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RESUMO

A Paralisia Cerebral (PC) tem repercussdo significativa na familia. O objetivo deste trabalho foi conhecer as demandas
de apoio social que a familia da crianga com PC tem e como elas repercutem no cuidado que presta a crianga. Trata-se
de pesquisa descritiva-exploratéria, com abordagem qualitativa, desenvolvida com sete familias de criangas assistidas
em um ambulatério infantil. Da andlise das entrevistas, emergiram as categorias: “"demandas de apoio da familia”;
"descrenca na rede de suporte”, “interagdo com os profissionais prejudicada” e “enfrentando apesar de tudo”. A
demanda de apoio social é evidente, sendo imprescindivel que politicas publicas e vinculagdo institucional e
profissional ocorram para que haja assisténcia integral e humanizada a familia com o contexto de cuidado a crianga
com PC.

Descritores: Familia; Paralisia Cerebral; Enfermagem; Crianga; Apoio Social.

ABSTRACT

Cerebral Palsy (CP) has significant repercussions in the family. The goal of the present study is to investigate the
demands for social support of families with children with CP, as well as the repercussions of such demands in the
child’s care. It is a descriptive-exploratory qualitative study, conducted with seven families whose children are
attended to in a children’s outpatient clinic. The following categories emerged from the interview analysis: “demands
for family support;” disbelief in the support network;” “impaired interaction with professionals” and “carrying on
despite everything.” The demand for social support is evident, and it is essential that public policies and institutional
and professional ties be implemented so that the family of a child with CP can receive integral and humanized
assistance.

Descriptors: Family; Cerebral Palsy; Nursing; Child; Social Support.

RESUMEN

La Paralisis Cerebral (PC) tiene significativa repercusion en la familia. El objeto del trabajo fue conocer las demandas
de apoyo social que presenta la familia del nifo con PC y como ellas repercuten en el cuidado brindado al nifio. Se
trata de una investigacién descriptivo-exploratoria, con abordaje cualitativo, desarrollada con 7 familias de nifios
atendidos en un ambulatorio infantil. Del analisis de las entrevistas, surgieron las categorias: “demandas de apoyo de
la familia”; “no credibilidad en la red de soporte”; “interaccidon deteriorada con los profesionales” y “enfrentamiento a
pesar de todo”. La demanda de apoyo social es evidente, y resulta imprescindible que las politicas publicas, la
vinculacién institucional y profesional concurran para que exista una atencion integral y humanizada a la familia como
contexto de cuidado al nifio con PC.

Descriptores: Familia; Pardlisis Cerebral; Enfermeria; Nifno; Apoyo Social.
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INTRODUGAO
Avangos cientificos e tecnoldgicos tem permitido o
diagndstico precoce de doencas, possibilitando o controle
de sua evolugdo e cura. Entretanto, algumas situagdes,
entre elas, as que resultam em cronicidade, ainda sdo de
dificil manejo e requerem grande investimento‘®.
Denominagdes cronica”,

como: “doenga

“enfermidade  crénica”, ‘“incapacidade congénita”,

“incapacidade no desenvolvimento” e “necessidades
especiais de salde” sdo utilizadas atualmente, quando o
individuo apresenta problemas de saude por longos
periodos®®.

Especificamente no universo infantil, destaca-se a
Paralisia Cerebral (PC), com prevaléncia estimada em
3,6 casos em 1000 criangas em idade escolar, tornando-
se uma doenca crbnica incapacitantes da infancia, que
geralmente imp8e a necessidade de cuidados diarios
dispensados pela familia®. Cuidados estes, que v&o além
da dimensdo biolégica da patologia, pois implica na
compreensao dos sentidos e significados dados pela
crianga e familia a cada situagdo vivenciada por eles ao
longo de sua existéncia™®.

