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Rede e apoio social as familias de criancas
com paralisia cerebral

Network and social support to families of children with cerebral palsy

Red y apoyo social a las familias de nifios con pardlisis cerebral

Resumo

Este estudo objetivou analisar a estrutura e composicéo das familias com criangas com paralisia cerebral e identificar a exis-
téncia de apoio e rede social que elas dispdem. Métodos: Trata-se de uma pesquisa descritiva, qualitativa, desenvolvida em
um hospital universitario em Londrina-PR. Os dados foram coletados com dez familias, no hospital e em domicilio, no periodo
de outubro de 2011 a margo de 2012, por meio de didrio de campo, genograma, ecomapa e entrevista semiestruturada. Foram
analisados mediante o Método de Interpretacao dos Sentidos. Resultados: As familias foram, na maioria,do tipo nuclear. Sua
rede social foi composta pela familia materna, profissionais de saude e instituicdes religiosas, destacando a auséncia dos pro-
fissionais da Estratégia Saude da Familia. Receberam apoio emocional, instrumental, informacional e cognitivo, os quais nao
foram suficientes e geraram sentimentos negativos. Concluséo: Cabe ao enfermeiro detectar as fragilidades na rede e auxiliar
as familias na busca e obtengéo do suporte necessario.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; Familia; Apoio social; Relagoes familiares.

ABSTRACT

Obijective: To analyze the structure and composition of families with children with cerebral palsy and to identify the presence of
support and social network they have. Methods: This is a descriptive and qualitative study conducted in a University Hospital in
Londrina-PR. Data was collected with ten families at the hospital and the participants' residences, from October 2011 to March
2012 using field diary entry, genogram, ecomap and semi-structured interview. Data was analyzed using The Interpretation of
Meaning Method. Results: The families were in most of the nuclear type. Their social network was composed by the maternal
family, health professionals and religious institutions, highlighting the lack of the professionals of the Family Health Strategy.
They received emotional, instrumental, informational and cognitive support, which were not sufficient and generated negative
feelings. Conclusion: The nurse should detect frailties in the network and help families to look for and obtain the support needed.

Keywords: Cerebral palsy; Family; Social Suport; Family Relations.

RESUMEN

Objetivo: Analizar la estructura y la composicion de familias con nifios con paralisis cerebral e identificar la existencia de apoyo y
de red social. Métodos: Estudio descriptivo, cualitativo, desarrollado en un hospital universitario en Londrina/PR. Los datos fueron
recogidos con diez familias, de octubre/2011 a marzo/2012, a través de diario de campo, genograma, ecomapa y encuesta se-
miestructurada y analizados mediante el Método de Interpretacion de los Sentidos. Resultados: Las familias eran, en su mayoria,
del tipo nuclear. Su red social fue compuesta por la familia materna, profesionales de salud e instituciones religiosas, destacando
la ausencia de los profesionales de la Estrategia Salud de la Familia. Las familias recibieron apoyo emocional, instrumental,
informacional y cognitivo, los cuales fueron insuficientes y resultaron en sentimientos negativos. Conclusién: Cabe al enfermero

detectar los puntos débiles en la red y auxiliar a las familias en la busqueda y obtencion del soporte necesario.

Palabras-clave: Paralisis Cerebral; Familia; Apoyo Social; Relaciones Familiares.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC) consiste em um conjunto de
disturbios motores e posturais, que causa limitagéo funcional
a crianga. E considerada uma patologia ndo progressiva,
decorrente de lesGes ou anomalias, que ocorrem no cérebro
em desenvolvimento fetal ou infantil, até o segundo ano de vida
pds-natal. Pelo seu carater incapacitante, a PC causa grande
impacto na familia, podendo desestabiliza-la, e exige mudancgas
repentinas na dindmica familiar, causando conflitos e alteracdes
de rotinas e fungdes'.

A experiéncia de conviver com a paralisia cerebral €, em
geral, desgastante e gera sofrimento, além da imediata busca
por lhe atribuir significados, tanto para a vida da crianga quanto
paratoda a familia. O sentido que o homem encontra nos eventos
em que vive é socialmente construido, rigorosamente historico,
moldado no fluxo de acontecimentos e surge de uma interagéo
social concreta?.

