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ABSTRACT

Objective: To map and synthesize evidence related to the types and strategies of social
support used by family caregivers of children and youth with special health care needs to
ensure the continuity of home care Method: This scoping review was conducted in accordance
with the JBI methodology guidelines for Evidence Synthesis and reported following the
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses extension for
Scoping Reviews (PRISMA-ScR). Eight databases were used: Cochrane Library, Embase,
MEDLINE/PubMed, CINAHL, SCOPUS, Web of Science, PsycINFO and LILACS, as
well as additional sources and reference lists of the included studies. Results: Twenty-two
studies were included, presenting social support in two dimensions: informal and formal. The
support strategies identified comprised groups of parents whose children share similar care
needs, online parent forums, financial assistance, prayers, support from religious institutions,
and temporary caregivers. Among the gaps that impact the continuity of home care are the
lack of information about rights and benefits, as well as insufficient psychological support for
family caregivers. Conclusion: The mapped studies showed how important a competent and
structured social support network is in the lives of family caregivers, serving as an essential
resource for the continuity of home care.
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Caregivers; Children with Disability; Adolescent; Social Support; Home Care Services.
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Apoyo social para cuidadores familiares de ninos y jévenes con necesidades especiales de atencion médica para el cuidado domiciliario: una revision de alcance

INTRODUCCION

Los nifios y jévenes con necesidades especiales de atencién
de salud (CYSHCN por sus siglas en inglés) son personas que
padecen o corren el riesgo potencial de padecer una enfermedad
crénica, ya sea fisica, del desarrollo, conductual o emocional, y
requieren atencién especializada y a largo plazo”. Necesitan
atencién de salud y otros servicios relacionados, como servicios
de apoyo familiar, equipos y suministros, educacién especial,
servicios sociales, entre otros, con mds frecuencia que los nifios
en general. En los Estados Unidos de América hay aproximada-
mente 14 millones (18,8%) de nifios y jévenes con necesidades
especiales de atencion de salud®. En Brasil, alrededor del 25%
de los nifios tienen algin tipo de necesidad especial de atencién
de salud®.

Dado que los nifios con necesidades especiales presentan
vulnerabilidades clinicas, buscan servicios de atencién de salud
con mis frecuencia, lo que a menudo da lugar a hospitaliza-
ciones. Una vez que su estado clinico se estabiliza, la atencién
prestada por el equipo multidisciplinar del hospital se traslada
a su domicilio, donde suele ser gestionada por los cuidadores
familiares, en la mayoria de los casos la madre“). Esta tran-
sicién requiere que la familia reorganice su dindmica, ya que a
veces sus miembros se sienten inseguros y no estin preparados
para proporcionar cuidados®®. Por lo tanto, el cuidado de estos
nifios implica una redefinicién de roles e impone cargas fisi-
cas y emocionales significativas, especialmente a los cuidadores
familiares”. La constante disponibilidad que requiere el cuidado
deja con frecuencia a estos cuidadores sin tiempo suficiente para
atender sus propias necesidades, incluido el compartir momentos
intimos en pareja?.

La transicién de los cuidados al hogar y al cuidador prin-
cipal no puede producirse sin que la familia reciba apoyo para
garantizar la continuidad de los cuidados®. Necesitan una red
de apoyo social que les ayude en la prestacién de cuidados de
calidad, con apoyo material, educativo y emocional®.

Los conceptos de red social y apoyo social son distintos pero
complementarios. La red social estd relacionada con las dimen-
siones estructurales del apoyo, como los servicios sanitarios, las
instituciones religiosas y las instituciones de voluntariado, entre
otras. El apoyo social se refiere a los individuos que participan en
la red social atendiendo a las necesidades de la familia, ofreciendo
apoyo material, como ayuda financiera y recursos materiales;
apoyo emocional, a través de la escucha; apoyo afectivo, con
demostraciones de amor y afecto; interaccién social positiva, a
través de la disponibilidad para el ocio; e informacién, a través de
orientacion, consejos y opiniones'"'?. En este contexto, las fun-
ciones de los cuidadores formales e informales son significativas.
Los cuidadores formales son profesionales remunerados, mientras
que los informales son familiares o miembros de la comunidad
que prestan cuidados sin recibir remuneracién alguna®®.

Esta revisién es esencial porque, aunque varios estu-
dios®121+17) que involucran a esta poblacién abordan el apoyo
social y/o las redes sociales, ya sea como objetivo de la investiga-
cién o como resultados obtenidos, el mapeo de las investigacio-
nes sobre este tema en el contexto de los cuidadores familiares
de nifios con necesidades especiales de atencién de salud en
atencién domiciliaria sigue siendo desconocido.

Identificar los tipos y estrategias utilizadas y promover nue-
vos enfoques para una practica clinica de calidad y una atencién
familiar integral™ es una de las contribuciones de este estudio.

A la luz de este contexto, este estudio se justifica por la
necesidad de conocer los tipos de apoyo y las estrategias utili-
zadas por las familias, asi como para identificar las lagunas que
deben abordarse para garantizar la continuidad de la atencién
domiciliaria. De esta forma, los profesionales de la salud podrin
comparar las evidencias encontradas en este estudio con su rea-
lidad local y tomar las mejores decisiones para asistir a los nifios
y adolescentes con necesidades especiales de atencion de salud
y a sus familias. Este estudio, por lo tanto, tuvo como objetivo
mapear y sintetizar la evidencia relacionada con los tipos y estra-
tegias de apoyo social utilizados por los cuidadores familiares de
nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencién de
salud para garantizar la continuidad de la atencién domiciliaria.

METODO

DiseNo peL Estubio

La revisién de alcance se realizé siguiendo las metodologias
descritas en el Manual de Sintesis de la Evidencia del JBI(19),
que comprende cinco etapas: 1) Identificacion de la pregunta
de investigacién; 2) Identificacién de estudios relevantes;
3) Seleccion de estudios; 4) Tabulacién de datos; y 5) Verificacién,
resumen y comunicacion de resultados. Para garantizar la fiabili-
dad de los datos y la transparencia metodoldgica de esta revisién,
el protocolo se registré con el ID: ost.io/gwvhe.

BUsQuEDA

Para esta revisién, se propuso la siguiente pregunta de
investigacién «;Cudles son los tipos y las estrategias de apoyo
social que ayudan a los cuidadores familiares de nifios y jéve-
nes con necesidades especiales de atencién de salud en la aten-
cién domiciliaria?». Tanto la pregunta de investigacién como
la estrategia de busqueda se desarrollaron utilizando el marco
PCC: P - Poblacién (cuidadores familiares de CYSHCN); C -
Concepto (apoyo social); y C - Contexto (servicios de atencién
domiciliaria). Por lo tanto, se buscé evidencia en ocho bases
de datos electronicas: Cochrane Library; Excerpta Medica
(Embase); Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online MEDLINE) a través de PubMed; Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL); Scopus; Web
of Science (WOS); APA Psychology Information (PsycINFO);
Latin American and Caribbean Health Sciences Literature
(LILACS); y registros a través de ClinicalTrials.gov. También
se realizaron busquedas adicionales en otras fuentes, incluyendo:
'The British Library, Google Scholar, SGiELO (nombre com-
pleto), ProQuest Dissertations and Theses Global, Capes
Catalogue of Theses and Dissertations (nombre completo),
fuentes de literatura gris en Salud Publica y Health Evidence
Preprint Server for Health Sciences [medRxiv], junto con el
andlisis manual de las listas de referencias de los estudios pri-
marios incluidos en la revisién. En esta revisién de alcance no
se aplicaron restricciones de periodo ni de idioma.