A revelagdo diagnéstica do filho com PC desencadeia

na familia processos que perpassam pelas fases de luto,
choque, negacgdo, aceitagdo e adaptagdo, pois a mesma
idealiza sempre um filho saudavel®®,
A participagdo efetiva da familia é de suma
importéncia para que a crianga com quadro de PC
consiga se desenvolver e ter uma vida saudavel; porém
a mesma necessita de apoio e uma rede social
organizada. Rede social se refere a dimensdo estrutural
ou institucional relacionada ao individuo: vizinhanga,
organizacgoes religiosas, sistema de saude e escola. O
apoio incide sobre as trocas interpessoais entre os
membros da rede selecionada, reconhecida pela unidade
familiar como importantes para ela”®,

Apoio social compreende o nivel de recursos
fornecidos por outros, os quais podem ser: 1. apoio
emocional, que envolve expressdes de amor, carinho e
afeicdo; 2. apoio instrumental, que se refere aos auxilios
"concretos" como provimento de necessidades, ajuda
para trabalhos praticos (limpeza de casa, preparacdo de
refeicdo, provimento de transporte) e ajuda financeira;
3. apoio de informagdo, referente a informagbes que
podem ser usadas para lidar com problemas e sua
resolugdao; 4. interagao social positiva, que compreende a
disponibilidade de pessoas com quem é possivel se
divertir e relaxar®,
com PC ¢é continuo e

O cuidado a crianga

permanente, ocasionando muitas vezes o desequilibrio
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na capacidade de funcionamento da familia, uma vez que
0 cuidado por tempo indeterminado pode gerar conflitos
e sobrecarga familiar®*®,

Justifica-se o presente estudo pela relevancia da
familia no atendimento as necessidades de
desenvolvimento e cuidado continuo da crianga com PC,
0 que ainda apresenta lacunas de conhecimento e
questionamentos a serem respondidos. Dessa forma, o
objetivo deste trabalho foi conhecer as demandas de
apoio social que a familia da crianga com PC tem e como

elas repercutem no cuidado que presta a criancga.

METODOS

Delineou-se um estudo descritivo-exploratério?,
com abordagem qualitativa, desenvolvido a partir do
relato de familias de criangas com PC assistidas em um
ambulatério infantil de uma cidade de médio porte do
interior paulista. A escolha por esse tipo de estudo
deveu-se ao fato de buscarmos interpretar o fen6meno
do apoio social e da rede social a essas familias. Esse
ambulatoério realiza atendimento multiprofissional para
criangas de 0-12 anos incompletos, encaminhadas pela
rede de atengdo basica do municipio e microrregido. Sao
atendidas no servigo criangas com variadas doengas
cronicas sindromes

(hidrocefalia, paralisia cerebral,

genéticas/metabdlicas, entre outras). Das criangas
assistidas, no periodo da coleta de dados, 56 possuiam o
diagndstico, segundo a Classificagdo Internacional de
Doengas (CID 10) de Paralisia Cerebral (G80). Destas,
44 tinham residéncia estabelecida no municipio e 12
residiam em cidades da microrregido. Os critérios de
selecdo foram: familias de criancas com diagndstico de
Paralisia Cerebral (CID G-80), na faixa etaria de 06 a 12
anos atendidas no ambulatério, residentes no municipio.

A aproximagdo das familias aconteceu por contato
telefénico, com a exposicdo da finalidade do estudo,
convite a participagdo e, ocorrendo anuéncia,
agendamento da visita. Por ocasido da ida a residéncia,
foi resgatado o motivo da entrevista, lido o Termo de
(TCLE).

assinatura do termo por cada um dos participantes, foi

Consentimento Livre e Esclarecido Apds
iniciada a entrevista com a presenca dos familiares ,
tendo sido gravada com o acordo dos participantes, aos
quais também foi garantido o anonimato.

Para a coleta de dados foi aplicado um instrumento
contendo questdes relacionadas a composicdo familiar e
condicbes sociodemograficas de cada membro (nome,
sexo, idade, religido/espiritualidade, ocupagdo, grau de
parentesco e renda familiar). As questSes norteadoras

das entrevistas foram: Como tem sido para a familia
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conviver com a Paralisia Cerebral do (nome da
crianga)........ ? Como a familia se organiza em relagdo
aos cuidados diarios a crianga? Quais as facilidades e
dificuldades em relagdo ao cuidado da crianga no
ambiente domiciliar, escolar e servigos de saude?