Em seu processo de viver, a familia constréi um mundo
de simbolos, praticas e saberes que sdo construidos,
compartilhados e ressignificados nas interagbes sociais intra
e extrafamiliares®.

Além disso, é conhecido que a disponibilidade de certos
recursos sociais e psicoldgicos influencia no cuidado ao doente
cronico e contribui para a melhoria da qualidade de vida das
familias*. Desse modo, as redes de apoio social tornam-se
importantes para orientar os sentimentos e condutas adotadas
pelos familiares.

Em um estudo que analisou diversos conceitos de rede
e apoio social, adotou-se como definicdo de rede social a
dimensao estrutural ou institucional ligada a um individuo. Ja
o apoio social foi definido como a dimenséao pessoal, a qual
consiste nos recursos fornecidos por membros da rede que
geram beneficios fisicos, emocionais e comportamentais®.

Diante do exposto, surgiu a pergunta de pesquisa: Como
sd@o compostas as familias de criangas com PC e qual apoio
social recebem?

Assim, este estudo tem como objetivo analisar a estrutura
e composicao dessas familias e identificar a existéncia ou
auséncia de apoio e rede social disponivel a elas. Acredita-se
gue o conhecimento desses aspectos fornecera subsidios para
uma melhor atuagao do enfermeiro nesses casos, visando néo
somente a crianga com paralisia cerebral, mas a familia em
sua totalidade.

REFERENCIAL TEORICO E TRAJETORIA
METODOLOGICA

O presente estudo faz parte da dissertacéo de Mestrado em
Enfermagem, intitulada "Experiéncias de familias de criancas
com paralisia cerebral”.

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem qualitativa,
realizado com dez familias de criangas com diagndstico
definitivo de paralisia cerebral, com idades entre 2 e 12 anos,
hospitalizadas na Unidade Pediatrica do Hospital Universitario

de Londrina (HUL), da Universidade Estadual de Londrina
(UEL). Optou-se por essa faixa etaria porque se considera que
a partir dos 2 anos a familia ja vivenciou o diagndstico e suas
implicacdes, e por 12 anos ser o extremo da idade atendida
nesta unidade de internagéo.

Os dados foram coletados no periodo de outubro de 2011
a margo de 2012, em local reservado do HUL e em domicilio
localizado na cidade de Londrina, até serem suficientes
para a apreensao do fendmeno. Ao total foram dez familias,
representadas por dez mées e dois pais. Os instrumentos
foram aplicados ao cuidador familiar principal, porém quando
estavam presentes outros membros da familia, estes também
participaram. Foram utilizados: diario de campo, genograma,
ecomapa e entrevista semiestruturada.

No diario de campo foram anotados, durante as duas etapas
da coleta, dados obtidos da comunicacéo ndo verbal como
gestos, expressoes e entonagéo de voz.

O primeiro contato ocorreu durante a internagdo da crianga.
Nesse momento, foi aplicado o genograma (Figura 1), o qual
representa graficamente os dados da familia por meio de
simbolos e cédigos padronizados®, permitindo a visualizagao
da histdria, da cultura, da dindmica e das relagbes familiares’.
A sua elaboracao possibilitou a aproximagéo, o conhecimento
e aimersao do pesquisador no campo de estudo, por requerer
a interacao social com o sujeito de pesquisa®.

Depois, foi formulado o ecomapa (Figura 2), que consiste
no diagrama das relagdes entre familia e comunidade,
empregado para avaliar os apoios e suportes disponiveis e sua
utilizagao pela familia®.

Em seguida, foi agendado o segundo encontro em
domicilio ou no proprio hospital conforme a previséo de alta e
disponibilidade familiar. Nesta visita, foi realizada a entrevista
semiestruturada contendo perguntas referentes & composi¢éo
da rede e apoio social que as familias dispdem.

Como referencial tedrico optou-se pela Antropologia
Interpretativa de Clifford Geertz, por entender que a construcao
das redes sociais e 0 apoio fornecido séo influenciados pela
cultura e remetem aos significados construidos pelos grupos.
Geertz® propde que, para conhecermos as pessoas, seus
pensamentos, suas agdes e entendermos por que agem de
determinada forma, precisamos interpretar o discurso social,
traduzindo os significados socioculturalmente construidos
pelos sujeitos. Esses significados, por sua vez, sdo construidos,
compartilhados e ressignificados nas interagdes sociais
intrafamiliares e extrafamiliares®. Para o antropélogo®, a cultura
€ entendida como o conjunto de sistemas entrelagados de
simbolos interpretaveis que sofrem influéncia extrinseca e
influenciam as atitudes e comportamentos dos seres humanos,
dentro dos processos sociais e psicologicos. A cultura influencia
e é influenciada pelas interacdes sociais.