Este proceso se llevé a cabo entre julio y agosto de 2024. La
estrategia de busqueda incluyé descriptores controlados (MeSH
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Cuadro 1 - Estrategia de bisqueda en ocho bases de datos electrénicas - Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2024.

BASES DE DATOS

ITEMS A SER BUSCADOS

MEDLINE/
PubMed

(P) — Poblacion
#1 (“Disabled Children” [Mesh Terms] OR “Children with Disabilities” OR [All fields] “Children with Disability” [All fields] OR
“Disability, Children with” [All fields] OR “Children, Disabled” [All fields] OR “Handicapped Children” [All fields] OR “Children,
Handicapped” [All fields] OR “Child, Disabled” [All fields] OR “Disabled Child” [All fields] OR Adolescent [Mesh Terms] OR
Adolescents [All fields] OR Adolescence [All fields] OR Teens [All fields] OR Teen OR Teenagers [All fields] OR Teenager [All
fields])
#2 (“Caregivers” [Mesh Terms] AND “Caregiver” [All fields] OR “Carer” [All fields] OR “Care Givers” [All fields] OR “Care Giver”
[All fields] OR “Caregiver, Family” [All fields] OR “Family Caregiver” [All fields])

(C) — Concepto
#3 (“Social Support” [Mesh Terms] OR “Social Care [All fields])

(C) - Contexto
#4 (“Home Care Services” [Mesh Terms] OR “Domiciliary Care” [All fields] OR “Home Health Care” [All fields] OR “Home Care”
[All fields] OR “Care, Home”)

Cochrane Library

(P) — Poblacion
#1: (Disabled Children) OR (Children with Disabilities) OR (Children with Disability) OR (Disability, Children with) OR (Children,
Disabled) OR (Handicapped Children) OR (Children, Handicapped) OR (Child, Disabled) OR (Disabled Child) OR (Adolescent) OR
(Adolescents) OR (Adolescence) OR (Teens) OR (Teen) OR (Teenagers) OR (Teenager)
#2: (Caregivers) OR (Caregiver) OR (Carer) OR (Care Givers) OR (Care Giver) OR (Caregiver, Family) OR (Family Caregiver)

(C) — Concepto
#2: (Social Support) OR (Social Care)

(C) — Contexto
#3: (Home Care Services) OR (Domiciliary Care) OR (Home Health Care) OR (Home Care)

EMBASE

(P) — Poblacién
#1: ((((‘handicapped’/exp OR handicapped) AND (‘child’/exp OR child) OR ‘child’/exp OR child) AND (‘disabled’/exp OR
disabled) OR ‘child,’/exp OR child,) AND (‘handicapped’/exp OR handicapped) OR ‘child,’/exp OR child,) AND physically OR
handicapped OR “disabled’/exp OR disabled) AND (‘child’/exp OR child) OR ‘disabled’/exp OR disabled) AND (‘children’/exp
OR children) OR ‘juvenile’/exp OR juvenile) AND handicapped OR physically) AND (‘handicapped’/exp OR handicapped) AND
(“child’/exp OR child) AND (‘adolescent’/exp OR adolescent) OR ‘teenager’/exp OR teenager OR ‘juvenile’/exp OR juvenile OR
‘youth’/exp OR youth

(C) — Concepto
#3:(social AND support OR support,) AND social

(C) - Contexto
#4: (((domestic AND health AND care OR domiciliary) AND care OR home) AND health AND care OR home) AND help OR
homecare

Web of Science

(P) — Poblacion
(((ALL=((Disabled Children) OR (Children with Disabilities) OR (Children with Disability) OR (Disability, Children with) OR
(Children, Disabled) OR (Handicapped Children) OR (Children, Handicapped) OR (Child, Disabled) OR (Disabled Child) OR
(Adolescent) OR (Adolescents) OR (Adolescence) OR (Teens) OR (Teen) OR (Teenagers) OR (Teenager))) AND ALL=((Caregivers) OR
(Caregiver) OR (Carer) OR (Care Givers) OR (Care Giver) OR (Caregiver, Family) OR (Family Caregiver))) AND ALL=((Social Support)
OR (Social Care))) AND ALL=((Home Care Services) OR (Domiciliary Care) OR (Home Health Care) OR (Home Care))

SCOPUS

TITLE-ABS-KEY((disabled AND children OR children AND with AND disability OR handicapped AND children OR
disabled AND child OR adolescent OR adolescents OR adolescence OR teens OR teen)) AND TITLE-ABS-KEY(( caregivers
OR caregiver OR carer OR caregiver, AND family OR family AND caregiver)) AND TITLE-ABS-KEY(( social AND support
OR social AND care)) AND TITLE-ABS-KEY ((home AND care AND services OR domiciliary AND care OR home AND
care)))

CINAHL

(P) - Poblacién
#1:Child, Disabled [Cinahl headings] OR Child Medically Fragile [Cinahl headings] OR Adolescence [Cinahl headings]
#2: Caregivers [Cinahl headings] OR Family Caregivers [Kw]

(C) — Concepto
#3: Support, psychosocial [Cinahl headings] OR Caregiver Support [Cinahl headings] OR Social Support [Kw]

(C) - Contexto
#4: Home Health Care [Cinahl headings] OR Domiciliary Care [Kw]

PsycINFO

(P) - Poblacién
#1: Child Health [thesaurus] OR Adolescent Health [thesaurus] OR Adolescent [All fields] OR Teenager [All fields] OR Teen [All
fields] AND Caregivers [thesaurus] OR Family caregivers [All fields]

(C) — Concepto
#2: Social Support [thesaurus] OR Social Care [All fields]

(C) - Contexto
3: Home Care Personnel [thesaurus] OR Home Care [All fields] OR Domiciliary Care [All Fields]

LILACS

(P) — Poblacion
#1: Criangas com Deficiéncia [DeCS] OR Disabled Children [DeCS] OR Nifios con Discapacidad [DeCS] OR Enfants Hadicapés
[DeCS] OR Adolescente [DeCS] OR Adolescent [DeCS] AND Cuidadores [DeCS] OR Caregivers [DeCS] OR Aidants [DeCS]

(C) — Concepto
#2: Apoio Social [DeCS] OR Social Support [DeCS] OR Apoyo Social [DeCS] OR Soutien Social [DeCS]

(C) — Contexto
#3: Servigo de Assisténcia Domiciliar [DeCS] OR Home Care Services [DeCS] OR Servicios de Atencion de Salud a Domicilio
[DeCS] OR Services de Soins a Domicile [DeCS]
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[Medical Subject Headings], CINAHL Headings, Entry terms,
PsycINFO Thesaurus y DeCS [Health Sciences Descriptors]) y
palabras clave referidas al marco de la CCP, que posteriormente
se combinaron mediante los operadores booleanos «<AND» y
«OR». La estrategia de busqueda completa para cada base de
datos se presenta en el Cuadro 1.