Foi utilizado o recurso da saturacdo teérica'*? para
estabelecer o numero de participantes, com a verificagdo
de repeticdo e auséncia de dados novos. Para a andlise
a Anadlise de

dos dados, o método escolhido foi

Contetdo*®, modalidade tematica cujo passos
preconizados - pré-andlise (a construgcdo do “corpus”
para analise posterior),

exploragdo do material,

tratamento dos resultados e interpretagdo - foram
rigorosamente seguidos. Esta técnica foi selecionada por
ter como preceito levar em consideragdao os significados
e permitir explorar o que esta implicito nas mensagens.
Os principios éticos que regem as pesquisas com
seres humanos foram seguidos e o projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar (parecer n®
423/2008). Todos os nomes aqui

ficticios e os recortes das falas serdo

mencionados sao
identificados
segundo: familia entrevistada e o respectivo membro

familiar.

RESULTADOS

Participaram do estudo sete familias, totalizando 28
pessoas sendo: seis mdes, seis pais, dois avds, sete
criancas com PC e sete irmdos. Em uma das familias
entrevistas, ambos os pais trabalhavam, em outra o pai
trabalhava como autbnomo e a mdae era estudante
universitaria e nas demais o pai exercia o papel de
provedor da familia, e a mde o papel de cuidadora,
apesar de poder contar com auxilio dos outros filhos no
cuidado a crianca com PC. As criangas com PC
apresentavam quadro de tetraparesia espastica,
resultado de quadro de andxia perinatal (04 criangas),
malformacgdo (duas criangas) e prematuridade extrema
(uma criangca). Todas dependentes de cuidados
(alimentagdo, banho, trocas). Também apresentavam
outros problemas de saude como comprometimento da
visdo, da audicdo, da degluticdo, problemas ortopédicos
e crises convulsivas, dentre outros.

Da analise das entrevistas emergiu as categorias:
“"demandas de apoio da familia”; “descrenca na rede de
suporte”, “interacdo com os profissionais prejudicada” e
“enfrentando apesar de tudo”, descritas a seguir.

Na categoria “demandas de apoio da familia” os
depoimentos deixam evidente o quanto as familias
precisaram de apoio para o enfrentamento da situacdo,

desde o inicio da revelagdo do diagndstico, quando
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relataram surpresa, angustia e medo frente ao impacto
da noticia, até os dias atuais, aos quais novas exigéncias

vdo se apresentando.

Quando Carolina nasceu, eu ndo estava esperando que
ela era deficiente (...). Esperava uma menina com muita
saude. (Familia 3- mée)

Foi triste, foi um choque muito grande, a gente ndo

esperava isso. (Familia 7- pai)

Para a familia, a espera pelo nascimento do filho traz
expectativa principalmente para a mde que ndo Vvé a
hora de poder vé-lo, toca-lo e, é claro, amamenta-lo.
Quando ha a demora neste encontro, por intercorréncias
com a mde e/ou bebé ocorre estranheza, inseguranga,
medo e nervosismo. Muitas familias relatam n&o ter
recebido informagdes sobre o quadro da crianca, ao

terem alta hospitalar da maternidade.

Eu tentei dar de mamar e ela mamou sé um pouquinho e
a enfermeira ja levou, mas ninguém me contou nada que
ela tinha tido falta de oxigénio (...). No dia seguinte
falaram: “"Vocé ta de alta e a menininha também” e
mandaram a gente pra casa, ndo disseram nada (...). Eu
achei estranho que desde o dia que a Carolina chegou
em casa ela chorava direto, entdo eu via que tinha

alguma coisa que estava errado. (Familia 3 -mé&e)

Quando a PC surge no cotidiano da familia,
necessidades diversas se apresentam, e variam desde
precisar de ajuda para o cuidado com a crianga até o
auxilio financeiro. A rede social ameniza a sobrecarga no
cuidado com a crianga na medida em que o apoio é nela
encontrado, pois, vinculos sdo criados e a ajuda é
recebida em situagdes cotidianas. Quando a demanda é
por apoio financeiro, fica evidente o constrangimento por

parte da familia.

Dificil é o banho. Eu e o Antonio nos revezamos. Eu ja
tenho problema sério na coluna e ele também tem,
entdo, quando ele estd em casa, ele da [banho], quando
ele ndo esta eu dou (...) Tem hora, que eu vou falar...
Que a gente tem vontade de chutar o balde, a gente ndo
é de ferro, né! Tem hora que néo é facil, porque a gente
cansa!(Familia 1- mée)

Eu queria poder pagar e ndo ficar mendigando, sabe!
Porque eu ndo gosto de ficar precisando dos outros.
Apesar de ser um direito dele, mas eu ndo gosto, eu
prefiro ter o dinheiro para pagar, ao invés de ficar

esperando de prefeitura. (Familia 1- méae)
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Os diversos tipos de apoio sdo requeridos pela

familia, mas nem sempre obtém éxito em consegui-los.

