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Rede de apoio e apoio social as criancas com necessidades especiais
de saude

Support network and social support for children with special health care need

Thais Aratjo Barbosa!, Kamilla Milione Nogueira Reis!, Gabriela de Oliveira Lomba?, Gabriela Vilaga Alves?,
Patricia Pinto Braga?

Objetivo: compreender e identificar a rede de apoio e social sob a dtica das familias de criangas com condi¢des
cronicas. Métodos: estudo qualitativo, com analise de contetido de 134 prontuarios, seguido por 10 entrevistas
semiestruturadas. Resultados: a andlise permitiu revelar que o cuidador principal, a mée, participa de uma
rede de apoio restrita, somente com a ajuda do marido, filhos, avés e padrinhos da crianga. Também contam com
uma rede social, através de uma equipe multiprofissional, que em alguns casos ndo é resolutiva. Conclusao: as
familias possuem rede de apoio deficiente e restrita e para a demanda de cuidados contam apenas com o apoio
do marido, avos, filhos e padrinhos. A rede social refere-se as institui¢des filantrépicas, enquanto ¢ incipiente o
auxilio de servigo publico, de Unidade Basica de Saude.

Descritores: Apoio Social; Cuidadores; Crianga; Doenga Cronica.

Objective: to understand and identify the support network and social support from the perspective of families
of children with chronic conditions. Methods: a qualitative study, with content analysis of 134 records, followed
by ten semi-structured interviews. Results: the analysis has revealed that the primary caregiver, the mother,
participates in a network of limited support, only with the help of her husband, children, grandparents and the
child’s godparents. They also have a social network through a multidisciplinary team, which in some cases is
not effective. Conclusion: families have a deficient and limited support network and the demand for care rely
only on the support of the husband, grandparents, children, and godparents. Social networking refers to the
philanthropic institutions, while the aid of public service, basic health unit is basic.
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Introducao

Nos ultimos anos, com os avangos tecnolégicos
e implementacoes de estratégias e acdes de saude di-
recionadas para reduzir a morbimortalidade infantil,
houve uma reducdo da taxa de mortalidade deste gru-
po por doengas infecciosas e imunopreviniveis, entre-
tanto, identifica-se um aumento na incidéncia de ado-
ecimento e morte por afec¢oes perinatais®.

As criancas sobreviventes desses avangos tec-
nolégicos possuem condigdes cronicas de saudde,
apresentam sequelas e adquirem algum tipo de neces-
sidade especial durante o curso da vida. A condicdo
cronica na infancia interfere no funcionamento do
corpo da crianga em longo prazo, requer assisténcia e
acompanhamento com profissionais de saude, limita
as atividades diarias e causa repercussdes no seu pro-
cesso de crescimento e desenvolvimento, afetando o
cotidiano de todos os membros da familia®.

Diante da diversidade conceitual e da comple-
xidade presente na vida dessas criangas, a Maternal
and Health Children Bureau, nos Estados Unidos, de-
fine esse grupo de criangas como Children with Spe-
cial Health Care Needs®. No Brasil, elas foram deno-
minadas de Criangas com Necessidades Especiais de
Saude, sendo conhecidas também como herdeiras da
tecnologia™.

No Brasil, as criangas com necessidades
especiais de saude foram classificadas de acordo
com a tipologia de cuidados requeridos, em cinco
grupos. No primeiro, estdo incluidas as criancas
com disfuncdo neuromuscular, que requerem
reabilitagao psicomotora e social. No segundo, aquelas
dependentes de tecnologia. No terceiro segmento,
estdo as farmacodependentes. No quarto, as que
dependem de modificagdes na forma habitual de se
cuidar, incluindo a realizagdo de tarefas comuns do
dia a dia. No dltimo, as que apresentam duas ou mais
dessas demandas juntas®®,

Diante desta complexidade clinica, as criancgas
com necessidades especiais de saude estdo sujeitas a

internagdes prolongadas e reinternagdes frequentes,

além de necessitarem de cuidados complexos para
uma melhor qualidade de vida, sendo consideradas,
dessa forma, como clinicamente frageis e socialmente
vulneraveis®. Elas fazem parte de um grupo que, de-
vido as especificidades de cuidados requeridos, repre-
sentam um desafio para as familias e os profissionais
de saude?.

