XXI MOSTRA

i DE INICIAGAO CIENTIFICA
SEMINARID o osTRA
DE EXTENSAO

INTERINSTITUCIONAL &% =

DE ENSIND, PESQUISA E EXTENSAD e

CIENCIA E DIVERSIDADE 23 a 25 de out.18 FOTOGRAFICA

Pat MY

CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL: REDE DE APOIO SOCIAL
DO NUCLEO FAMILIAR

FREITAG, Vera Lucia*; SANTOS, Bruna Alves dos?, MILBRATH, Viviane Marten®:
GABATZ, Ruth Irmgard Bértschi*; VAZ, Jéssica Cardoso®

Palavras-Chave: Paralisia cerebral. Apoio social. Familia. Crianca.

Introducéo

O nascimento de uma crianca gera expectativas, tanto na vida dos pais, quando do
restante do grupo familiar. Quando a crianca é diagnosticada com paralisia cerebral (PC) tais
expectativas desestruturam-se, sendo necessaria uma reorganizacao familiar (MILBRATH et
al., 2016). Para que essa reorganizacdo ocorra é necessario que a familia tenha uma rede de
apoio social que lhe ofereca suporte e, assim, seja mais facil o enfrentamento dessa transicéo.
Tendo em vista, que um dos maiores problemas sociais séo as situagdes em que a sociedade
conceitua a PC como uma incapacidade, definindo a crianca como sindnimo de limitagdes, em
que, muitas vezes, a concep¢do € mais grave do que os problemas que a crianca realmente
apresenta (DANTAS et al., 2012).

O apoio social caracteriza-se como 0s recursos fornecidos por membros da rede de
apoio social, os quais trazem beneficios fisicos, emocionais e comportamentais. A rede de
apoio social sdo as estruturas ou instituicGes relacionadas aos individuos ou as familias
(SANDOR et al., 2014).

E necessario que as familias tenham a compreensio das redes de apoio social que
possuem, ja que tais condic@es interferem na saude da crianga. Com o apoio social, as familias
podem exteriorizar as dificuldades que encontram ao cuidar de uma crianca PC e, assim,

enfrentar tais dificuldades, visto que sem 0 apoio surgem 0s sentimentos de desamparo, de
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angustia e de aflicdo (POLITA; TACLA, 2014). Diante do exposto, objetivou-se nesse estudo

conhecer as redes de apoio social das familias de criangas com PC.
Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério com abordagem qualitativa, realizado
na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de um municipio situado ao Sul
do Brasil. Participaram do estudo nove médes e um pai de criancas com PC. Os critérios de
exclusdo foram: ndo ser pai e/ou mae bioldgico de criangas com PC, ser menor de 18 anos.

A coleta das informagdes ocorreu por meio de entrevistas semiestruturadas, cujas
questdes abordavam o recebimento do diagndstico da PC da crianca e as redes de apoio que a
familia utiliza para os cuidados com a crianca. Os dados foram analisados em trés fases: a)
pré-analise: feita a partir da leitura e da organizacdo do material; b) exploracdo do material:
momento de codificagdo do material em que se realizou recortes e classificaram-se os dados
em categorias; ¢) tratamento dos resultados: em que foram destacadas as informacdes obtidas,
realizando uma reflexdo entre os dados e a literatura pesquisada (MINAYO, 2013).

Para execucdo do presente estudo, foram respeitados todos os preceitos éticos
estabelecidos pela Resolucdo n°. 466/12 (BRASIL, 2012), sendo que todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Além disso, garantiu-se o
anonimato dos participantes nominando-os por codinomes M ou P respectivamente para Mae
e Pai, seguido de um nimero crescente que indicara o nimero da entrevista. Ressalta-se que a
coleta de informacg6es sé iniciou apds a aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de

Etica em Pesquisa, sob o parecer n°1.992.988.
Resultados e discussdes

Ao analisar as redes de apoio utilizadas pela familia da crianca com PC constatou-se
gue a rede social € composta pela familia e, principalmente, pelos profissionais de salde e de
assisténcia social em instituicGes de referéncia como a APAE, a qual é composta por uma
equipe com fisioterapeuta, médico, assistente social e pedagogo.