Se eu disser que eu tenho alguém hoje em dia para
contar, eu ndo tenho (...) Conversar mesmo alguma
coisa que eu estou sentindo, eu desabafo com a minha
filha (...) Uma vez eu fui até o XX [ambulatério infantil]

, eu estava muito chateada com ela [filha mais velha] fui

tentar procurar ajuda, mas a moga entendeu
errado.(Familia 3 -mé&e)
Ha caréncias também com relagdo ao apoio

emocional, pois a mesma enfrenta o preconceito dentro

e fora da familia.

A minha familia ndo aceita a Carolina (...) Eles
demonstram como se fosse uma doencga, uma coisa que
pega. (Familia 3-mée)

A Unica coisa que a gente sente, é que criangas assim,
ainda sdo discriminadas (...) A vo dela sé veio visita-la
em Dezembro. Eu acho que uma crianca como e€la,
deveria ter mais carinho do que as que andam, porque
as criancas que andam para onde vocé vai vocé a leva,
agora com ela ja é diferente, tem que ter mais cuidado,

mais preocupacdo. (Familia 5-méae)

Outra situagdo que traz sofrimento para a familia e a
torna fragil é a hospitalizagdo do filho. As complicagdes
requerem reinternagdes constantes da crianga com PC, o

gue é mais um elemento estressor para familia.

Agora gracas a Deus faz tempo que ela ndo fica ruim.
Antigamente era todo més, as vezes ela saia do hospital
no comego do més e quando era no final do més ela
voltava novamente com pneumonia (...) Era bem dificil
pra mim , porque eu tinha a outra [filha] em casa e tinha
que ficar com ela 14 o tempo todo porque ndo tinha
quem trocasse comigo. (Familia 2- mée)

Ele teve de tudo que vocé possa imaginar (...) Todo dia
ele pegava infeccdo, ele estava com diferentes tipos de
antibiético e com frequéncia tinha crise convulsiva. Eu
chegava la [hospital] ele estava parado, largado...tinha

muita crise sabe!. (Familia 4- pai)

A familia vai se adaptando frente as realidades
postas, o que resulta em uma dindmica familiar que se
altera para atender as necessidades. Dentre os apoios
que surgem nestas situagdes, mencionado pela familia
como uma fonte positiva no cuidado da crianga com PC,

estdo os irmdos mais velhos. Além de auxiliar nos
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afazeres domésticos, os mesmos compartilham com os

pais o papel de cuidadores.

NG6s vamos trocando, quando eu dou banho ela [mée] faz
almoco, quando eu fago almoco ela da banho. (Familia 3-
irm&)

Igual hoje ele acorda, dou café para ele, troco, coloco
um DVD e depois dou almogo para ele (...) As vezes eu
brinco aqui com ele. (Familia 1- irmé& )

Eu passo sabonete, depois eu escovo os dentes e lavo o
cabelo dela [irma com PC]. Eu a ajudo a colocar a roupa

também. (Familia 6- irm&)

Outro amparo importante reconhecido pela familia é
a ajuda que os vizinhos e algumas pessoas de
organizacdes religiosas oferecem. Isso demonstra a
caréncia da familia, pois, mesmo sendo um apoio pontual
e por breves periodos é considerada de grande valia, ja
que em muitas ocasifes a familia ndo tem com quem

contar.

As vizinhas do lado e a da frente, elas falam "Pode deixar
a Francielen comigo que eu cuido, s6 ndo troco, ndo dou
banho porque isso eu ndo fago, sé olhar para ndo cair da
cadeira, se der crise eu socorro, pode deixar” Entdo eu
deixo rapido para voltar. (Familia 5 - mée)

Tem uma vizinha também que ajuda quando precisamos.
(Familia 6- mée)

O nosso pastor J., a pastora L. também, estavam sempre

nos apoiando. (Familia 6- pai)

Na categoria “descrenca na rede de suporte”
verificou-se que a familia ndo demonstra sentir confianca
em procurar o servigo de saude préximo a sua casa para
alguma intercorréncia com a crianga; s6 refere procura-

lo em situagdes de urgéncia.