Considerando o exposto, reconhecemos que a
condigdo cronica na infancia é um tema relevante para
a reflexdo do processo de adaptacgdo e enfrentamento
da familia diante das limitacdes que essa condi¢do im-
poe sobre o sistema familiar.

Neste estudo, adotou-se a definicdo de familia:
a familia é quem seus membros dizem que sdo®. Des-
sa forma, a pesquisa considerou como familia pessoas
ligadas por consanguinidade e por unido civil, além
das que sdo vinculadas por consideragdo afetiva ou
por se definirem como parte da mesma.

Nesse sentido, as familias e as criangas com
necessidades especiais de saude necessitam de uma
rede social e de apoio bem estabelecida. A rede so-
cial refere-se a dimensio estrutural ou institucional,
ligada a um individuo. E uma teia de relagdes que liga
os diversos individuos que possuem vinculos sociais,
propiciando que os recursos de apoio fluam através
desses vinculos, como igrejas e instituicdes de sau-
de®. E a rede de apoio é um processo de interacdo
entre pessoas ou grupos de pessoas, que através do
contato sistematico estabelecem vinculos de amizade
e de informacdo, recebendo apoio material, emocio-
nal, afetivo, contribuindo para o bem-estar reciproco
e construindo fatores positivos na prevenc¢ao e manu-
tencdo da saude®.

Diante disso, a demanda de cuidados apresen-
tada por esse grupo infantil requer envolvimento de
uma rede de apoio e rede social, composta pelos ser-
vicos de saude, familiares e comunidade, capaz de au-
xiliar os principais cuidadores na tomada de decisdes,
transformando-os em sujeitos autdbnomos e conscien-
tes de suas atitudes. Dessa forma, essa pesquisa tem
como objetivo compreender e identificar a rede de
apoio e rede social na qual as familias estdo inseridas.
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Métodos

Trata-se de um estudo qualitativo. Essa mo-
dalidade de pesquisa permite ter uma compreensio
subjetiva e particular dos sujeitos, com base em uma
experiéncia concreta, vivenciada no cotidiano da vida,
oferecendo detalhes dos contextos locais e momentos
no tempo singular®®,

A pesquisa foi realizada no periodo de novem-
bro de 2013 a julho de 2014. Para seu desenvolvimen-
to contou-se com duas fases que se complementaram.
A primeira consistiu em realizar o mapeamento de to-
das as criangas atendidas em uma instituicao filantré-
pica de um municipio da regido Centro Oeste de Minas
Gerais, totalizando 134 criangas, com a finalidade de
identificar o perfil das criangas (sexo, idade, morbi-
dade, intercorréncias no periodo perinatal, tipos de
limitacdes das criangas com necessidades especiais
de sadde, condi¢cdes socioeconOmicas, entre outras) e
selecionar aquelas que atenderiam aos critérios de in-
clusdo para a realizacdo da segunda etapa do estudo.

Os critérios de inclusao definidos para a segun-
da fase foram: criancas dependentes nas atividades da
vida diaria além do esperado para a idade (higiene,
alimentacao, locomocgdo); que fazem parte do quinto
grupo de classificacdo de tipologia de cuidados re-
queridos (dois ou mais tipos de dependéncias)®®); e
assistidas por membros da familia que exercem um
cuidado direto a elas, com idade superior a 18 anos e
capacidade civil plena. Nao foram utilizados critérios
de exclusao.

Foram identificadas 37 criancas com necessi-
dades especiais de saude que atendiam aos critérios.
De posse dessa amostra, as pesquisadoras entraram
em contato com as familias para o convite de partici-
pacgdo e agendamento das entrevistas. Foram realiza-
das, dez entrevistas, quando se obteve saturacido das
informacdes dos diferentes nucleos familiares.