As familias compreendem a APAE como uma rede social de apoio, um local em que
encontram ajuda, no que concerne a reabilitacdo e ao cuidado da crianga com PC. Outros

estudos também relatam as APAEs como centros de apoio social, onde ha& prevencéo,
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tratamento e promocéo da qualidade de vida da crianca com PC e de sua falia;{Essaé redes
de suporte podem ser facilmente acessadas e auxiliam a familia, minimizando a sobrecarga de
cuidado. Além, de auxiliar no desenvolvimento do potencial e das habilidades da crianca com
PC, os profissionais dessas instituicdes acolnem também as familias, criando vinculo com elas
(COSTA et al., 2013).

Durante a coleta dos dados foi possivel perceber que os participantes tém a
instituicdo como referéncia, no que diz respeito ao cuidado dispensado a eles mesmos, bem
como as criangas com PC. Essa relacdo so é possivel pela dedicacdo dos profissionais da
APAE, que se mobilizavam para atender as demandas de angustias, receios, tristezas e medos.

O apoio familiar também foi mencionado como importante, pois no momento em que
os membros da familia ajudam, os pais conseguem descansar e acabam diminuindo a
sobrecarga. A familia é indispensavel para a superacdo dos problemas, visto que é uma das
mais importantes redes de apoio social, especialmente nos momentos dificeis, auxiliando,
fornecendo suporte emocional, instrumental e espiritual (ARAUJO et al., 2012). Esse é um
dos aspectos mais positivos quando se refere a uma crianca com PC, pois ter apoio entre 0s
proprios familiares auxilia na aceitagdo e nos cuidados diarios.

As informac6es fornecidas pelos participantes mostram que o cuidado geralmente é
focado na mée, que assume a responsabilidade pelo cuidado primario, sendo, muitas vezes, 0
unico que a crianca tera. Existem mulheres que mesmo sem apoio conseguem lidar com a
situacdo, criando estratégias de cuidado. Porém, nem sempre as cuidadoras conseguem prestar
um cuidado efetivo, entdo elas acabam abdicando de suas préprias vidas pelos filhos, pois ndo
conseguem conciliar todas suas tarefas com esse cuidado especializado, uma vez que suas
atividades comegam a diminuir e/ou sé&o completamente suprimidas, em funcdo dos
impedimentos determinados pelo cuidado (COSTA et al., 2013). Dessa maneira, a falta de
apoio faz com que a cuidadora passe por momentos dificeis que podem leva-la a um nivel
muito elevado de estresse e de exaustdo, acarretando em abalos fisicos e emocionais
(LAZCANO et al., 2014).

Diante do mencionado, cabe destacar que a familia e a APAE configuram-se como
um apoio social importante. Nesse sentido, pode-se dizer que essas redes de apoio a familia da
crianca com PC sdo importantes para o enfrentamento e a superacdo das dificuldades do
cotidiano. Por isso, os profissionais de saude precisam permanecer alertas em relagdo as

familias de criancas com PC, sendo nitida a necessidade da assisténcia a esses individuos.
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Consideracoes finais

Com a realizacdo deste estudo foi possivel identificar as redes de apoio social das
familias das criangas com PC, sendo elas compostas por familiares e pelos profissionais da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais. Destaca-se que essa relagdo auxilia desde a
revelacdo e a compreensdo do diagnostico até a aceitacdo e o cuidado dessa crianca.

Espera-se que este estudo permita maior reflexdo aos profissionais da saude, em
especial ao enfermeiro, a fim de que ele repense a assisténcia fornecida as familias das
criancas com PC. A partir disso, consiga identificar as fragilidades que permeiam a rede de
apoio social, repensando seu compromisso enquanto integrante de uma institui¢do de servico a
salde da populacdo. Assim, colaborando com um processo de desenvolvimento de condutas,
em especial no que tange ao diélogo entre profissionais de saude e familia da crianca com PC,
a fim de que estes compreendam todo o processo que envolve o cuidado dessa crianca,

visando uma assisténcia integral e um cuidado humanizado a todos os envolvidos.
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