A andlise dos dados foi realizada de acordo com o Método
de Interpretacdo dos Sentidos, pois este € fundamentado
na perspectiva hermenéutica-dialética e na interpretacéo
cultural descrita por Clifford Geertz. Esta abordagem busca a
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Figura 1. Representacdo do genograma
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interpretacdo do contexto, das razdes e das logicas das falas e
acoes, relacionando os dados as inter-relagdes e conjunturas,
entre outros corpos analiticos'. Para isso, elaboraram-se
previamente categorias gerais, durante a formulagdo dos
instrumentos, as quais foram: composicao e relagdes familiares,
apoio social recebido e apoio social nao recebido. Para a
analise seguiram-se as etapas propostas pelo método: a) leitura
compreensiva do material selecionado, visando ter uma ideia
do conjunto e apreender as particularidades do material. Nessa
fase, foram elaboradas as seguintes categorias especificas
que surgiram a partir dos dados: estrutura familiar, fontes de
apoio social e composicao da rede social, dimensdes do apoio
social recebido e sentimentos pela auséncia do apoio social

esperado. Essas foram comparadas com as categorias gerais, e
estabeleceram-se categorias mais concretas''; b) exploragéo do
material, buscando o sentido mais amplo a partir da identificagéo
e problematizacéo das ideias extraidas do material; c) elabora¢do
da sintese interpretativa por meio da articulagéo dos dados com
o referencial tedrico e o objetivo da pesquisa’.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pes-
quisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Londrina (CEP/UEL), em 06/09/2011, protocolo n® 195/2011,
CAAE 0160.0.268.268-11. Para preservacao do anonimato dos
sujeitos da pesquisa, na apresentacdo dos resultados foram
utilizadas a letra M, referente a mae, e P, referente a pai, acom-
panhadas por numeros ordinais referentes as familias. Foram
atribuidos nomes ficticios as criangas.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Com a andlise dos dados, foram estabelecidas as seguintes
categorias concretas: estrutura e composi¢ao familiar; composicao
da rede social e fontes de apoio; dimensdes do apoio social
recebido e percepcdes em relagdo a necessidade de apoio
social nao suprido.

Estrutura e composicao familiar

Por meio do genograma, verificou-se que todas as criangas
residem com suas maes bioldgicas. Das familias estudadas,
seis sdo do tipo nuclear, pois a maioria dos pais permanece
casada e convive na mesma casa. Ha dois casos de separagao.
Apenas trés criangas sao filhos unicos. Do restante, somente
guatro moram com os irmaos. Ha um caso em que os irmaos,
menores de idade, residem com os avos maternos, separados
do nucleo familiar. Ha dois domicilios com familia estendida, no
qual residem também os avds maternos.

Os pais constituem importante fonte de apoio social, porém
as maes sdo as principais cuidadoras. Em apenas um caso o
pai assume esse papel. Os avés maternos oferecem auxilio,
mas nao centralizam o cuidado da crianga especial. Resultados
similares foram encontrados em um estudo realizado no Rio
Grande do Sul, em 2008, com mées de criangas com PC, no
qual apenas um pai abandonou a familia e os demais, em
conjunto com os avos maternos, constituem fonte principal
de apoio’.

Também, ressalta-se que os pais biolégicos priorizam
a criangca com paralisia cerebral em detrimento dos demais
filhos, ficando algumas vezes sob a responsabilidade dos avos
o cuidado e educacgao desses. Além do alto custo financeiro
relacionado a assisténcia a criangas com PC, ha a necessidade
de cuidado integral 24 horas por dia, dificultando a atenc¢éo aos
demais filhos.

Ja os familiares paternos em trés casos ndo apresentam
nenhuma relagdo e em dois casos ela & conflituosa com as
familias estudadas. Algumas vezes, a familia paterna ndo aceita
omodo de cuidar das maes, interferindo nas relagées familiares.
Em se tratando de doencga cronica, essa discordancia causa
conflitos e pode romper as relagoes.