Aqui no postinho ndo resolve quase nada, tanto que eu
s6 vou aqui se ela estiver muito, muito ruim mesmo.
Uma vez a médica falou para mim “E sé uma gripinha
forte, o peito estd carregado, mas ndo tem nada de
grave”. Quando passou uns dois dias, ela chegou a ser
internada com pneumonia. Entdo aqui sé vou mesmo

quando é alguma coisa muito urgente. (Familia 2-mée)

Dentre os servigos disponibilizados pelo municipio a
familia da crianga com PC no ambito da reabilitagdo, a
fisioterapia é a especialidade referida nas entrevistas,

como sendo uma das mais importantes. Entretanto, é
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também apontada como deficitaria, mesmo quando

coberta pelos convénios de saude.

Se ela tivesse fazendo a fisioterapia do jeito que ela
estava antes, ela ja estaria sentando. Eu acho que
quando ela fica um més parada é como se tivesse
perdido um ano de fisioterapia, tudo que tinha
conquistado vai atrasando (...) (Familia 2-mé&e)

A Débora chegou a agendar com varios fisioterapeutas
(...) Comegcavam a falar e depois desconversavam
[quando recebiam a informagdo que o atendimento era
para uma crianga com PC] "“Ai bem eu ndo vou ter
horéario” Se esquivavam (...) Esse pessoal ndo atende e

olha que a gente paga convénio! (Familia 4 - pai)

Outros servigos necessarios para o atendimento da
crianga com PC sdo oferecidos no municipio pelo Sistema
Unico de Salde (SUS), porém, é mencionado pela familia
como nem sempre disponivel e, nesse caso, os obriga a
procurar profissionais em consultérios particulares, tendo

que pagar pelo servico.

Quando ele fez alguns dias de natagdo, foi uma beleza,
um pouco que seja nds ja percebemos. (Familia 1- pai)

A fono ndés pagamos.. A Terapeuta Ocupacional é do
XXXX [ambulatério infantil] que também é muito boa
(...) S6 que uma vez por semana ndo é suficiente, mas
ali ou vocé faz uma vez ou vocé ndo faz. (Familia 4-
méae)

Na categoria, “interacdo prejudicada com os
profissionais”, na rotina empreendida pela familia junto
aos equipamentos/profissionais de saude do municipio,
0os mesmos explicitam a vivéncia de uma relagédo
impessoal e superficial. No ambiente hospitalar, a familia
lembra que por ocasido do parto, os profissionais nao
conseguem se aproximar da familia e, de fato,
estabelecer um didlogo franco com ela sobre o estado

clinico da crianca.

Para mim eles ndo me falavam nada (...) Para minha
mdée eles ja falaram que ela tinha que escolher entre eu
e a crianca, que um dos dois iria morrer ou poderia ser
0os dois (...). Fiz cesdrea, ndo sei porque também.
(Familia 1- mée )

NGs internamos as dez horas da noite. Sabe quando que
foi feito o parto dela? Ao meio dia no outro dia e que eu
ainda fiquei em cima do médico (...) Eu vi de repente
uma correria, tubo de oxigénio, um entra e sai, uma

afobacdo. Eu ainda eu perguntei: “E com a minha nora
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isto dai” Eles falaram “N&o, é com outra senhora”, Mas

sabia que era com ela!(Familia 7- avo)

A familia resgata ainda que desde o inicio, busca
ajuda nos servicos de salde disponiveis, deparando-se
com profissionais que deixam transparecer que nao
valorizam a sua histéria. A relacdo com os servigos de
salde e educacdo é apontada como fragil e a familia
informa sentir-se desrespeitada e desacreditada pelos

profissionais.

