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RESUMO

Objetivos: identificar aspectos que podem influenciar os tipos de vinculos estabelecidos na
rede de apoio social de familiares de criangas com necessidades especiais de satide. Métodos:
pesquisa qualitativa, realizada mediante entrevista com 15 familiares/responsaveis residentes
no municipio do Rio de Janeiro, no periodo de janeiro a fevereiro de 2020. Utilizaram-se o
referencial teérico-metodolégico de Sanicola e a técnica de analise tematica de Bardin.
Resultados: o distanciamento social, a desresponsabilizagao pela coordenagao do cuidado,
a falta de insumos e de um acolhimento singular evidenciaram as fragilidades nas relacdes
sociais familiares. No entanto, os vinculos foram fortalecidos pela relagao de familiaridade
e disponibilidade dos profissionais no cuidado a crianca com uma necessidade especial
de saude. Consideragdes Finais: compreender a configuragdo das redes sociais primaria
e secundaria e os tipos de apoios ofertados pode contribuir para a melhoria do cuidado as
criangas e fortalecer lagos que geram seguranca as familias.

Descritores: Rede Social; Apoio Social; Crianga; Familia; Cuidados de Enfermagem.

ABSTRACT

Objectives: to identify aspects that can influence the types of bonds developed in the social
support network of family members of children with special health care needs. Methods:
qualitative research conducted through interviews with 15 family members/guardians in the
city of Rio de Janeiro, from January to February 2020. Sanicola’s theoretical-methodological
framework and Bardin’s thematic analysis technique were used. Results: social distancing,
lack of responsibility for coordinating care, lack of supplies and lack of individualized care
were weaknesses found in the families’ social relationships. However, the bonds were
strengthened by the relationship of familiarity and availability of professionals in the care of
children with special health needs. Final Considerations: understanding the configuration
of primary and secondary social networks and the types of support offered can improve the
care of children and strengthen bonds that provide security for families.

Descriptors: Social Networking; Social Support; Child; Family; Nursing Care.

RESUMEN

Objetivos: identificar aspectos que puedan influenciar los vinculos establecidos en la red de
apoyo social de familiares de nifios con necesidades especiales de salud. Métodos: se trata
de una investigacion cualitativa, llevada a cabo con entrevista de 15 familiares/responsables
residentes en el municipio de Rio de Janeiro, entre enero y febrero de 2020. Se utilizé el marco
tedrico y metodoldgico de Sanicolay la técnica de andlisis temético de Bardin. Resultados:
el distanciamiento social, la irresponsabilidad en la coordinacion de los cuidados, la falta de
insumos y de una acogida singular pusieron de manifiesto las debilidades de las relaciones
sociales familiares. Sin embargo, los vinculos se vieron reforzados por la relacion de confianza
y disponibilidad de los profesionales en el cuidado del nifio con necesidad sanitaria especial.
Consideraciones Finales: comprender la configuracion de las redes sociales primarias y
secundarias y los tipos de apoyo que ofrecen puede contribuir para mejorar el cuidado de
los nifos y reforzar los vinculos que generan seguridad para las familias.

Descriptores: Red Social; Apoyo Social; Nifio; Familia; Atencion de Enfermeria.
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INTRODUCAO

Criangas com necessidades especiais de saude (CRIANES)
sdo aquelas que convivem com alguma limitacdo, deficiéncia,
condicao crénica emocional, psiquica ou de desenvolvimento,
tornando-se mais susceptiveis as complicagdes e demandas
constantes de cuidados especializados de saude!2,

Dados de uma Pesquisa Nacional de Saude Infantil realizada
nos Estados Unidos mostrou que, no periodo de 2018 a 2019,
18,9% das criangas possuiam alguma necessidade especial de
cuidado de saude®. No Brasil, embora nao haja um levantamento
epidemioldgico nacional sobre a prevaléncia dessas criancas,
quase um quarto da populagdo infantil brasileira apresenta
alguma condicao crénica de saude®, grupo que faz parte das
CRIANES. Agravando esse problema, 47,8% das criancas na faixa
etdria de zero a 14 anos se encontram em situacao de pobreza e
sobrevivem em familias com cerca de um quarto do salario-mini-
mo per capita®. Estudos evidenciam que problemas crénicos de
saude nainfancia associados a situagao de vulnerabilidade social
constituem um grave problema de satde publica, representando
um grande desafio para a familia, bem como para os profissionais
de saude que prestam o cuidado®'?,