CRITERIOS DE SELECCION

Se incluyeron los estudios que analizaron el apoyo social
para los cuidadores familiares de CYSHCN en el contexto de la
atencién domiciliaria, independientemente del idioma de publi-
cacién. La definicion de cuidadores familiares de CYSHCN se
basé en el concepto de cuidadores que se encuentra en MeSH
Terms, que abarca a las personas que brindan atencién a quienes
necesitan asistencia debido a una enfermedad o discapacidad,
lo que incluye a los profesionales de la salud, pero también se
refiere a padres, conyuges u otros familiares.

El concepto de CYSHCN adoptado en este estudio fue pro-
puesto por McPherson et al. ), caracterizando a aquellos que nece-
sitan cuidados continuos, a largo plazo y, en ocasiones, complejos,
mis alld de lo que generalmente requieren otros nifios de su misma
edad. El apoyo social, en esta revisidn, se refiere a los individuos
que participan en la red social y proporcionan apoyo material,
emocional, afectivo e informativo, asi como una interaccién social
positiva. La atencién domiciliaria, en este contexto, consiste en
proporcionar atencién de salud en el entorno domiciliario a indi-
viduos enfermos o discapacitados de cualquier edad, y puede ser
llevada a cabo por cuidadores formales, que reciben una remune-
racién por sus servicios, o por cuidadores informales, que suelen
ser miembros de la familia, predominantemente madres®32.

Se excluyeron los estudios que abordaban el apoyo a los
cuidadores familiares en poblaciones distintas de los CYSHCN
o en un contexto hospitalario. Los articulos, segtin los criterios

de inclusién y exclusién, fueron leidos por dos revisores inde-
pendientes. Se utiliz6 la aplicacién Rayyan™, una herramienta
desarrollada por el Qatar Computing Research Institute, para
archivar, organizar y seleccionar los estudios, y los articulos acep-
tados en cada base de datos se importaron en formato de archivo
RIS. La seleccién de los estudios se realizé en dos etapas. La
primera seleccién, realizada por dos revisores independientes,
se basé en la informacién contenida en los titulos y restimenes.
Los desacuerdos en esta fase se resolvieron mediante discusién,
con la ayuda de un tercer revisor. A continuacién, se realizé un
segundo cribaje (screening) mediante la lectura completa de
los textos y, una vez que los revisores llegaron a un acuerdo, el
siguiente paso fue extraer las pruebas.

ExTRACCION DE DATOS

Tras la lectura del texto completo, se utilizaron formularios
previamente publicados para la extraccién de datos®?V Se ana-
liz6 la informacién extraida de los articulos, incluyendo datos
de caracterizacién (como afio de publicacién y pais), objetivo,
tipo de estudio, instrumento de recoleccién de datos, princi-
pales hallazgos, conclusiones, limitaciones e implicaciones. El
proceso de seleccién de los estudios se ilustra en el Flujograma
PRISMA-ScR®, La sintesis de los datos se realizé de forma
descriptiva, con las principales caracteristicas de los estudios
presentadas en tablas, abordando el objetivo del estudio.

RESULTADOS

SELECCION DE EsTUDIOS

En la fase de busqueda se identificaron 3.241 estudios en
las ocho bases de datos seleccionadas. De estos, 159 duplicados
fueron eliminados utilizando Rayyan™. El proceso de seleccién

[ Identificacion de estudios mediante bases de datos y registros ] [ Identificacion de di di otros métod ]
Reg_'%?;f?:‘gﬁggr}i:g :241) Registros eliminados antes de |3
- Medline/PubMed (n=124) seleccion: _ Registros identificados por:
7 - Embase (n=118) - Registros duplicados Fuentes adicionales (n=2241)
S - Cochrane (n=158) eliminados (n=159) - Google Scholar (n=274)
= - Cinahl (n=68) - Registros marcados como no ProQuest Dissertation & Theses Global (PQDT)™ (n=1,773)
E - Scopus (n=2,025) eleg|ble§ por herramientas - The British Library (n=9)
& - Web of Science (n=739) automaticas (n=0) - medRxiv.org - preprint server for Health Sciences (n=182)
- PsycINFO (n=01) - Registros eliminados por otras - Public Health Gray Literature Sources and Health Evidence (n=0)
- LILACS (n=08) razones (n=0) - Catalogo de Tesis y Disertaciones de Capes (n=2)
— - SciELO (n=0)
- Busqueda por citas (n=1)
—
Registros seleccionados Registros excluidos por titulo y
(n =3082) resumen (n = 2972
v
~ Informes excluidos: (n=88) Inf b q
RO - Razén 1 (n=8) poblacién incorrecta niormes buscados para »| Inf -
S v - Razén 2 (n=19) concepto incorrecto recuperacion (n = 2241) >| Informes no recuperados (n = 0)
@ - Razoén 3 (n=14) contexto incorrecto
2, Informes evaluados para - Razon 4 (n=1) poblacion y concepto l
elegibilidad (n = 110) incorrectos
- Razén 5 (n=40) concepto y contexto T
incorrectos Informes evaluados para R Informes excluidos:
- Razén 6 (n=1) tesis vinculada a un elegibilidad (n =2241) >| - No abordaban completamente la
registro incluido pregunta de investigacién
- Razén 7 (n=5) resumen de congreso (n=2241)
— vinculado a un registro incluido
— v
(3
% Estudios incluidos en la revisién
3 (n=
£ Estudios incluidos en la revisién
= (n=0)
-
~—

Figura 1. Flujograma PRISMA-ScR. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2024.
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continué con 3.082 articulos potencialmente elegibles que cum-
plian los criterios de inclusién y exclusién, gestionados por la
Rayyan App™. En esta fase, se excluyeron 2.972 articulos en
funcién de la seleccién de titulos y resimenes.

A continuacién se revisaron los textos completos de los 110
articulos restantes. De estos 110 estudios, 88 fueron excluidos
de nuevo por no cumplir al menos uno de los criterios del marco
PCC (Poblacién/Concepto/Contexto), quedando 22 estudios
que cumplian todos los requisitos de elegibilidad. En cuanto ala
busqueda realizada en otras fuentes, se identificaron inicialmente
2.241 registros, que se recuperaron y evaluaron para su posible
inclusién. Sin embargo, ninguno de estos 2.241 estudios abor-
daba plenamente la pregunta guia de investigacién, por lo que
no se seleccionaron. Finalmente, 22 estudios cumplieron todos
los criterios de elegibilidad y se incluyeron en esta revisién de
alcance. La Figura 1 presenta el diagrama de flujo de seleccién
de estudios para esta revision.

