, continuo e intensivo.

bury P, Craig JC/2009
Child: care, health and
development (53)

Explorar as experiéncias
de pais que tém filhos com
Doenca Renal Cronica (DRC).

Os pais experimentaram incerteza e estresse emocional no hospital, que foi
muitas vezes relacionado ao receber o diagnostico, procedimentos cirirgi-
cos e a incerteza de resultados. Foram valorizado pelos pais os enfermeiros
atenciosos e dedicados que tinham um bom relacionamento com a crianga
doente, além das visitas domiciliares, educagao e apoio fornecidos por eles.

Svavarsdottir EK,
Tryggvadottir GB, Sigur-
dardottir AO/ 2012/
Journal of Family Nur-
sign (54)

Avaliar a eficacia de uma
conversa terapéutica de cur-
ta duracdo como intervencdo

as familias que recebiam
servigos no Hospital da Uni-
versidade de Landspitali, um
Hospital da Islandia especia-

lizado em doengas agudas

e crbnicas em criangas e

adolescentes.

41 pais foram designados para um grupo experimental; eles recebiam a
conversa terapéutica de curta duragdo. Enquanto 35 pais do grupo controle,
recebiam o tratamento tradicional. Os pais que recebiam a conversa eram
mais seguros quanto ao tratamento de suas criangas e, assim, repassavam
a elas tranquilidade, o que melhorou a forma de enfrentamento da doenga.
Por outro lado, os pais que ndo tinham essa intervencdo eram mais an-
gustiados e ndo conseguiam ajudar os filhos tanto quanto os pais do outro
grupo.
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E papel do enfermeiro orientar e estimular o vinculo social
dos pacientes, uma vez que esses lagos afetivos contribuem tam-
bém para a melhoria do quadro de salde do adolescente. Além
das orientacdes referentes ao diagndstico, o enfermeiro pode
fornecer apoio emocional, afeto, aconselhamento e opinides,
tudo como cuidado ao individuo, com o foco em atender as ne-
cessidades tanto dos pais como dos préprios adolescentes. Para
Paterson e Zderad, o encontro do enfermeiro com o cliente pode
resultar entdo em conforto, porque a pessoa pode se sentir con-
fortéavel mesmo enfrentando uma doenca, na medida em que ha
envolvimento com o outro, em relagdes verdadeiras, troca de in-
formagoes, orientacdes etc. (16).

Faz-se necesséria a participagdo e inclusao desse profissio-
nal nas redes sociais dos adolescentes, pois esse recurso bene-
ficia as pessoas que ficam restritas a um determinado espaco,
impossibilitadas de alguma forma de acesso ao meio social real
(7). E, ainda, os pacientes podem procurar sites de redes sociais
desenvolvidos e monitorados por profissionais de satde para pro-
mover a troca de informagdes precisas e imparciais (56), ja que
a preocupacado sobre a veracidade das informagoes na internet é
frequentemente manifestada. Uma sugestao para soluc@o desse
problema de credibilidade seria a participagdo de profissionais de
salide mais envolvidos em grupos de apoio na internet (56).

Na enfermagem o inter-relacionamento é propositalmente di-
recionado para fortalecer o estar bem ou o estar melhor de uma
pessoa com necessidades percebidas relativas a qualidade de
vida de salide-doenca (16). Tal interagdo dos seres humanos, pro-
duto do apoio social, vem a ser um elemento essencial na doenga
cronica tanto para o paciente quanto para a familia e as pessoas
possuidoras de boas redes sociais, as quais aprendem a lidar me-
Ihor com o estresse gerado pela doenca e buscam desenvolver
respostas para o enfrentamento da doenca (57).

Conclusao

Este estudo foi realizado a partir da busca de materiais na
web, a fim de construir a revisao relacionada a tematica rede so-
cial e virtual de apoio ao adolescente que convive com doenga
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cronica e o papel do enfermeiro nessas redes de apoio. Tais arti-
gos descrevem que o apoio social dado diretamente aos adoles-
centes portadores de doengas cronicas ou 0 apoio que 0S Sseus
pais recebem, afetara positivamente no estado de salde.

Descobrimos que rede social ndo é uma expressao facil de de-
finir, ja que ndo ha um conceito especifico. A rede social é ampla
e facil de identificar no cotidiano por se apresentar em diferentes
formas, como instituigdes, grupos de socializacdo grandes, pe-
quenos, grupos de rede social virtual, antigos ou adquiridos com
as situagoes da vida de cada ser humano, independentemente de
se ter ou ndo alguma patologia.

Com a internet e as midias, inimeras redes virtuais tém se
tornado ferramentas de grande utilidade tanto para os profissio-
nais de salde quanto para as pessoas envolvidas no processo
salide e doenca do adolescente, o que contribui de forma posi-
tiva para o enfrentamento da doenca cronica, seja por meio dos
conteddos disponibilizados relacionados a saide ou de bate-papo.
Segundo Paterson e Zderad, a pessoa com doencga pode vir a se
sentir bem, confortavel quando ha relagdes verdadeiras, quando
o enfermeiro oferece ao adolescente informacdes e orientagoes
acerca do processo que esta vivenciando, respeitando-o, valori-
zando-o, para juntos planejarem o cuidado individualizado.

Assim, o envolvimento do enfermeiro nessas redes ocasio-
na uma diferenga significativa, pois esses profissionais desen-
volvem papéis importantes como a pratica educativa, além da
manutencdo de lacos afetivos ao promoverem incentivos aos
adolescentes que convivem com a doenga cronica, bem como
aos seus familiares, ou responsaveis, o que contribui para a me-
Ihoria e 0 bem-estar destes.

Portanto, este estudo deseja incentivar a participacao ativa do
enfermeiro nas redes virtuais por ser um ambiente pouco explora-
do por tais profissionais, porém com um crescimento expressivo
de pessoas a procura de conteddos informativos principalmente
relacionados a saude. Além disso, este estudo constata a neces-
sidade de que novas pesquisas sobre essa tematica sejam reali-
zadas a fim de proporcionar outras contribuicdes para a salde.
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