O cotidiano das familias das criancas com necessidades espe-
ciais pode ser marcado por diversas dificuldades: hospitalizacdes
frequentes, preocupacdes, isolamento social, sobrecarga dos
familiares, conflitos, diminuicdo da renda familiar, ansiedade,
medo e mudancas na rotina domiciliar. Essa situacdo se torna
ainda mais critica quando a familia ndo conta com o apoio dos
membros de sua rede social para auxiliar no cuidado a crianga®'.

Nas ultimas décadas, hd uma tendéncia de os estudos con-
siderarem a influéncia do apoio social como um fator positivo
no enfrentamento de adversidades inerentes ao cotidiano das
familias que convivem com algum tipo de disturbio cronico. Nessa
perspectiva, ressalta-se a importancia da investigacdo acerca das
estratégias de apoio social dessas familias, pois tal suporte social
pode proporcionar cuidado e protecao para crianca e seus fami-
liares, reduzindo os sentimentos de aflicdo, medo e inseguranca
nesse cuidado®, No entanto, além do conhecimento acerca das
estratégias de apoio utilizadas pelas familias de CRIANES, é rele-
vante conhecer os fatores que podem influenciar a configuracéo
dos vinculos estabelecidos na rede social, bem como aqueles que
podem contribuir para o fortalecimento dessa rede e, consequen-
temente, trazer suporte ao longo do tempo a essas familias”-+'23),

Ainda que existam avancos e politicas publicas com enfoque
na populacao infantil com condicdo cronica no Brasil, existem
lacunas no conhecimento sobre o contexto familiar das crian-
¢as com necessidades especiais de saude e a influéncia de suas
relagdes sociais na adesdo ao tratamento, na reabilitacdo e na
qualidade de vida dessas criancas. Ademais, estudo identificou
que o apoio social colabora para a aceitacao da condicao crénica,
adaptacao a nova realidade e com a resiliéncia, favorecendo o
enfrentamento familiar™®. Nesse contexto, apreende-se a rele-
vancia de se pensar em estratégias para favorecer a construgao
e o fortalecimento dos vinculos das familias de CRIANES com a
rede de apoio social. Diante do exposto, questionou-se: o que
tem motivado os vinculos dos familiares de CRIANES em suas
redes de apoio?
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OBJETIVOS

Identificar aspectos que podem influenciar os tipos de vinculos
estabelecidos na rede de apoio social de familiares de criangas
com necessidades especiais de saude.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa seguiu preceitos éticos estabelecidos na Resolu-
¢do numero 466/2012 do Conselho nacional de Saude, sendo
aprovada pelo do Comité de Etica em Pesquisa. Os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Referencial teérico-metodoldgico

Os dados foram analisados a luz do conceito de rede e apoio
social proposto por Sanicola“, a qual se constitui em um con-
junto de vinculos, harménicos ou nao, estabelecidos entre os
membros que a compdem. Pode ser primaria, quando composta
por familiares, amigos, colegas ou vizinhos, e secundaria, quan-
do expressa pela relacdo do individuo com os profissionais de
organiza¢des ndo governamentais (ONG), local de trabalho e
instituicdes publicas e privadas voltadas para assisténcia social,
saude, educacdo, religiosidade ou solidariedade.

Ja o apoio social refere-se ao tipo de suporte positivo que
os membros da rede social oferecem, seja de origem material,
financeira, emocional e/ou psicolégica™. Além disso, os vinculos
estabelecidos com os membros da rede podem ser classificados
em forte, normal, fragil, conflituoso ou rompido".

Tipo do estudo

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa,
baseado no referencial teérico-metodolégico de rede social.
Transcorreu em consonancia com as recomendacbes do Con-
solidated criteria for Reporting Qualitative research (COREQ)"9,
visando fortalecer o rigor metodoldgico da pesquisa.