CARACTERISTICAS DE LOS EsTuplos INCLUIDOS

En cuanto a las caracteristicas de los 22 estudios selecciona-
dos, que se informan en los propios estudios, los dos primeros
datan de la década de 1990, siendo el primero de 1993@? y
el segundo de 1996®. Los demis estudios se realizaron entre
2003 y 2024%+%) siendo la mayoria realizados en los ultimos
10 afios®4),

Los estudios incluidos se realizaron en 14 paises diferentes:
Estados Unidos de América?2:%:34404)(n = 6), Inglaterra®2”
(n = 2), Alemania®3" (n = 2), Singapur®® (n = 2), y un estu-
dio de cada uno de los siguientes paises: Irlanda®?, Escocia®),
Ttalia®, Rumania®), Gales*?, Ghana®), Suiza®®, Bangladesh®”,
Irin®) y Espafia?.

En cuanto al tipo de estudio, 13 (59%) eran cualitati-
VosPHTAIIIIII) cinco (23%) eran descriptivos®2:253032)
dos (9%) eran revisiones®**®,y dos (9%) eran informes de expe-
riencias??), estos wltimos procedentes de la literatura gris.

En general, las técnicas de recogida de datos utilizadas por
los autores fueron predominantemente entrevistas semiestruc-
turadas (n = 11)@7313355739-49) 'segyiidas de técnicas combinadas
(por ejemplo, entrevistas, cuestionarios, escalas y elaboracion
de mapas) (n = 4)@24230 estudios que utilizaban unicamente
cuestionarios o escalas (n = 3)®%32 busquedas en bases de datos
electrénicas (n = 2)%*%) e informes de experiencias (n = 2)@29),

Algunos de los estudios (n = 7)@223:3032333640) tenfan como
objetivo principal la identificacién de factores que interferian en
la gestion de la atencién domiciliaria de los CYSHCN, seguido
de cuestiones relacionadas con la percepcién de los cuidadores
familiares sobre los tipos de apoyo recibidos (n = 6)?+262731,38:42)
el apoyo familiar para asegurar la continuidad de los cuidados
(n = 3)6+14) ¢l apoyo de otros padres, el uso de plataformas
digitales (n = 3)%%7%% la experiencia de los servicios de apoyo
a la infancia (n = 2)*), y el apoyo de instituciones religiosas
(n=1)%.

El nimero medio de participantes en estos estudios fue de
33 cuidadores familiares, con un rango de tres a 132, siendo las
madres quienes predominantemente desempefiaban este papel.

Los nifios y adolescentes con necesidades especiales de aten-
cién de salud fueron caracterizados de acuerdo con los diferentes
términos encontrados en la literatura, basados en las demandas

de cuidados y diagnésticos médicos, incluyendo: nifios/ado-
lescentes con discapacidad intelectual, nifios con complejidad
médica, nifios con condiciones complejas, nifios con discapaci-
dades, nifios dependientes de tecnologia, lactantes con enfer-
medades crénicas, nifios con sindrome de Down, trastorno del
espectro autista, nifios neurodivergentes, enfermedades raras,
nifios en estado vegetativo, enfermedades que limitan la vida,
cuidados paliativos infantiles, como se describe en el Cuadro 2.

La sintesis de los hallazgos de la revisién se guié por los
tipos y estrategias de apoyo social informados por los cuidado-
res familiares de CYSHCN para asegurar la continuidad de la
atencién domiciliaria.

Los estudios seleccionados presentaron el apoyo social en
dos dimensiones: informal y formal.

El apoyo formal fue proporcionado por profesionales de
la salud y la educacién. Los profesionales de la salud, como
enfermeras comunitarias, personal médico o servicios sanitarios,
se mencionaron en ocho estudios®272%:30,35394143) trabajadores
sociales en cinco estudios?#?7353743) y profesores/ educadores en
tres estudios®>33).

Elimpacto de la red de apoyo en la vida de estas familias se ha
descrito en numerosos estudios (n = 12)?3242629,30,32,33,36,38,39,41,43)
y en cinco estudios los cuidadores familiares declararon no reci-
bir ningtin apoyo formal o informal para el cuidado en casa o
encontrar este apoyo insuficiente para satisfacer las necesidades
del nifio y su familia@27323537

Los tipos de apoyo comentados en estos estudios estin
relacionados con la ayuda con las demandas de cuida-
dos@426-3335.37-39.2-49) ] ‘apoyo material#2730-3234-3638-4149 ]
apoyo emocional 32421 2930-36.38-402.49) e] apoyo social 7324y
el apoyo informativ

En cuanto a las estrategias mencionadas por los cui-
dadores familiares, los estudios describieron el uso de pla-
taformas en linea y grupos presenciales(32431,33,36:38,39:4043)
la ayuda con el cuidado directo del nifio@*?=242 cuidadores
temporales, como el relevo o la atencién temporal® 2, 1a
recepcién de oraciones®@?-27:30:323435:4042:43) e] apoyo econd-

2425,30-32.54-40) y a5 consultas con profesionales de la salud o
24,26-27,32,33,35,37-39,43)

0(23-27,30,31,33,35,36,38-41,43)

micof
la educacién' '

Los familiares y amigos se consideraron la principal fuente
de informacién, tanto para cuestiones relacionadas con los dere-
chos de apoyo econémico para el nifio y la familia 24253031,3635-40)
como fuente de apoyo emocional para los cuidadores familia-
res\?25:29:31,3335:39.49) K] apoyo formal se consideré una red de
apoyo secundaria en estas cuestiones debido a las carencias iden-
tificadas en los servicios, especialmente en lo relativo a la infor-
macién sobre cuidados directos o derechos sociales. En cambio,
en otros estudios, los profesionales se consideraron la principal
fuente de apoyo social?7:33449)_Sin embargo, estos estudios
sefialaron la necesidad de que estos profesionales establecieran
una comunicacién mds eficaz, mantuvieran un seguimiento mds
estrecho con las familias y proporcionaran mejor informacién
sobre los derechos y prestaciones de los nifios.

Las oraciones recibidas de familiares e instituciones reli-
giosas fueron percibidas como un apoyo emocional y como una
forma de afrontar mejor las diversas cuestiones relacionadas con

el cuidado de su hijo en casa®25-27,30323435:4042,43)
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Cuadro 2 — Descripcién de los estudios incluidos en base a la poblacién, definicién utilizada para CYSHN, tipos de apoyo social y estrategias
de apoyo social - Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2024.

Referencia

Poblacién en estudio

Caracterizacion de los
CYSHCN

Tipos de apoyo
social

Estrategias de apoyo social

Leonard et al., 1993
(Estados Unidos)??

Cuidadores de nifios con discapacidad

Nifos con discapacidad

Apoyo formal
Apoyo informal

Organizacién del cuidado
Coordinacién del cuidado
Apoyo financiero

Sterling et al., 1996
(Estados Unidos)??