A gente levava ela ao médico, 1& no posto com o Dr X,
qgue falava que ndo era nada, sé colicas (...) Perguntava
se eu ndo tinha servigo em casa, pois estava todo dia la
no posto com ela. (Familia 2- mée)

Nés viamos a menina chorar muito, a noite ela ndo
dormia, ficava gritando. Levavamos no pediatra que
falava "N&o é nada! E dor de colo” (...). Ele falava "Vocé
ndo esta sabendo ser mée, isso acontece, a crianga tem

dor de colo, isso é normal”. (Familia 3 -mé&e)

Mesmo diante desses obstaculos em relagcdo aos
servigos e aos profissionais, a coragem, o amor e o afeto
que a familia nutre pela crianga encorajam-na ao
enfrentamento das dificuldades, com esperanca na
melhora progressiva do filho, que estdo descritos na
categoria “enfrentando apesar de tudo”. Apoiam-se
na religiosidade/espiritualidade, independentemente do
tipo de religido que referem professar ja que acreditam
que a fé é um fator que da forga para que continuem

seguindo a vida.

Falam “Nossa, vocé faz faxina, vocé vai para um lado,
vocé vai para outro e a Francielen ndo te atrapalha ?”.
Eu tenho certeza que Deus vai me ajudando que ela ira
crescendo e eu ndo vou nem vendo, daqui a pouco ela
esta com quinze, dezesseis, vinte anos. (Familia 5-méae)

Os médicos falaram que ela iria ser cega, surda, muda.
Deus provou o contradrio, bem diferente e a nossa fé é
que futuramente ela estard andando também, é a

promessa de Deus. (Familia 6 - pai)

Além do componente espiritual, a familia conta no
processo de enfrentamento e adaptagdo a nova situagao
com outros recursos. Neste percurso, um elemento
bastante valioso é o contato com outras familias, que
vivenciam a mesma realidade e que oferecem a
possibilidade de troca de experiéncias. Quando a familia
se depara com histérias semelhantes a sua e conhece

criangas na mesma condigdo, por vezes com um
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comprometimento ainda maior que o de seu filho, chega
a conclusdo de que o seu sofrimento comparado ao das

outras familias é pequeno.

Sobre a paralisia da Carolina, eu ndo entendia e comecei
a entender, depois de conhecer outras criancas
deficientes (...) Eu aprendi uma licgdo de vida muito
grande (...) Hoje eu consigo ir 1a e olhar minha familia,
visitar meus pais e ndo ter raiva de ninguém. (Familia 3-
mae)

Nés vimos casos até piores, ficamos até mais animados
em ver que tem casos piores do que o dele (...). Que
tem que usar aparelhos para respirar, usar sonda para
alimentar. (Familia 7- pai)

Dessa forma, os resultados apontam para um
cenario onde a familia da crianga com PC apresenta
caréncia de apoio e de amparo da rede de suporte,
considerando que nem sempre se Vvé plenamente
atendida em suas necessidades. Portanto, voltar o olhar
para a familia como uma unidade a ser adequadamente
cuidada é imprescindivel e requer que os profissionais
que atuam na assisténcia familiar estejam abertos e

queiram fazer isto.

DISCUSSAO

Apreende-se que desde o nascimento a familia
necessita de apoio, pois o filho que era idealizado com
perfeito estado de salde nasce em condicdo adversa,
nem sempre anunciada a ela ainda na maternidade,
podendo ser percebida com o passar do tempo, quando
avalia a crianca no dia a dia e vé que algo diferente esta
acontecendo, mesmo ndo tendo acesso a informacgoes
sobre a situacdo clinica da crianca. Essa percepcdo da
presenca de algo “diferente” foi verificada em outro
estudo sobre a tematica®™. Quando isso ocorre, inicia-se
uma busca por elucidagdo da situagdo. A ndo valorizagao
das informag0es fornecidas pela familia aos profissionais
e o dificil acesso aos servigos de saude, sdo fatores
contribuintes para o diagnéstico tardio.

A familia manifesta a caréncia de apoio e suporte
das redes sociais formais no cuidado a saude individual e
coletiva. Sentem-se vulneraveis em situacGes diversas
no atendimento deficiente pelo Sistema Unico de Satde
(SUS), algumas recorrem ao atendimento particular de
alguma especialidade especifica, mas mesmo assim, por
ndo poder realizar na frequéncia necessaria tal
atendimento, ndo percebem o progresso esperado.

O suporte oferecido pelo apoio e rede social sao

instrumentos facilitadores essenciais para que a familia
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possa criar estratégias de enfrentamento, conquistar
autonomia através da informagdo, bem-estar e qualidade
de vida**>'"), Apesar de a oferta de cuidados para as
criangas com condigGes cronicas e suas familias estar
inserida como uma prioridade entre as politicas publicas
de saude, autores apontam que o apoio social ndo é
obtido de forma satisfatéria pela familia®, ja que a rede
de apoio nem sempre estd pronta para ampara-la e
atendé-la de forma integral.