A entrevista foi mediada por questdes norte-
adoras relacionadas a rotina de cuidado, facilidades
e desafios encontrados, descoberta da necessidade
especial de saude, tipo de apoio recebido e de quem,
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tipo de beneficios, servicos de saude utilizados, quais
instituicdes apoiam e assisténcia de equipe multipro-
fissional. Tais questdes foram introduzidas durante o
desenvolvimento da entrevista, sendo o pesquisador
habil para inserir as questdes ao longo da interagao,
obtendo assim depoimentos importantes para serem
analisados.

A andlise dos dados qualitativos aconteceu
obedecendo aos seguintes aspectos: a pré-andlise, a
exploracido do material e o tratamento dos resultados
que consiste em inferéncia e interpretacioV. Dessa
forma, as entrevistas foram transcritas na integra e,
em seguida codificadas para que fosse garantido o
anonimato dos participantes. Foi realizada uma leitu-
ra flutuante e em seguida uma leitura exaustiva dos
depoimentos, para captar as ideias principais apre-
sentadas pelos cuidadores das criangas a respeito da
rede de apoio a apoio social presente no cotidiano de-
las. Apds a leitura, os discursos foram agrupados por
meio de categorias e subcategorias e através delas foi
realizada a interpretacido dos dados com embasamen-
to no referencial tedrico, permitindo a construcio de
um texto de analise.

0 estudo respeitou as exigéncias formais conti-
das nas normas nacionais e internacionais regulamen-
tadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Resultados

Foram criadas categorias e subcategorias te-
maticas, que possibilitaram e facilitaram a analise dos
discursos, que foram: Perfil do cuidador, Estrutura
familiar, Cuidado domiciliar, Tipos de apoio, Servigos
de saude, Equipe multiprofissional, Estimulacio da
crianga com necessidades especiais de saide, Aspecto
financeiro, Adaptacdo da estrutura fisica domiciliar,
Transporte, Espiritualidade, Lazer, Inclusdo escolar e
Gestacao.

Os participantes do estudo na segunda fase da
pesquisa foram familias de criancas com necessidades
especiais de saude que apresentavam diversas limita-
¢des no dia a dia, dependentes nas atividades de vida
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diaria e que necessitavam de uma reabilitacdo tera-
péutica especial. Durante o curso de vida da crianca,
a familia se depara com dificuldades na busca pelo
diagnoéstico e com fragilidades na assisténcia profis-
sional. Assim, h4 necessidade de deslocamento para
outras cidades em busca de atendimento resolutivo e
de qualidade, como pode ser percebido nos seguintes
relatos: Ele teve uma crise de choro, que parecia que estava matan-
do, durante uns 15 dias. Todos os dias no hospital, a médica ia ver: é
célica, é dor de ouvido e ndo era nada. De vez em quando a cabecinha
caia e o olhinho levantava, a enfermeira falava: ndo é nada, ele estd
sentindo dor (E7). Eu estava no hospital, eu lembro que chamaram
trés ortopedistas pra poder ver ele, eram ortopedistas muito expe-
rientes e nenhum quis olhar, nem colocar a mdo, sé falou que era caso
pra Belo Horizonte, que ndo era caso para aqui, que eles ndo sabiam
do que se tratava (E3).

Outra dificuldade encontrada pelas familias re-
fere-se arede de apoio deficiente e restrita. A mae, que
na maioria dos casos é a cuidadora principal, assume
grande parte da demanda de cuidados necessarios
para a melhor qualidade de vida da crianga com ne-
cessidade especial de saude e foi identificado que elas
podem contar apenas com o apoio do marido, avds,
filhos e padrinhos. Dessa forma, apesar desse apoio
recebido, nota-se uma sobrecarga na vida do cuidador
principal, que provoca um desgaste fisico e emocional
consideravel. Isto se mostra evidente nos seguintes
enunciados: Quem me ajuda na verdade, é sé o pai dele. Tem al-
gumas pessoas assim: como a madrinha, a minha mde, que as vezes
ajuda, fica com ele um pouquinho se eu precisar sair, alguma coisa
assim, mas fora isso, sé nés mesmo: eu, ele e o pai dele (E1). O apoio
que eu tenho é meu marido que me apoia muito ... Mas ele me ajuda
muito nessa parte de levar, buscar, fazer dormir. Na hora que eu estou
cansada ele cuida (E2).