Cenario de estudo

O estudo foi realizado em um Centro Municipal de Reabilitagdo,
situado no municipio do Rio de Janeiro.

Participantes do estudo

Participaram do estudo familiares de criangas com necessida-
des especiais selecionados por conveniéncia durante o periodo
em que compareciam no Centro de Reabilitagcdo para o atendi-
mento. Foram incluidos familiares com idade superiora 18 anos,
que se autodeclararam como responsaveis por criangas com
necessidades especiais de saude e que frequentavam o referido
Centro de Reabilitagcdo. Foram excluidos os responsaveis com
disturbios psiquiatricos que impossibilitavam a compreensao
do instrumento e participacdo na entrevista.

Do total de trinta criangas que na ocasido da coleta de dados
estavam cadastradas para o acompanhamento da equipe do
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Centro de Reabilitacdo, quinze nédo participaram da pesquisa
devido a auséncia nas consultas. De acordo com a coordenacgao
do Centro, os motivos de tal auséncia foram férias escolares,
situacdo financeira precaria dos responsaveis e dificuldade de
transporte da crianca para o Centro de Reabilitacdo.

Coleta e organizacao dos dados

As entrevistas semiestruturadas ocorreram em dias pré-a-
gendados, no periodo de janeiro a fevereiro de 2020, de acordo
com a demanda de atendimento as criancas pelo Centro de
Reabilitacdo. Foram realizadas individualmente, em ambiente
com privacidade, por uma das pesquisadoras, discente do curso
de graduacdo em Enfermagem, treinada e com habilidade em
pesquisa qualitativa.

A entrevista teve uma média de duracdo de 30 minutos, sendo
registrada em gravador eletrénico. Além de dados de caracteri-
zagao dos participantes, o roteiro semiestruturado continha as
seguintes questdes norteadoras: Fale-me sobre quais pessoas
estdo presentes na sua vida nesta fase em que vocé estéa convi-
vendo com essa crianc¢a que tem necessidades especiais de satuide;
Quial tipo de vinculo vocé tem com elas?; Em algum momento,
vocé precisou de ajuda ou teve alguma dificuldade para cuidar
da crianga? Com quem vocé contou?; Que tipo de apoio recebe
ou recebeu de tais pessoas? As entrevistas cessaram quando se
alcancou a totalidade dos responsaveis que compareceram nas
consultas de reabilitagao durante o periodo de coleta de dados.
Os participantes foram identificados com a letra “F” de Familia-
res, seguida de numeros arabicos de acordo com a ordem de
realizacao das entrevistas: “F1",“F2", “F3",“F4" e assim por diante.

Anélise dos dados
As entrevistas foram transcritas na integra e analisadas se-

gundo a técnica de Analise de Contelido Tematica proposta
por Bardin(”, a qual visa o recorte, a agregacao e enumeragao
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do texto de acordo com os fragmentos das falas, destacando
unidades de significado, para que adiante possam ser reagru-
padas conforme suas respectivas categorias e temas””. Nessa
perspectiva, emergiram duas categorias: I) Rede social primaria
e ll) Rede social secundaria.

RESULTADOS

Os participantes deste estudo foram 15 familiares de CRIANES
de um Centro de Reabilitagdo de um municipio do estado do
Rio de Janeiro, sendo 12 mdes, duas avés e uma tia da crianca.
Quanto ao grau de escolaridade, quatro possuiam o ensino
fundamental, sete o ensino médio e quatro o ensino superior.
Dessas participantes, somente seis referiram estar trabalhando. A
renda familiar média foi de 2,3 saldrios-minimos e, considerando
o numero de dependentes dessa renda, a renda per capita média
foi de 0,92 salarios-minimos.

Com relagdo as criangas, 12 eram do sexo masculino e trés do sexo
feminino. A idade variou entre um e sete anos, cujos diagndsticos
foram os seguintes: sete com Transtorno do Espectro Autista (F1,
F2,F4,F6,F7,F8, F13),duas possuiam Sindrome de Down (F9,F11),
duas apresentavam Déficit cognitivo (F10, F14), uma Déficit motor
(F15), uma possuia Déficit cognitivo e motor (F5), uma com Paralisia
cerebral (F12) e uma com Microcefalia e paralisia cerebral (F3).