Em estudo realizado com familiares cuidadores em Forta-
leza - CE destaca-se a existéncia de conflitos com os demais
membros da familia por insatisfagdo com a maneira que o doente
esta sendo cuidado e por questbes financeiras’®.

Outro fator causador de conflito e rompimento das relagoes
€ anao aceitacao da doencga por parte dos familiares. Isso esta
associado ao significado atribuido a enfermidade, os quais
séo construidos a partir de simbolos oriundos, em parte, da
familia de origem e do contexto sociocultural em que estéo
inseridos e, em parte, de suas experiéncias e interagoes
sociais. Desse modo, a cultura familiar embasa o cuidado
desenvolvido pelos familiares, o qual se modifica de acordo
com as vivéncias e interpretacdes da familia e dos membros
da rede®. A cultura modela os individuos como espécie Unica,
mas também os moldam como individuos separados®. Assim,

as crengas, os valores, os ideais, os costumes e a religido das
familias que convivem com a crianga com paralisia cerebral e
dos componentes da sua rede social os definem como grupo
e influenciam suas a¢des e seus comportamentos. Entretanto,
esses aspectos culturais também moldam cada ator do grupo,
possibilitando que cada sujeito tenha uma atitude diferente
perante a doenga.

Composicao da rede social e fontes de apoio

Com a realizagdo das entrevistas e a construgéo dos
ecomapas, evidenciou-se que a rede social € composta,
principalmente, pelos profissionais de saude e de assisténcia
social de instituicGes de referéncia como a Associacao de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE), Associacao de Assisténcia a
Crianga Deficiente (AACD) e Associacgao dos Deficientes Fisicos
de Londrina (ADEFIL), além dos hospitais de alta complexidade
do municipio de Londrina. Também, a familia materna, com
destaque para os avos maternos e irméos da crianga, fazem
parte desta rede. As instituicdes religiosas aparecem como
importante fonte de apoio para o enfrentamento e supera¢ao
das adversidades.

Ressalta-se a presenga pouco destacada do Sistema de
Internagéo Domiciliar (SID), e auséncia dos hospitais de média
complexidade e da Estratégia Saude da Familia (ESF), os quais
nao foram percebidos pelas familias como componentes de sua
rede de apoio.

Sabe-se que a contrarreferéncia, geralmente é feita do
hospital para as Unidades Basicas de Saude (UBS) e equipes
da ESF, e ndo para as instituicdes especiais. Levanta-se a
necessidade da comunicacéo efetiva entre os profissionais
realmente envolvidos nos cuidados e acompanhamento dessas
criangas e familias, seja intra ou extra-hospitalar.

Além disso, essas instituicdes ndo absorvem todas as
familias e criangas com paralisia cerebral. Sendo assim, a
ESF deveria fazer parte dessa rede de apoio. A ESF tem como
objetivo a reorientagdo do modelo assistencial, visando a
qualidade, a integralidade, a equidade e a participacéo social.
Para isso, as equipes de Saude da Familia atuam com ag¢des de
promocao, prevencao, recuperagao, reabilitacdo e manutencao
da saude da comunidade™.

Para garantir a estruturacdo da rede de servigos e apoiar a
inser¢ao da ESF nela, o Ministério da Saude criou os Nucleos de
Apoio a Saude da Familia (NASF), mediante a portaria GM n® 154,
de 24 de janeiro de 2008, republicada em 4 de margo de 2008,

O NASF é formado por equipes de profissionais de
diferentes areas do conhecimento, os quais atuam em parceria
com as equipes de Saude da Familia, com foco nas praticas em
saude nos territérios sob a responsabilidade das equipes e tem
como principal diretriz a integralidade™.

Assim, afinalidade principal do NASF é garantir, em conjunto
com a ESF, a abordagem integral do individuo, considerando o
seu contexto social, familiar e cultural, a integracao das agoes
de promocao, prevencao, reabilitacéo e cura e a organizagéo
do sistema de saude de maneira que a populagéo tenha acesso
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as redes de atengéo, conforme as suas necessidades'. Deste
modo, a ESF, com o apoio do NASF, consiste em importante
servico para o atendimento da populacdo do estudo.