Nos discursos a seguir percebe-se que as fa-
milias das criancas sentem a necessidade da troca de
experiéncias com outras familias que também passam
por situagdes parecidas. Sendo assim, apenas uma fa-
milia revela ter tido a oportunidade de receber o apoio
de outra familia. Ndo tenho orientacdo, eu faco por mim mesmo.

Acho que devia existir um grupo de pais de criangas especialista em

Sindrome de West, cada um tem uma vivéncia, quem estd comegando
pode aprender comigo, eu vou aprender com a mais velha, porque eu
acho que todo mundo estd sempre querendo aprender, sempre que-
rendo saber o que causou, o que acontece, como eu vou cuidar, o que
pode comer (E7). Descobri um caso aqui ...eu fui atrds da mde, ela veio
e me ajudou muito, orientou, falou como era, me explicou como que
era o tratamento, foi isso que me ajudou também (E3).

Além da rede de apoio, as familias revelam que
recebem ajuda de institui¢des filantrépicas, que se
faz necessario para uma melhor qualidade de vida da
crianca. Apenas uma das familias, relata receber assis-
téncia de uma Unidade Basica de Satde. Isto permite
revelar uma fragilidade na Atenc¢do Primaria em rela-
¢do a assisténcia voltada as criancas com necessidades
especiais de sadde. A rede de apoio evidenciada pelos
sujeitos pode ser percebida nos enunciados a seguir.
0 pessoal da instituicdo apoia a familia com quase tudo, nds sempre
estamos pedindo opinido para eles (E2). Quando eu tenho duvidas eu
vou até o posto, préximo da minha casa e pergunto (E5).

As familias necessitam também de orientagdes
e envolvimento de uma equipe multiprofissional, para
que se sintam seguras e tenham habilidade na execu-
¢do dos procedimentos no domicilio. Através dos dis-
cursos é possivel notar que as familias recebem apoio
de uma equipe multiprofissional que orienta e permi-
te que a crianc¢a tenha uma assisténcia de qualidade,
porém, uma familia afirma existir uma fragilidade nas
orientacdes recebidas. A equipe é uma terapeuta ocupacional,
uma fonoaudidloga, uma fisioterapeuta motora, uma fisioterapeuta
respiratoria, pedagoga, enfermeira, dentista, neurologista e pediatra
(E2). Os cuidados que o médico informa, sdo reforcados pelos profis-
sionais! O trabalho que a fonoaudidloga orienta, os exercicios para
fazer com ele, exercicios de fisioterapia, nds sentimos bem orientado
sim (E1). Ndo fui orientada, eu que pergunto muito, vou ao médico e
pergunto: e se acontecer? E se der crise? (E7).

A andlise dos discursos permitiu identificar
que apesar das dificuldades encontradas no cuidado
domiciliar, as familias reconhecem a importancia dos
profissionais de satude, sendo estes essenciais no de-
senvolvimento das criangas com necessidades espe-

ciais de saude. A atencio que eu preciso deles eu sinto que eles
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me ddo, qualquer divida que a gente tem a gente pergunta, é tudo es-
clarecido ... ¢ bom o atendimento deles, ndo tenho que reclamar (E1).
Eles sdo muito dedicados com meu filho ... eles tem muito carinho...,
muito profissionalismo, e é muito bom (E2).

Apreendeu-se ainda dificuldades encontradas
pelas familias em relagdo ao Sistema Unico de Saude,
visto que os atendimentos oferecidos sdo demorados
e burocraticos. Porém, as familias reconhecem a im-
portancia do Sistema Unico de Satde e os beneficios
que 0 mesmo proporciona para a crianc¢a e a familia,
evidenciado nos enunciados a seguir: 0 que o Sistema Uni-
co de Satide oferece ndo posso reclamar, ndo é ruim ... mas é porque ds
vezes é muito demorado. (E1). Gostaria que fosse mais fdcil tudo que
precisa no piiblico ndo consegue marcar. Para um atendimento da
fonoaudiologia, demora seis meses. Entdo, de repente se o menino for
muito grave, Deus me perdoe, no caso de crianga especial, vocé perde
(E7). O posto deixa mesmo a desejar... as vezes elas passam, pergun-
tam sobre peso, sobre medida. A sequir agenda-se para ir ao servigo,
eu o levo, mas nem sempre os profissionais estdo no dia agendado...
(E5). As vezes que eu precisei eu fui bem tratada, o meu filho foi bem
tratado... fizemos as cirurgias. Fizemos pelo Sistema Unico de Satide,
o tempo que eu fiquei Id no hospital eu ndo tive despesas financeiras,
pois o hospital serviu tudo, entdo, isso pra mim foi muito bom, porque
imagina a pessoa sem recursos, ficar ld sem comer e sem beber. E o
hospital banca tudo isso, entdo, tem seu lado bom também (E5).