Nos paises onde ha uma distribuicido de renda
desigual, como no Brasil, em que os problemas de ordem
econémica afetam muitas familias, os equipamentos de
salude do SUS sdo aqueles com os quais vao contar,
devendo se articular de modo a ser verdadeiramente
fonte de apoio e redes sociais®®,

Diante da demanda de

situagdo de apoio

emocional/instrumental as familias consultadas
mencionam que o préprio nucleo familiar os sustenta ou
os pares — outras familias cujos filhos também tem PC,
quando tem suas expectativas frustradas junto aos
profissionais de saude.

O cuidado

prioritariamente sobre a figura materna que também ¢é a

direto da crianca com PC recai
responsavel pelos afazeres domésticos, apesar de contar
com a ajuda do esposo e dos outros filhos no auxilio do
cuidado referente a alimentagdo e a higienizagdo da
crianga com PC. No estudo, ficou evidente nos relatos
dos irmdos, como participam desses cuidados e o auxilio
dado aos pais, ndo por imposicdao, mas sim por vontade
prépria, com intuito de colaborar.

As constantes re-hospitalizagdes do filho exigem
uma readaptacdo da familia frente a esta realidade, o
qgue resulta na dinamica familiar alterada. Medo e
ansiedade da instabilidade clinica, além da possibilidade
de algo pior vir a ocorrer tornam a familia mais
vulneravel na situacdo de hospitalizagdo e a mesma
passa a necessitar de apoio informacional, do tipo
orientagbes quanto ao estado clinico do filho, evolugdo
do quadro, palavras de conforto e incentivo; também de
apoio instrumental, ou seja, de pessoas que a auxilie nas
atividades rotineiras‘®.

No percurso enfrentado, o preconceito dentro e fora
da familia aparece e mobiliza a mesma por busca de
estratégias de enfrentamento que lhes permitam lidar
com esta Atitudes  encaradas

condigao. como

preconceituosas podem estar presentes na prépria

familia extensiva (avos, tios, primos), assim como fora

dela. Essa situagdo também foi verbalizada por familias

frente a repercussdo do diagndstico de outras doengas

crénicas 1920,
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A religiosidade/espiritualidade parece atuar como
alicerce para a familia, pois, ao rever suas expectativas e
redirecionar o futuro, os familiares contam com a

presenga de um Ser superior que |hes confere
sustentacdo. As familias encontram na fé a forca para
superar o diagnostico, aceitar a condicdo da crianga e
amparam-se em Deus como esperanga na melhora do
filho. A possibilidade de contar com forgas espirituais
promovem sentimentos de conforto para os familiares da
crianga com PC. Apesar da crescente visibilidade e
reconhecida importéancia da religido e espiritualidade no
contexto do cuidado a saude, para a enfermagem este
ainda é um campo pouco explorado®",

Vizinhos e pessoas de organizagdes religiosas da
qual a familia faz parte parecem ser uma fonte de apoio
reconhecidamente importantes da rede social da qual a
familia  pertence, fato corroborado em outros
estudos®821:23),

Os relatos explicitam ainda a ligagdo ténue da familia
com a rede social (instituicdes e profissionais) que
deveria atuar como fonte de apoio ao nucleo familiar
onde esta inserida a crianca com PC. Se reportam ao
apoio informativo/emocional recebido dos profissionais
na assisténcia nos diferentes momentos do ciclo vital da
familia “ruim”. Assim, compartilhamos do conceito de
que os contatos estabelecidos entre os membros da
familia e a interagdo entre as pessoas que estdo
oferecendo apoio definem a densidade da rede social
5,8)

Além disso, repensar as politicas publicas voltadas

para a reabilitagdo da crianga com necessidades

especiais é imprescindivel. As mesmas podem ser
consideradas agentes promotoras de equidade uma vez
que possibilitam o destino de recursos para os que mais
precisam®®23), A familia necessita de atendimento
especializado nas diversas areas do desenvolvimento
para o filho com PC, com garantia ndo sé do acesso
gratuito as especialidades, mas também a seguranca de
atendimentos em quantidade e qualidade para a
reabilitacdo possivel, adequada e integral a sua crianga.
A familia da crianca com PC, pela propria limitagdo
necessita ser acolhida e

que a condigdo impde,

amparada pela rede de assisténcia disponivel no

municipio. Porém, constatou-se neste estudo a

dificuldade em se estabelecer um vinculo entre a familia,
os servigos de salude e a educagdo formal. O processo
interacional profissional/familia deve ter inicio o mais
precocemente  possivel, com relagdes dialdgicas
auténticas'® para que esta se sinta acolhida e estabeleca
um vinculo.