Também, os hospitais de nivel secundario e o SID
poderiam fortalecer essa rede, pois, apesar de serem criangas
com dificil manejo da doenga, algumas complicacées como
pneumonia e infec¢gbes urinarias poderiam ser tratadas em
domicilio ou nesses hospitais, evitando a exposi¢céo a agentes
multirresistentes e a ocupagéo desnecessaria de leitos.

No entanto, esse resultado pode estar relacionado a maior
valorizag&o dos servi¢os especializados por parte das familias, em
detrimento dos demais servigos, considerando que os significados
sé@o construidos e moldados a partir do contexto sociocultural,
das relacdes sociais e da experiéncia vivida®. Assim, levanta-se
a necessidade de avaliagdo dos servigos publicos de atencdo
primaria e secundaria no que diz respeito ndo s6 a acessibilidade,
mas também a estruturag¢éo e a qualidade da assisténcia prestada.

Em um estudo realizado com mées de criangas com doenga
mental'®, igualmente aparecem como fontes de apoio principais
os profissionais das instituicbes de saude e educacao e, como
auxiliares familiares, conjuge e amigos. Entretanto, no atual
estudo, os amigos sé foram citados como componentes da
estrutura de apoio por uma familia.

O sucesso do cuidado domiciliar de criangas com necessi-
dades especiais esta diretamente relacionado a sua rede de
suporte. A falta de suporte familiar e da comunidade é a principal
causa de falha no cuidado dessas criangas no domicilio.
A comunidade oferece as familias incentivo como servigos de
educagéo, cultura e oportunidades de lazer'®.

Dimensoes do apoio social recebido

As dimensées identificadas do apoio social recebido foram:
apoio emocional, instrumental, informacional e cognitivo'”.

O apoio emocional compreende a percepgao de ser cuidado,
apoiado e valorizado por alguém afetivamente disponivel™.
Nesse sentido, os familiares exercem importéncia significativa
para o nucleo familiar e séo valorizados por ele.

Nossa, o irmdo mais velho dela [da crianga] se preocupa
tanto com ela. Ele sempre liga para saber dela e da gente
também (M4).

A familia estendida foi citada como principal fonte de
apoio emocional, principalmente os avés maternos, que estao
disponiveis para ouvir e confortar.

Eu tenho o ombro da minha mae para chorar (M8).

Esse tipo de apoio da familia € importante para evitar o
rompimento das relacdes entre seus membros. Nesse contexto,
o enfermeiro pode orienta-los a obter suas proprias forgas e
recursos para apoiarem-se mutuamente, ao promover oportu-
nidades de expressarem sua experiéncia'®.

Paralisia cerebral e apoio social as familias
Polita NB, Tacla MTGM

O suporte emocional também se da por instituigoes religiosas.
Pela fé/espiritualidade, buscam-se formas de enfrentamento
menos dolorosas e consolagéo. Também, os familiares que tém
fé sentem-se mais seguros e capazes de vivenciar essa situagéo.

Minha intimidade com Deus € muito grande. Ele é quem
me dé forga (choro).[...] Aonde eu ndo vou, Ele segue por
mim (M8). A gente coloca Deus na frente de tudo. Todas as
maes quando tem um filho com problema, acho que Deus
ja esta capacitando. Desde o primeiro dia, preparando,
orientando (M7).

Em outro estudo realizado com familias de criangas com
doencas crénicas, no Rio de Janeiro, a fé/espiritualidade também
aparece como apoio emocional, o qual auxilia na aceitacéo,
adaptacao e consolo da familia em relagdo a doenca'.

Entende-se como apoio instrumental ou material a assisténcia
pratica e direta na realizag&o de atividades concretas ou resolugéo
de problemas, incluindo o auxilio financeiro'”. Percebeu-se que as
criangas que frequentam instituicdes de referéncia para tratamento
e acompanhamento da paralisia cerebral e suas complicacdes
recebem forte apoio instrumental dos profissionais destes servigos.

Ele estava indo na APAE [...], depois que colocou a
traqueo [traqueostomia], eles preferem atender em casa
(M5). A alimentagcéo dele quem passa € a nutricionista
da AACD. Sempre venho com o cardépio pronto. E uma
bencgéo para o intestino dele (M7).