Padres o cuidadores principales que se ocupaban de nifos
con enfermedades crénicas en casa

Lactantes con
enfermedades crénicas

Apoyo informal

Religion; creencias/oracion

(Estados Unidos)?®

especiales de atencion sanitaria en el hogar que
manipularon esencialmente su propia variable
independiente buscando apoyo social a través de grupos de
apoyo a padres en Internet.

sanitarias especiales
dependientes de la
tecnologia

Redmond y Madres de nifios con enfermedades complejas/discapacidad | Nifos con enfermedades | Apoyo informal Apoyo financiero
Richardson, 2003 intelectual complejas/discapacidad

(Irlanda)®¥ intelectual

Baum, 2004 Cuidadores primarios de un nifo con necesidades Nifos con necesidades Apoyo informal Familia e Internet

Apoyo formal

Padres y grupos de apoyo
Institucion religiosa

Koshti-Richman, 2009
(Inglaterra)®

Padres y cuidadores de nifios discapacitados

Ninos con discapacidad

Apoyo informal
Apoyo formal

Internet y foros para padres
Organizacién del cuidado
Coordinacién del cuidado

Lin etal., 2010
(Escocia)?”

Madres de adolescentes con discapacidad intelectual

Adolescentes con
discapacidad intelectual

Apoyo informal

Asistencia temporal (Share-
a-Care)

Huber, 2012
(Alemania) @®

Familias que cuidan en casa a sus hijos en estado vegetativo

Nifos en estado vegetativo

Apoyo formal

Organizacion del cuidado
Coordinacién del cuidado

Carter et al., 2015
(Inglaterra)?”

Familias atendidas por los servicios de atencién domiciliaria
de la organizacién benéfica Rainbow Trust Children’s
Charity, incluidos los nifos que reciben atencién continuada
por diversas afecciones, como los que reciben cuidados
paliativos.

Ninos con enfermedades
complejas

Apoyo informal

Asistencia temporal
(trabajadores de apoyo
familiar)
Organizacién del cuidado

Lindemann et al., 2020
(Alemania)®®

Familias que habian recibido atencién de los servicios de
cuidados paliativos pediatricos

Nifos con enfermedades
terminales

Apoyo informal
Apoyo formal

Organizacién del cuidado

Goh et al., 2021
(Singapur)©®"

Padres que son los cuidadores principales de un nifo de
2 a 10 anos al que se le ha diagnosticado un trastorno del
espectro autista en los Gltimos 3 meses a 2 anos.

Trastorno del espectro
autista

Apoyo informal
Apoyo formal

Internet and forums for
parents

Moretti et al., 2021
(Italia)®?

Familias que cuidan de un nifo con necesidades sanitarias
especiales

Enfermedades raras

Apoyo informal

Apoyo financiero

Ferndndez-Medina et
al., 2021
(Espafa)®?

Los padres de nifos extremadamente prematuros que
dependen de tecnologia médica

Neonatos extremadamente
prematuros dependientes
de la tecnologia

Apoyo informal

Familia e Internet
Apoyo de padres a padres

Shikarpura y Sing, 2021
(Estados Unidos)®*

Padres de nifios con discapacidad intelectual y del
desarrollo

Ninos con discapacidad
intelectual y del desarrollo

Apoyo informal

Fe y congregacion
Apoyo familiar
Apoyo de padres a padres

Oti-Boadi et al., 2022
(Ghana)®®

Madres y padres de un nifo con discapacidades del
desarrollo

Ninos con discapacidades
del desarrollo

Apoyo informal
Apoyo formal

Apoyo de padres a padres
Religioso; creencias/
oraciones
Apoyo financiero

Gruebner et al., 2022
(Suiza)®®

Padres o cuidadores de nifnos con discapacidad

Ninos con discapacidad

Apoyo informal
Apoyo formal

Internet y foros para padres

Nuri et al., 2022
(Bangladesh)®”

Familiares de nifios con discapacidad

Ninos con discapacidad

Apoyo formal

Apoyo financiero

Wong y Shorey, 2022
(Singapur)©®

Padres que cuidan de nifios neurodivergentes

Nifos neurodivergentes

Apoyo informal

Grupos de padres y de
apoyo

Foster et al., 2022
(Estados Unidos)®”

Padres de nifos con complejidad médica

Ninos con complejidad
médica

Apoyo informal
Apoyo formal

Apoyo financiero

Sellmaier y
Buckingham, 2022
(Estados Unidos)“?

Padres de nifos con necesidades especiales de atencion de
salud

Nifio con necesidades
especiales de atencion
de salud

Apoyo informal

Familia e Internet
Grupos de padres y de
apoyo
Clero

Myers et al., 2023
(Gales)“V

Familias de nifos y jévenes con discapacidad y/o
dificultades de desarrollo y profesionales de la atencion
sanitaria y social de los Centros Infantiles.

Nifos y jovenes
con discapacidad o
dificultades de desarrollo

Apoyo formal

Coordinacién del cuidado

Hizanu et al., 2024
(Rumania)“?

Padres/familiares que cuidan de nifios a los que se ha
diagnosticado una enfermedad que limita su vida y que
han recibido servicios de cuidados paliativos de respiro en
la Asociacién Lumina - Centro de Cuidados Paliativos para
Nifos.

Cuidados paliativos
infantiles

Apoyo informal

Asistencia temporal

Noroozi et al., 2024
(Iran)“»

Los miembros de la familia del nifo con sindrome de Down
(padre, madre, hermana y hermano) que estén registrados en
la Organizacién de Bienestar de la provincia de Bushehr.

Nifios con sindrome de
Down

Apoyo informal
Apoyo formal

Apoyo familiar
Organizar los cuidados
Internet y foros para padres
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El contacto con amigos y padres de otros nifios con necesi-
dades especiales de atencién de salud para intercambiar expe-
riencias e informacién sobre los derechos legales de los nifios
se produjo a través de la participacién en grupos en linea o
presenciales®:243133,36:3839.40.49,

La ayuda para el cuidado directo de los nifios procedia
de familiares cercanos, como cényuges, abuelos y herma-
nos@-3242) de instituciones religiosas y de otros grupos de
voluntarios, que en muchos casos, ademis de ayudar con las
demandas de cuidados, proporcionaban apoyo social con servi-
cios de relevo o atencién temporal®420-33:3537-39:4243) E] objetivo
de estos servicios es dar a los cuidadores familiares tiempo libre
para ocuparse de otras responsabilidades o disfrutar de activida-
des de ocio mientras otra persona cuida de su hijo.

En cinco estudios??7:3233:39) os autores constataron que los
cuidadores familiares indicaron la necesidad de un apoyo mas
estrecho por parte de los profesionales sanitarios para ayudar
a gestionar las responsabilidades de los cuidados y establecer
redes que faciliten el acceso a los servicios sanitarios y educati-
27,3535 ya que muchos de ellos no se sentian preparados para
realizar determinados tipos de cuidados por si solos en casa.

En cuanto al apoyo material, las instituciones religiosas y

vos!

los grupos de voluntariado proporcionaron ayuda econémica,
que se utiliz6 con mayor frecuencia para pagar a personas cer-
canas, incluidos familiares, para que ayudaran con las demandas
domésticas o el cuidado de los nifios@*+32343%),

La orientacién de los profesionales sanitarios sobre las
prestaciones sociales proporcionadas por los gobiernos a estas
familias s6lo se traté en cinco estudios@35373%4)  prestaciones

Apoyo informativo

que, en muchos casos, se utilizaban no sélo para contratar ayuda
doméstica, sino también para obtener transporte para llevar a
los nifios a las citas médicas.