Como forma de suprir as necessidades de as-
sisténcia a esse grupo infantil, a familia recorre aos
servigcos privados e aos planos de sadde. Foi possivel
perceber que uma das familias ndo possui condi¢des
financeiras para adquirir um plano de satde, por isso
utiliza somente os servicos oferecidos pelo Sistema
Unico de Satide. Outra familia reporta nio perceber
diferenca entre os servicos privados e publicos. Resolvi
fazer o plano de satide para atender possivel emergéncia, pois pelo
plano é certeza que eu vou ter a ajuda prontamente necessdria (E1).
Eu jd paguei consulta. Percebe-se a diferenca quando vocé estd com
o dinheiro e quando vocé ndo tem (E5). Até o momento, ndo consegui
pagar por um tratamento, mas agora eu vou ver se consigo. Se eu
tivesse um plano eu jd tinha levado ele ao ortopedista (E8). Sempre
pensei em fazer um plano de satide, mas o que me desanima é porque

acaba ficando, tudo igual (E5).
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Discussao

A descoberta pelos pais de uma condi¢io croni-
ca na infancia é uma situacdo que provoca mudancas
profundas na rotina®?, Além de causar alteracoes nas
relagdes intrafamiliares, eles se encontram fortemen-
te abalados e permeados de comportamentos diver-
sos, como: sentimentos negativos, incapacidade de
cuidar, fragilidade, culpa, inseguranca, preocupacao,
medo e ansiedade.

A familia passa por periodos de adaptacdo, em
razdo da demanda de cuidados especiais que estas
criangas necessitam e desencadeia uma desorganiza-
¢do intensa em sua rotina, permeada de sofrimento
e angustia gerados pela convivéncia limitada com a
crianga®, Além disso, este estudo, assim como outro,
identificou um acimulo de tarefas sobre os principais
cuidadores, reduzindo a privacidade da familia e pro-
vocando isolamento social e emocional®¥,

Geralmente, a mde é a principal envolvida no
cuidado domiciliar a esse grupo infantil, assumindo
toda a demanda de cuidados e tarefas requeridas pela
criancal®>19). Isso se explica, pelo fato do cuidar ser
uma tarefa culturalmente delegada a mulher. Porém,
a pesquisa permitiu identificar que outras pessoas
se destacam no auxilio a rotina de cuidados, como as
avos, principalmente as maternas e os pais da crianga,
quando ndo estdo em horario de trabalho, prestando
cuidados auxiliares*®. Assim, é evidente a sobrecarga
de cuidados a apenas um membro da familia, o que
acaba provocando um desgaste fisico e emocional
consideravel a esse cuidador principal.

Portanto, com essa sobrecarga evidente, princi-
palmente materna, percebe-se uma rede de apoio res-
trita, em que o cuidador principal conta somente com
a ajuda do marido, avos da crianga, filhos e padrinhos,
na maioria das vezes. Ainda é possivel verificar que ha
uma fragilidade na rede social, em que a maior parte
das familias conta com um nimero reduzido de insti-
tuicdes que poderiam dar assisténcia a estas criangas.

Outro tipo de apoio que foi possivel identificar
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como ponto positivo para uma das familias foi a tro-
ca de experiéncia com outra familia de criancas com
necessidades especiais de saude. Este fato permite a
passagem de conhecimentos e o esclarecimento de
duvidas entre os familiares. Sendo assim, o apoio de
outras familias de crian¢as com necessidades mostrou
ser um incentivo para outro nucleo familiar na supe-
racdo dos problemas vivenciados no cotidiano do cui-
dado domiciliar.