Em um estudo realizado anteriormente com mées de crian-
¢as com PC, em uma instituicdo de tratamento de criangas com
necessidades especiais no Rio Grande do Sul, os profissionais
da prépria instituicdo ndo foram citados'®. Essa diferenca
pode estar relacionada ao fato de, no atual estudo, as familias
terem encontrado dificuldades para conseguir vagas nessas
instituicdes de referéncia, resultando na maior valorizagéo dos
profissionais que nelas atuam.

Apesar de o principal cuidador da crian¢a ser a mae, os pais,
tios e avés maternas oferecem suporte instrumental.

Meu marido ajuda bastante quando ele esta em casa. Ele
esta sempre presente na consulta, na internagcdo. Sabe
aspirar, ajuda no banho (M5).

Esse tipo de apoio é fundamental para ndo sobrecarregar
financeiramente ou fisicamente um determinado membro da
familia e preservar sua saude. Entretanto, neste estudo, as maes
sentem-se sobrecarregadas:

S0 eu fico com ele diretao. [...]. Minha méae e minha irma mais
nova me ajudam.|...]. Eu me sinto sobrecarregada, mas pego
para Deus me dar forgas, porque s6 tem eu mesmo (M2).
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Ja o apoio recebido dos amigos aparece apenas na fala
a sequir:

Tem uma amiga que quando falta alguma coisa ou
preciso de alguma coisa emprestada, ela empresta. Mas
ela trabalha, ndo tem muito tempo. (M2).

Em outras pesquisas realizadas com familias de criancas
com doencas cronicas, também se evidenciou que os familiares
oferecem mais suporte instrumental que os amigos, que séo
poucos citados. Entretanto, esse apoio é insuficiente, pois as
maes se sentem assoberbadas e passam por dificuldades
financeiras”™2.

Outra dimenséao do apoio social & o apoio informacional,
relacionado as informagdes e conselhos uteis para lidar com
situacdes ou resolver problemas'’. A analise dos dados mostra
que esse tipo de apoio é buscado exclusivamente com a equipe
de saude e, mesmo assim, nem sempre & satisfatorio.

A fase de aprender a cuidar eu tive no hospital (M8).
No hospital a fisio [fisioterapeuta] me deu uma aula e
me ensinou aspirar, porque eu tinha medo. La todos me
ajudam. Os médicos me d&o informacgéao (M5).

A relacdo com os profissionais de saude persiste durante
toda a histéria da familia, contribuindo para a formagao de vinculos
fortes. Assim, esses profissionais tornam-se referéncias para a
familia, transmitindo-lhe seguranca. Essa interacéo possibilita
que a familia adquira e incorpore os saberes e as praticas do
grupo dos profissionais de salude na sua cultura®. Desse modo,
o comportamento e as informagdes fornecidas pelos profissionais
contribuem com a significagéo da doenga e o enfrentamento da
condicdo. Conhecer o significado atribuido a doenga é essencial para
uma comunicacao eficiente e uma assisténcia centrada na familia’.

Outra dimens&o de apoio social identificada foi a cognitiva, que
se refere a uma postura ativa de incentivo, escuta e refor¢o positivo
dado por alguém'”. Como fonte deste tipo de apoio destaca-se
a equipe de enfermagem, grupo religioso e outras familias de
criangas com doengas cronicas.

Num dia o levei no ortopedista, e tinha um menino de
uns 2 anos, que tinha o mesmo problema do Anjinho.
Conversando com a mae dele vi que estamos no
caminho certo (M1). O pessoal da enfermagem fala
que ela so esta viva por causa da familia que tem (M8).

As familias que enfrentam problemas cronicos, na maioria
das vezes, sentem-se desesperancadas ou frustradas com seus
esfor¢os para superar ou viver com essa condi¢éo. Assim, 0 apoio
cognitivo torna-se ferramenta do enfermeiro para promover o
enfrentamento da situacao. O incentivo e o elogio permitem que
os familiares mudem sua percepgéo de si mesmos e vejam o
problema de outra forma e, como consequéncia, passam a buscar
solugdes mais eficazes'®.

Grupos religiosos podem ser estratégias para o forta-
lecimento da familia. A religido tem funcédo cultural, social e
psicologica. Ela serve tanto para individuos ou grupos, para a
construcdo de significados e compreensao do mundo e de si
proprio, quanto para promover disposi¢des e motivagéo para
tomada de atitude, além de definir o sentimento e a emogéo
de maneira a suporta-los®. Desse modo, além da interagéo
social promovida pelos grupos religiosos, ocorre a motivagéo e
sustentacdo das praticas e sentimentos adotados pela familia.