Na analise da configuracao da rede social das participantes,
responsaveis pelo cuidado da criancga, identificou-se que a rede
social primaria foi composta por familiares, amigos e vizinhos,
sendo que a maioria dos tipos de vinculos estabelecidos entre
estes foi normal ou forte. Com relacdo a rede social secundaria,
verificou-se a presenca de diversas instituicdes de satde (uni-
dades basicas, consultérios, centro de reabilitacdo ou hospitais),
escolas, ONG e igreja. Em tais instituicbes, a maioria referiu
estabelecer um vinculo normal ou conflituoso com as pessoas
que a atenderam. Vale destacar que os vinculos estabelecidos
com os membros da rede secundaria foram identificados como
fragil ou rompido (Quadro 1).

Quadro 1 - Membros da rede social primaria e secundaria e tipo de vinculo referido pelos familiares das criangas com necessidades especiais de satude,

Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, Brasil, 2020

Rede social primaria Rede social secundaria
Familiar . p . ,
Membro Tipode \{mculo Instituicdo Tipo de \{lnculo
referido referido
N L . Unidade basica de saude, Centro de Reabilitacédo, Normal
Mae, pai, irmao, tios, primos, Forte S, X . 3.
F1 S . i Fonoaudidloga, Escola, Igreja, Secretaria Municipal de Forte
irméo, amiga, vizinhos Normal . N .
desenvolvimento social Rompido
R . . . , I . Normal
E2 Pai, méae, amigos, colega, Normal Unidade basica de saude, Centro de Reabilitagao, Hospital Fragil
vizinho, tios e primos Publico, Escola, Igreja .
Conflituoso
F3 Pai, mae, avds, tios, primos, Normal Unidade basica de saude, Centro de Reabilitagao, Hospital Normal
amigos, vizinho Forte Publico, Escola, Igreja
Mae, pai, irmas, avds, amigos Conflituoso Unidade basica de saude, Associacdo de Pais e Amigos dos
F4 ) Forte s < Normal
e tia Excepcionais (APAE), Grupo de carona, Igreja
Normal
F5 g:::/ga;,r:ia,(l)rsmaos, avo, Normal Unidade bésica de saude, Local de trabalho, Centro de Conflituoso
! 9 Forte Reabilitacdo, Hospital Publico, Escola Normal
Continua
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Rede social primaria Rede social secundaria
Familiar . . . .
Membro Tipode \{mculo Instituicdo Tipo de \{lnculo
referido referido
Unidade basica de saude, Centro de Reabilitacdo, Consultdrio .
; i L - Rompido
M3 R e particular (Fonoaudidloga, Psiquiatra, Pediatra, Homeopata,
de, pai, irmao, avos, tia, Forte e . - X . Normal
F6 rima. amicos e colegas Normal Assisténcia Social), Centro de Atengao Psicossocial Infanto Fraqil
P »amig 9 Juvenil (CAPSI), Programacéo Pactuada e Integrada (PPI), 9
2. Forte
Creche, Centro Espirita
M3e. pai. orimos. bisavé Forte Unidade basica de satide, Hospital Publico, Hospital Municipal, Rompido
F7 tios 'ar:ni' F())s vizihhos ! Normal Centro de Reabilitacéo, Policlinica Publica, Maternidade, Centro Normal
! 905 Fragil Educacional Mundo Nosso (CENOM), Igreja, Escola Forte
Unidade basica de saude, Centro de Reabilitacao, Centro Conflituoso
F8 Mae, pai, tias e avd Normal Educacional Mundo Nosso (CENOM), Escola, Hospital Publico,
P . ; Normal
Assisténcia social (Riocard)
E9 Mae. pai. tios. avés. amigos Forte Unidade basica de saude, Hospitais Publicos, Centro de Normal
»pal, ! ! 9 Normal Reabilitacdo, Maternidade, Beneficio Conflituoso
Mae, pai, tios- avos, avos, Unidade basica de saude, Centro de Reabilitagdo, Hospital Rompido
F10 . X Normal P . X ™ . I~
tias, amigos Publico, Maternidade, Igreja Catolica, Igreja Evangélica Normal
E11 Mae, pai, irméos, vizinho, Normal Unidade basica de saude, Centro de Reabilitagdo, Hospital Forte
avos, tios, primos Forte privado, Igreja Normal
F12 Mae. pai. avé, amigos Normal Unidade basica de saude, Hospital privado, Hospital publico, Normal
»pal, ! 9 Fragil Centro de Reabilitagdo, Assisténcia social (Rio card)
Mae, pai, avos, tias, tia-avo, Unidade basica de saude, Centro de Reabilitacdo, Normal
F13 L. Normal . X :
vizinhos Maternidade, Hospital privado Forte
- L . Unidade bésica de satide, Centro de Reabilitacdo, Hospital .
Mae, pai, irmdos, tias, Normal - D - - Conflituoso
F14 L . publico, Centro de Atencéo Psicossocial Infanto Juvenil
vizinhas, avos Forte . . Normal
(CAPSI), Igreja evangélica
Mae, pai, irmas amigas, avos, Unidade basica de satde, Centro de Reabilitacao Fragil
F15 ) Normal ) i, Normal
tios Maternidade, Centro espirita, Grupo de carona Forte