Los cuidadores familiares afirmaron que contar con una red
de apoyo social era muy significativo para todos, demostrando la
importancia de una fuente de ayuda constante, con informacién
y herramientas que ayudaran a la continuidad de los cuidados
en el hogar, aliviando su sufrimiento y mejorando la calidad de
vida de toda la familia®+26:32,33,35,37-39,43)

Los estudios también identificaron lagunas que impactan
en la continuidad del cuidado domiciliario, como la necesidad
de desarrollar e implementar politicas publicas destinadas a
establecer y expandir redes formales de apoyo para las familias
CYSHCN, para fortalecer la continuidad del cuidado domici-
liario proporcionando apoyo adecuado y consistente basado en
las necesidades de las familias®-333537,40.43)

Ademis, desde esta perspectiva, los estudios analizaron
cuestiones que afectaban directamente a la seguridad de la
continuidad de la atencién domiciliaria, como la necesidad de
establecer una comunicacién mds eficaz entre las familias y los
profesionales sanitarios?262735:3941:43); 13 falta de informacién
sobre las prestaciones gubernamentales o la informacién con-
tradictoria sobre estos derechos; la disponibilidad limitada de
las prestaciones gubernamentales; o incluso la no disponibilidad
de este recurso(22,24,26,27,31,33,35,37,39,40).

También se mencionaron en los estudios la falta de coordina-
cién entre los servicios de la red®?, 1a falta de apoyo de los pro-
fesionales de la salud para ayudar con los cuidados®***3? debido
a la inseguridad de llevar a cabo ciertos cuidados solos en

Apoyo informativo
\> MAESTROS v Apoyo financiero
EDUCADOR!S Apoyo emocional
Asistencia con el cuidado directo
. de los hijos
Apoyo emocional
Cuidado temporal/respiro . AMIGOS
Apoyo financiero ’...
MIEMBROS
DE LA
INSTITUCIONES *, EAMILIA APOYO INFORMAL
RELIGIOSAS [ |
. // APOYO FORMAL
Apoyo financiero PADRES DE ==Relacién muy fuerte
Apoyo informativo CYSHCN \ =—=Relacién fuerte
4 N PADRES DE —Relacién moderada
OTROS NINOS o
CON e Relacion débil
CONDICIONES
TRABAJADORES \\ A
SOCIALES CRONICAS
ENPFE-,ERE%S'}\ES' Compartir experiencias
GRUPOS DE MEDICO O \ Apoyo informativo
Cuidado temporal/respiro VOL{.\J%QTT\%IOS SER\é}\i]l:JODS DE ‘
A fi i v
pove Tmaneere Apoyo informativo
‘\/ Apoyo emocional

Figura 2. Principales agentes de la red de apoyo mencionados en los estudios incluidos en la revision de alcance. Ribeirdao Preto, SP, Brasil,

2024.
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(23,27,33,35)

casa y la sobrecarga emocional y psicolégica relacionada

con el cuidado de los hijos®@32426:33,35,37,39),

Los estudios abordaron las necesidades de apoyo de los cui-
dadores, como la falta de alguien con quien hablar e intercambiar
ideas sobre el cuidado diario de sus hijos, y mencionaron una
conexién restringida con los profesionales sanitarios®*:27:31) 1a
necesidad de mensajes alentadores, el apoyo mediante el inter-
cambio de experiencias con padres que estaban pasando por la
misma situacion®-3%32 y la falta de apoyo psicoldgico para los
cuidadores familiares®4272%:39),

A partir de la estructura de un ecomapa™?, instrumento que
visualiza las relaciones de un individuo o grupo dentro de su
red social, se creé la Figura 2 para mostrar las relaciones con
los diferentes agentes de apoyo, segtin los estudios analizados.

DISCUSION

Los estudios analizados presentaron los tipos de apoyo
informal y formal a través de diversas estrategias, siendo el apoyo
informal proporcionado por familiares, amigos y voluntarios,
y el apoyo formal ofrecido por profesionales de diversas areas.

En esta revision, el cuidador familiar fue con mayor fre-
cuencia la madre. El predominio de la madre como cuidadora
principal de estos nifios y adolescentes implica cambios impor-
tantes en la dindmica familiar, que implican factores psicol6-
gicos, organizativos y estructurales que pueden repercutir en la
calidad y continuidad de los cuidados en el hogar, y contribuir
a aumentar la sobrecarga materna®!2%).

Cuidar a un nifio que no requiere cuidados especiales, utili-
zando recursos apropiados para su desarrollo y edad, es un reto
para una madre que carece de apoyo o de alguien con quien
compartir las responsabilidades del cuidado®. En el caso de las
madres de nifios y adolescentes con necesidades especiales de
atencién de salud, estas dificultades se multiplican, ya que estin
plenamente inmersas en este papel®®164). Para que estas per-
sonas puedan cumplir con sus responsabilidades como madres
y cuidadoras del hogar, es necesario el apoyo social, tal como lo
manifestaron los familiares en otros estudios®1%).

Considerando que los apoyos informales fueron identifi-
cados como las principales fuentes de apoyo emocional, en los
estudios analizados se observaron algunas estrategias surgidas
de ellos, como el cuidado de relevo. Esta estrategia se discute en
otros estudios“’*®, siendo percibida por los cuidadores familiares
como una valiosa oportunidad para tomarse un descanso y aten-
der sus propias necesidades o las de sus otros hijos, destacando
también la limitada disponibilidad de servicios de respiro para
las familias de nifios con necesidades complejas de atencién
de salud.

El apoyo formal, por su parte, se consideré un apoyo secun-
dario en relacién con el apoyo informal@+27:2-31363840) 'y; fuera
en el cuidado directo del nifio o en el ofrecimiento de informa-
cién sobre la continuidad de los cuidados. Independientemente
de esta clasificacién, los familiares mencionaron la necesidad de
una relacién mds estrecha entre los profesionales y la familia,
lo que puede estar justificado por la falta de preparacién de los
cuidadores para la atencién domiciliaria.

Estudios realizados con cuidadores familiares de CYSHCN
presentan datos que reflejan esta inseguridad, mencionando la
necesidad de una informacién mds consistente por parte de

los equipos de atencién de salud“-? y reconociendo que no
se proporciona suficiente informacién y orientacién durante la
preparacion para el alta hospitalaria, en el proceso de transicién
del hospital al domicilio®¢5%0
de comunicacién con la falta de conocimientos y errores en las
précticas asistenciales®>%
cios de la red®175450) y la escasez de profesionales preparados
para atender a nifios con necesidades especiales de atencién de
salud”7%9_ Esta falta de confianza y los sentimientos de falta
de preparacién pueden reducirse con la presencia de una red de
apoyo eficaz®?, compuesta por personas y servicios que propor-
cionan apoyo material, instructivo y emocional®”.