Os grupos de familias de criangas com PC também podem
ser uteis para o encorajamento da familia, pois a troca de
experiéncia pode ser benéfica e contribuir para o enfrentamento
da situacéo.

Percepcoes em relacao a necessidade de apoio
social nao suprido

Nesta categoria, a familia expressa sua percepgcéo em
relacdo ao apoio social esperado e ndo recebido por familiares,
amigos, profissionais e servigos de saude. Ressaltam-se os
sentimentos de abandono, revolta, tristeza e culpa.

A minha mée passou a rejeitar. Falava assim: 'eu ndo
quero neto deficiente'. Eu esperava uma forga dela, o
que eu vifoi ela virar as costas (choro) (M7). Eles nunca
me disseram nada, ja com o Gardenal quando teve alta
da UTI. Tinha uns tremorezinhos no rosto e de tanto meu
pai insistir levei no médico. Com 9 meses fez o eletro e
a tomo. Dai que eu fiquei sabendo que ela poderia nao
andar, néo falar, ndo fixar, ndo pegar as coisinhas com a
mao (choro). Somente nessa fase inicial, o hospital falhou
comigo. Quem sabe se eu soubesse que ela teve essa
anoxia, o porqué do Gardenal [...], e se eu ficasse mais
atenta, talvez hoje, ela estaria olhando pra mim (M8).

As familias de criangas com doencgas cronicas recebem
menos apoio do que as com criangas saudaveis e sentem
falta de apoio dos familiares e da equipe de saude’, gerando
sentimentos de abandono, revolta, tristeza e culpa. Esses
sentimentos traduzem o impacto da doenca sobre a familia,
o qual influenciara toda a experiéncia familiar no curso da
enfermidade.

As familias perceberam o estigma da PC quando néo
receberam o apoio esperado dos amigos e familiares. Ele
é determinado em parte pelos padrdes culturais e pode ser
definido como a situagéo na qual o individuo ndo tem aceitagéo
social plena®. Essa aceitacdo difere entre os grupos sociais.
Ao mesmo tempo, a crianga com paralisia cerebral pode ser
aceita por determinados familiares e rejeitada por outros, pois
a cultura ndo modela apenas o grupo, mas sim cada membro,
possibilitando que cada um tenha uma atitude diferente diante
da doenca?.

Nesse contexto, modelos de cuidado centrado na familia
sao ideais para promoverem suporte, pois consideram o impacto
da paralisia cerebral na familia e respeitam a individualidade da
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crianga e familiares. Também incluem a familia no planejamento
do cuidado, auxiliando no provimento de recursos fisicos,
espirituais, financeiros, sociais e biolégicos, necessarios para a
o enfrentamento da doenga.

CONCLUSAO

As redes de apoio social as familias de criancas com paralisia
cerebral s8o compostas, em sua maioria, pelos profissionais de
instituicdes de tratamento de crian¢as com necessidades especiais,
pela familia materna e por instituicdes religiosas. O apoio recebido
por essa rede € do tipo emocional, instrumental, informacional e
cognitivo. O apoio social mostrou-se importante para o enfrentamento
da doenca e reestruturacdo familiar. Quando n&o suprido, resultou
em sentimentos determinantes para a significacdo da enfermidade
e busca de solucdes para as situa¢des dela advindas.

Assim, cabe ao enfermeiro reconhecer as fragilidades na rede
de suporte €, a partir dai, encorajar e direcionar a familia na busca
do apoio necessario, promover o apoio social entre os familiares
e amigos e a articulagdo entre os servigcos de saude, além da
avaliagao dos servigos publicos disponiveis, a fim de que a familia
receba todos os recursos necessarios para o enfrentamento e
adaptacgéo as situac¢des vivenciadas.

Esta pesquisa limitou-se em ouvir apenas pais e maes. No
entanto, a experiéncia da PC é vivenciada e compartilhada por
todos os envolvidos. Assim, sugere-se que estudos com outros
membros da familia e da rede social sejam realizados.

Este estudo ndo esgota o tema, porém estimula reflexdes
acerca da necessidade de apoio social as familias de criangcas
com paralisia cerebral e do uso da antropologia interpretativa como
referencial para avaliacéo e abordagem familiar.
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