A partir da analise, foram construidas duas categorias tema-
ticas, rede social primaria e rede social secundaria, ambas com
subcategorias, conforme apresentado a seguir.

Categoria I: Rede social primaria

Estar presente/

préxima da cuidadora

Demonstrar preocupagdo

com a saude da crianga

Cuidadora comunicativa

Cuidadora introvertida

Construcao/
fortalecimento da rede

Rede
primaria

Fragilizacao da rede

Figura 1 - Categorias e temas identificados na anélise da rede primaria
dos participantes

Distanciamento
das pessoas

Estar presente ou préximo a cuidadora, fisicamente, por
telefonema ou midias digitais, contribui para o seu suporte
psicolégico ou emocional, fortalecendo-a para o enfrentamento
das adversidades. Esse auxilio foi percebido desde o nascimento,
diagnéstico da doenca, até o cuidado cotidiano.

[...] desde o momento em que eu comuniquei a eles [familia]
sobre o diagndstico da “M’; eu senti e via que minha mde [avd
da crianca] estava sempre presente. (F11)

[...] recebo apoio psicolégico da familia, principalmente da minha
mae. Ela estd sempre ali conversando comigo. (F15)

Quando a mae da crianca passa por alguma situagdo de urgén-
cia, refere-se ao marido/pai da crianga como fonte de seguranga,
apoio e respaldo financeiro.

Ela nasceu prematura, teve sofrimento fetal [...]. Eu estava me
sentindo mal [...] meu marido foi quem ficou comigo. (F1)

[...] posso contar com ele [marido] para tudo o que eu precisar[...].
Ele me dd vdrios tipos de apoio: fisico, financeiro, psicoldgico. (F3)

A disponibilidade de outros familiares e amigos para ajudar a
cuidar da crianca com necessidade especial de saide também se
constitui como aspecto importante para minimizar a sobrecarga
da cuidadora e fortalecer a rede.

Quando precisava de ajuda para ir ao hospital, quando ndo
sabia onde era, eles [familiares] me levavam. Quando eu ainda
ndo tinha conseguido o beneficio dele, eles me ajudavam com
alimentos, leite dele, tudo isso. (F1)
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Elas [amigas] tratam ele como uma crianga normal. Se eu pedir
alguma coisa e elas puderem fazer, vdao dar um jeito para me
ajudar. Sei que posso contar com essas amigas para eu vir para
cd [ao Centro de Reabilitacéao]. (F9)

Além da oferta de cuidado direto da crianca, demonstrar
preocupagao com sua saude colabora com o fortalecimento da
rede, uma vez que nesses momentos a familia consegue expor
suas vivéncias e amenizar o sofrimento com o apoio recebido.