En cuanto al apoyo material, la informacién sobre los dere-

). Estos estudios asocian este fallo

) la escasa conexién entre los servi-

chos o incluso el propio apoyo, en la mayoria de los estudios
procedian del apoyo informal@3-2529-313335-3638-4043) Cabe destacar
que sélo en cinco estudios el equipo de salud orient6 a los cui-
dadores familiares sobre las prestaciones sociales proporcionadas
por los gobiernos®@~273233%) Teniendo en cuenta el cambio en
la dindmica familiar derivado de la demanda de atencién con-
tinuada de estos nifios, las madres suelen dejar el trabajo para
dedicarse exclusivamente al cuidado®'?. Este cambio repercute
directamente en la economia familiar, que en ocasiones puede
resultar atin mds gravosa debido a la necesidad de terapias adi-
cionales no cubiertas por los servicios sanitarios publicos?.

Siguiendo el principio de equidad, que es uno de los pilares
del sistema sanitario brasilefio, el propésito es reducir las desi-
gualdades sociales y garantizar que los servicios sanitarios se
distribuyan de forma justa, teniendo en cuenta las necesidades de
cada individuo®. En este contexto, las cuestiones relacionadas
con la seguridad social, relativas a los derechos sociales, incluyen
una serie de prestaciones y servicios destinados a la seguridad
y al bienestar de las personas, como el derecho a la asistencia
médica y a la seguridad econémica®?.

Esta previsto por ley® que una persona con discapacidad,
en este caso, los CYSHCN, tiene derecho a un apoyo financiero
otorgado por el gobierno para garantizar un ingreso minimo que
permita la satisfaccién de necesidades bésicas, como la atencién
de salud. En los estudios analizados, estos recursos financieros
se utilizaron para ayudar con las demandas de atencién y para
el transporte a las citas médicas. En algunos estudios®, los
cuidadores familiares informan de la necesidad de desplazarse
constantemente para acudir a las consultas de los servicios
sanitarios publicos especializados, a los que en muchos casos
es dificil acceder debido a su localizacién centralizada y a su
limitada accesibilidad.

En cuanto a los profesionales y servicios de atencién de
salud, deben, por tanto, estar preparados para apoyar y orientar a
estas familias, lo que a menudo ocurre de forma insatisfactoria®”,
como se observa en los estudios analizados. Las familias desean
ser escuchadas y reconocidas en la atencién de los nifios y, en
consecuencia, valoran un abordaje colaborativo y equilibrado
con el equipo de atencién de salud®?.

Como resultado, uno de los principales hallazgos de esta
revisién fue la identificacién de la importancia de una red estruc-
turada de apoyo a las familias, con el objetivo de garantizar
la continuidad de la atencién domiciliaria. Dicha red puede
proporcionar apoyo material e instructivo para el cuidado con-
tinuo del nifio y del adolescente, asi como apoyo psicolégico y
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emocional para ayudar a las familias a afrontar mejor las diversas
cuestiones relacionadas con la atencién domiciliaria®1®).

Una de las estrategias para monitorear esta poblacién en
Brasil son las visitas domiciliarias, propuestas por los Servicios
de Atencién Domiciliaria®, que se conciben como un modelo
de atencién de salud sustitutiva o complementaria, garantizando
la continuidad de los cuidados y ayudando en la integracién de
los diferentes servicios de la red de salud. En este contexto, una
propuesta para mejorar la atencién domiciliaria a estos nifios
y adolescentes es el Servicio de Atencién Domiciliaria (SAD),
caracterizado por la continuidad de la atencién a pacientes con
enfermedades crénicas, a través de acciones que van desde la
promocién de la salud hasta el tratamiento y la recuperacion.

E1 SAD esta dirigido por un equipo multidisciplinar cuali-
ficado y se organiza en tres niveles. E1 primer nivel se encarga
de monitorear a los individuos con menor complejidad médica
y condiciones de salud controladas, que tienen limitaciones para
acceder a las unidades de atencién de salud, y se enmarca en los
servicios de atencién primaria, con visitas menos frecuentes. El
segundo y tercer nivel se destinan a las personas que requieren
una atencién domiciliaria intensiva y secuencial, incluidas las que
padecen enfermedades crénico-degenerativas y cuidados palia-
tivos. El segundo nivel proporciona un seguimiento semanal,
mientras que el tercero, ademds de las demandas enumeradas,
monitorea a los pacientes que requieren procedimientos mds
complejos, el uso de dispositivos tecnolégicos para el soporte
vital y visitas diarias(®76%).,

En este contexto, la atencién domiciliaria es una estrategia
importante para la atencién de salud de los CYSHCN, pues
posibilita la prestaciéon de cuidados en su ambiente social y
familiar, ofreciendo el soporte de tecnologias de salud necesa-
rias para garantizar la continuidad de la atencién domiciliaria.
Los estudios demuestran que esta estrategia asistencial previene
complicaciones adicionales, ya que valora la atencién centrada en
la familia, proporcionando a los cuidadores familiares la capaci-
dad de reconocer los sintomas de exacerbacién de la enfermedad,
asi como el contexto familiar, y proporcionando una atencién
integral y humanizada®®¢%70,

Los resultados de un estudio norteamericano indican que
el éxito de la atencién domiciliaria a los CYSHCN presupone
cinco etapas: identificacién precoz de las necesidades de la fami-
lia para la implementacién de acciones proactivas; familiariza-
cién con la red de salud; elaboracién de un plan de cuidados;
coordinacién de los servicios de la red; y monitoreo de la reso-
lucién de las demandas. También destaca la importancia de la
coordinacién de los cuidados y de la cualificacién de los profe-
sionales de la salud para la atencién domiciliaria, mejorando la
continuidad de los cuidados®.

Ademis, los CYSHCN requieren cuidados continuos, espe-
cificos, complejos y de larga duracién, lo que exige una atencién
diferenciada y adicional por parte de los servicios de salud, asi
como de los servicios educativos y sociales. Esto significa que,
para una atencién integral de estos CYSHCN vy sus familias,
se requiere una atencion longitudinal y coordinada entre los
diferentes servicios disponibles en la red?72.
pueden animar a las familias a compartir informacién con los
equipos asistenciales mediante reuniones presenciales o en linea,

Las enfermeras

lo que podria reducir la distancia geografica y apoyar asi a las
familias a abordar sus preguntas®”.

Ademis, los materiales educativos se consideran enfoques
complementarios importantes en el proceso de educacién sanita-
ria y pueden utilizarse para capacitar a los cuidadores familiares
con orientaciones sobre el manejo de dispositivos tecnoldgicos y
la prestacion de atencién domiciliaria®. Esta formacién puede
producirse de diferentes maneras, incluido el uso de tecnologias
educativas sanitarias, como los folletos, que pretenden reducir la
complejidad de la informacién y mediar en el proceso educativo
entre el profesional de enfermeria y el cuidador familiar. Para
ser eficaz, el material debe contener un lenguaje apropiado, y la
informacién debe presentarse de forma lddica, clara, atractiva y
objetiva, para aclarar dudas y fomentar el cambio de compor-
tamiento”*”. Ninguno de los estudios identificados en esta
revisién discutié el uso de estas tecnologias educativas como
herramientas para la educacién sanitaria, aunque muchos estu-
dios en la literatura abordan el desarrollo y la validacién de este
tipo de material.