0 apoio de uma equipe multiprofissional tam-
bém se faz necessario, de modo a acompanhar e
orientar os cuidadores na compreensao do processo
terapéutico e no enfrentamento do diagnéstico da
criancal®®. Assim, a andlise dos discursos permitiu
revelar que existe um trabalho multiprofissional com
as criangas com necessidades especiais de saude e as
familias.

Assim, na assisténcia prestada a esse grupo
infantil é relevante que os profissionais de saude es-
tejam inseridos no contexto domiciliar, para que pos-
sam compreender a dindmica da familia no processo
de cuidado, oferecendo uma assisténcia humanizada e
de qualidade para atender as necessidades especificas
de cada nicleo familiar®. E fundamental que a equipe
de satde oriente os familiares na pratica desses cui-
dados, utilize uma comunicagao clara e eficiente e que
sejam envolvidos no planejamento dessa assisténcia,
para que os cuidadores sintam seguros e tenha habili-
dade na execucdo dos procedimentos®’-18),

Portanto, deve-se pensar na importancia da
construcdo de uma rede social efetiva a estas familias,
com uma equipe de sauide preparada para atender as
demandas de cuidados das criangas portadoras de al-
guma necessidade especial. De forma que os servigos
de atencdo primdaria consigam visualizar o ambito do-
miciliar como uma extensao na pratica de cuidados.

Atualmente, no cenario brasileiro constata-se
a auséncia de politicas publicas especificas para esse
grupo infantil, o que contribui para a fragilidade assis-
tencial a essas criangas, contrariando as diretrizes do
Sistema Unico de Satde e seus principios basicos®,
Nesse sentido, devido a essa vulnerabilidade progra-
matica, com lacunas e falhas nas politicas publicas e

servicos de saude, as familias buscam auxilio no po-
der judiciario, para que as criangas com necessidades
especiais de saude possam ter acesso a assisténcia e
equipamentos necessarios para dar continuidade ao
tratamento. O amparo legal e a criacdo de politicas
publicas especificas voltadas a esse publico é funda-
mental para que as familias tenham suporte e essas
criancas tenham uma assisténcia de qualidade®?.
Atualmente vivenciamos um processo de judicializa-
¢do assistencial a estas crian¢as numa tentativa de fa-
vorecer condigdes minimas de sobrevida.

Consideracgoes Finais

A pesquisa revelou que existe uma sobrecarga
sobre um membro da familia, na maioria das vezes a
mae, nos cuidados prestados as criangas com neces-
sidades especiais de saude. A rede de apoio das par-
ticipantes da pesquisa mostrou-se fragilizada o que é
preocupante quando nos referimos a criangcas com ne-
cessidades especiais de saide que apresentam com-
plexidades de cuidados necessarios no seu cotidiano.
Aliado a isso identificamos que é necessaria uma rede
social estavel e bem estabelecida, para que as cuida-
doras possam adquirir conhecimentos e conseguirem
uma adaptacdo a situacdo de sadde vivenciada pela
crianca.

Este estudo revelou que a equipe multiprofis-
sional se faz necessaria na atengdo as criangas com
necessidades especiais de saude que apresentam de-
mandas diversas relativas a reabilitacdo e reducio de
complicacbes advindas de suas condi¢bes cronicas. A
inclusdo da familia nas decisdes dos planos terapéu-
ticos propostos para este publico podera favorecer o
aprendizado e adapta¢do das familias no manejo da
crianca com necessidades especiais de saude. A equi-
pe multiprofissional podera favorecer e incentivar a
familia a identificar uma rede de apoio e social para os
cuidados requeridos pelas criangas com necessidades
especiais de saude.

A escassez de praticas e atividades voltadas
para as criancas com necessidades especiais de saude
e suas familias nos servigcos de aten¢do primaria em
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saude, demonstra necessidade de treinamento de pro-
fissionais para atender a esse crescente publico.

Urge, ampliar as praticas de satide e incentivar
politicas publicas direcionadas a estas criangas, para
beneficiar as criancas e seus familiares.
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