Dessa forma, o compartilhamento de
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responsabilidades favorecerd uma assisténcia integral e
de forma humanizada®®2°2%,

Os achados do presente estudo apontaram que a
vida familiar sofre alteracBes e readaptagdes frente a
convivéncia com a cronicidade forgando o reaprender a
projetar o futuro. O amor pelo filho impulsiona para
busca de estratégias e meios para conseguir novos
recursos terapéuticos, ter suporte educacional adequado,
dentre outros.

Essa experiéncia, quando compartilhada com a de
outras familias, traz um contexto de aprendizagem, em
que a familia se da conta de que, apesar de vivenciar
uma situagdao com a PC do filho que lhes traz medo,
angustia, desilusdo, ha outras familias que passam por
situagdes piores que a dela, tornando o seu sofrimento
suportavel®®,

O processo educacional em saude para a familia da
crianga com PC estd diretamente ligado ao
relacionamento estabelecido entre profissionais e familia.
E imprescindivel que se estabeleca o vinculo entre ambas
as partes para que um espaco favoravel seja criado, a
fim de que a familia coloque suas duvidas, angustias e

questionamentos e o profissional exerca a escuta

terapéutica‘®192024),

Apds a reflexdo sobre a experiéncia dessas familias
quanto a demanda de apoio, parece-nos que quando
fornecido através das redes sociais poderd promover a
adogdo de estratégias junto a familia no cuidado da
crianga no espago domiciliar, tornando o papel da mesma
mais leve favorecendo uma melhor qualidade de vida a

unidade familiar.

CONCLUSAO

A demanda do apoio social e suporte das redes
sociais € uma necessidade emergente para a familia da
crianga com PC. A repercussao da doenga cronica em um
membro familiar é permeada por sentimentos de medo,
inseguranga e tristeza, entretanto, prevalece o amor pelo
filho que Ihes da energia e sentido, impulsionando a
familia para busca e elaboracdo de estratégias de
enfrentamento.

O apoio emocional indispensavel a familia, na
maioria dos casos, é obtido dentro do préprio nucleo
familiar. O apoio instrucional/informativo foi também
evidenciado como importante para a familia, mas nem
sempre atendido, sendo esta caréncia suprida por

iniciativa propria, pois a familia ndo se sente

devidamente apoiada pelos profissionais. O processo de

interagdo com os mesmos é fragil e limitado.
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A descrenga na rede de suporte e a interagao
prejudicada com os profissionais apontam para uma
relagdo fragil da familia com aqueles que deveriam ser o
porto seguro no cuidado a crianga com PC.

Varios profissionais foram mencionados, como
necessarios, importantes para o cuidado. Entretanto, as
familias entrevistadas ndo apontaram o enfermeiro como
provedor de apoio, muito embora nds profissionais
julguemos que o seja. Este profissional esta presente no
hospital desde o nascimento, ocasido da notificacdo da
em USFs, UBSs,

ambulatorios, e isso nos causa estranheza pois seu papel

situacdo de saude da crianga,

estd invisivel, apesar da categoria o julgar

imprescindivel.

O fato de pesquisa ter sido desenvolvida em um
ambulatoério especifico pode ter levado a essa omissdo
desta categoria profissional. Ao mesmo tempo que se
apresenta como uma limitagdo do estudo, pode ser

tomada como ponto de investigagdo para outras

pesquisas.

A atengdo primaria € um espago reconhecidamente
importante no apoio a familia e a Unidade Salude da
Familia (USF), deve trabalhar na perspectiva de vincular-

se para atender as necessidades, partindo do

pressuposto da co-responsabilidade e da assisténcia
integral. Nos relatos das familias estes servigos nao

foram citados como promotores de apoio. A crenga é de
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