Las demandas de cuidados pueden cambiar con el tiempo, as
como el entorno en el que viven y conviven estas familias®®. Por
lo tanto, la evaluacién de una red de apoyo social efectiva debe
ser realizada a través de estudios longitudinales, que incluyan las
dimensiones dindmicas que ocurren en la vida de estas familias
a lo largo de su itinerario terapéutico®.

La estructuracién de una red formal de apoyo requiere que
los diferentes servicios disponibles en el sistema de salud se
comuniquen, compartan informacién y trabajen de forma orga-
nizada para mejorar la atencién prestada a estas familias®®. Esta
cuestién también fue discutida en estudios®323 de los Gltimos
diez afios incluidos en esta revisién, proponiendo la necesidad de
establecer redes formales de apoyo a disposicién de las familias
CYSHCN, para reforzar la atencién domiciliaria a través de la
creacién de politicas publicas.

La identificacién de redes de apoyo para estas familias puede
mejorar los cuidados, reducir los ingresos hospitalarios y propor-
cionar bienestar a los implicados®®7?. Esto también puede tener
un impacto directo en la reduccién de los costos del sistema de
salud, ya que estos nifios y adolescentes representan aproxima-
damente un tercio de los recursos de salud infantil disponibles
en el sistema?.

LiMITACIONES DE LA REVISION

Existen algunas limitaciones en esta revisién, como la falta de
una definicién consensuada de apoyo social entre los investiga-
dores, ya que este concepto implica varios aspectos relacionados,
entre ellos la red de apoyo social.

IMPLICACIONES PARA LA PrRACTICA CLINICA Y LA
INVESTIGACION

El amplio alcance de esta revisién identificé no sélo lagunas
en la literatura, sino también desafios para sintetizarla. Esta
revisién destaca la necesidad de monitorear mis de cerca a las
familias CYSHCN por los servicios disponibles en las redes
de salud, que les brindan apoyo social, educativo, material,
emocional y psicoldgico. Esta atencién debe centrarse en la
familia, en lugar de centrarse inicamente en la patologia o en
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las necesidades especiales de atencién de salud del nifio o del
adolescente, y se recomienda una red de apoyo mejor estructu-
rada e intersectorial. Los profesionales de cuidados de salud, los
gestores y las partes interesadas en las politicas publicas deberian
tener en cuenta los resultados anteriores a la hora de abordar
las necesidades de apoyo social de los cuidadores familiares de
CYSHCN en el hogar. Ademds, se requiere mds investigacién
sobre las experiencias de los padres o cuidadores masculinos.

CONCLUSION

En resumen, los estudios destacan que los tipos y estrategias
de apoyo social ofrecidos y utilizados por los cuidadores fami-
liares de CYSHCN para asegurar la continuidad de la atencién

domiciliaria pueden caracterizarse como apoyo formal, cuando
es brindado por servicios o profesionales de la salud o la edu-
cacién, y apoyo informal, que involucra a familiares, amigos,
padres de otros nifios con enfermedades crénicas y voluntarios.
Los tipos de atencién utilizados para proporcionar apoyo social
inclufan ayuda econémica, atencién temporal directa para el
nifio (atencién de relevo), oracion, asi como grupos y foros de
padres en linea.

Los estudios cartografiados también mostraron lo impor-
tante que es una red de apoyo social competente y estructurada
en la vida de los cuidadores familiares, ya que es un recurso
esencial para facilitar la continuidad de los cuidados a domici-
lio, aliviar la carga de los cuidadores familiares principales y, en
ultima instancia, mejorar la calidad de vida de toda la familia.

RESUMEN

Objetivo: Mapear y sintetizar evidencia relacionada con los tipos y estrategias de apoyo social que emplean los cuidadores familiares de nifios
y jovenes con necesidades especiales de atencién de salud para asegurar la continuidad de la atencién domiciliaria. Método: Esta revision
det alcance se llevé a cabo de conformidad con las directrices de la Metodologia del JBI para la Sintesis de Evidencia e y se reporté siguiendo
la extension de las Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses for Scoping Reviews (PRISMA-ScR). Se consultaron ocho
bases de datos: Biblioteca Cochrane, Embase, MEDLINE/PubMed, CINAHL, SCOPUS, Web of Science, PsycINFO y LILACS, ademas
de fuentes adicionales y listas de referencias de los estudios incluidos. Resultados: Se incluyeron veintidés estudios que abordan el apoyo social
en dos dimensiones: informal y formal. Las estrategias de apoyo identificadas incluyen grupos de padres cuyos hijos comparten necesidades de
cuidado similares, foros de padres en linea, asistencia financiera, oraciones, apoyo de instituciones religiosas y cuidadores temporales. Entre las
brechas que afectan la continuidad de la atencién domiciliaria destacan la falta de informacién sobre derechos y beneficios, asi como el apoyo
psicolégico insuficiente a los cuidadores familiares. Conclusién: Los estudios mapeados evidencia la importancia de contar con una red de
apoyo social competente y estructurada para los cuidadores familiares, considerando que esta constituye un recurso esencial para garantizar la
continuidad de la atencién domiciliaria.

DESCRIPTORES
Cuidadores; Nifios con Discapacidad; Adolescente; Apoyo Social; Servicios de Atencién de Salud a Domicilio.

RESUMO

Objetivo: Mapear e sintetizar evidéncias relacionadas aos tipos e estratégias de apoio social utilizados por familiares cuidadores de criangas e
jovens com necessidades de atengio especial 4 satde para a continuidade do cuidado domiciliar. Método: Esta revisio de escopo foi conduzida
de acordo com as diretrizes da Metodologia JBI para sintese de evidéncias e relatada de acordo com a extensio Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses for Scoping Reviews (PRISMA-ScR). Foram utilizadas oito bases de dados: Biblioteca Cochrane,
Embase, MEDLINE/PubMed, CINAHL, SCOPUS, Web of Science, PsycINFO e LILACS, bem como fontes adicionais e listas de referéncias
dos estudos incluidos. Resultados: Foram incluidos 22 estudos que apresentaram o apoio social em duas dimensdes: informal e formal. As
estratégias de apoio identificadas incluiram grupos de pais cujos filhos compartilham necessidades de cuidados semelhantes, féruns on-line para
pais, assisténcia financeira, oragdes, apoio de institui¢des religiosas e cuidadores tempordrios. Entre as lacunas que impactam a continuidade
do cuidado domiciliar estdo a falta de informagdo sobre direitos e beneficios, bem como o apoio psicolégico insuficiente para os familiares
cuidadores. Conclusdo: Os estudos mapeados demonstraram a importincia de uma rede de apoio social competente e estruturada na vida dos
cuidadores familiares, pois ¢ um recurso essencial para a continuidade do cuidado no domicilio.

DESCRITORES

Cuidadores; Criangas com Deficiéncia; Adolescente; Apoio Social; Servigos de Assisténcia Domiciliar.
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