[...] todo mundo [do Centro de Reabilitacdo] pergunta como estd
a situagdo dele, se ele estd se desenvolvendo bem. Todo mundo
tem essa interagdo [...]. (F3)

[...] depois que ‘cai a ficha’ e que as pessoas véo se preocupando
com o bem-estar dele, a gente vai ficando menos sufocada. (F9)

A convivéncia presencial ou virtual com outras mées/cui-
dadoras que estdo no Centro de Reabilitacdo, onde as criangas
fazem acompanhamento e vivenciam situacdes semelhantes
no cotidiano de cuidado, também contribui para aproximacédo
e fortalecimento da rede.

Além de estarmos sempre juntas [com as maes do Centro de
Reabilitacdo], [...] a gente tem um grupo no whatsapp para se
ajudar uma com a outra, porque estd sendo novidade tanto para
uma quanto para outra. (F13)

A postura comunicativa da cuidadora favorece esse fortale-
cimento da rede de apoio.

[...] eu falo converso, ds vezes, até oriento as pessoas a buscarem
tratamento, ou entdo conversar com outras pessoas que estdo
passando por uma situagdo parecida, diferente ou até mesmo
pior|[...]. Seeu precisar conversar com alguém, sentar e conversar,
tem. (F3)

O oposto dessa situagdo também foi identificado, cuja intros-
peccao da cuidadora fragiliza a rede de apoio social.

Ndo sou de ficar expondo o que sinto, [...] nGo gosto muito de
expor tudo da minha vida [...]. (F5)

Naéo tenho amigos de fora, s6 as pessoas de casa mesmo. Onde
a gente mora eu vivo mais para ele, dentro de casa, s6 parente
mesmo. (F8)

Outro aspecto que fragiliza a rede refere-se ao distanciamento
das pessoas, tanto por questdes geogréficas quanto pessoais por
parte da cuidadora ou dos membros da rede, que ndo sabem
lidar com a condicdo de saude da crianca ou em decorréncia
dos afazeres do dia a dia.

[...] minha familia é de longe, ndo posso contar com eles. Sou do
Ceard, séo todos de Id. (F7)

Eu tentei deixar ela mais reservada, assim, ndo sair muito [...].
Deixei ela crescer um pouquinho mais para poder ir [ao Centro
de Reabilitacao]. (F11)
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[...] o que sinto mais é a sobrecarga. Minha tia quando pode me
ajuda, minha mde me ajuda. Todo mundo tenta ajudar, mas,
na correria o dia a dia, cada um tem seus afazeres, trabalhos,
atividades. (F6)

Categoria ll: Rede social secundaria

Disponibilidade para
atender as demandas
apresentadas

Avangos no quadro
clinico da crianga

Construcao/
fortalecimento da rede

Gratuidade e qualidade
do atendimento

Rede
secundaria

Desresponsabilizagao
pela coordenagéo
do cuidado e/ou
acompanhamento

Falta de insumos

Né&o acolher as
singularidades da
crianga e da familia

Fragilizacao da rede

Figura 2 — Categorias e temas identificados na analise da rede secundaria
dos participantes

No contato com a rede secundadria, caracterizada principal-
mente pelas instituicdes de saude e assisténcia social, a maioria
das participantes demonstrou insatisfacdo com o atendimento
recebido, fragilizando a rede social.

Com relagdo ao atendimento na rede de atenc¢do primaria
a saude, apontaram como pontos criticos a ndo garantia de
prioridade no atendimento, a sensacao de abandono devido a
ma qualidade da assisténcia, por se desresponsabilizarem pela
coordenacao do cuidado e o acompanhamento da crianga, e a
falta de medicamentos para seus filhos.

Essa clinica da familia eu nem vou. [...] ds vezes, chega ld e néo
atende, é muito dificil. [...] O meu médico, quando me V¢, finge
que nem estd vendo. Nunca passou Id em casa, nem ele e nem a
agente comunitdria. (F7)

[...] com a Clinica estd dificil porque vocé chega Id com a pessoa
doente e s6 atende na Clinica se a pessoa tiver com muita febre
ou gritando. (F12)

[...] a gente ndo tem um atendimento bom. Sempre falta o remédio
que meu filho precisa. Espero muito tempo para ele ser atendido,
mesmo “B” sendo especial. Acho que ele deveria ter uma prioridade;
vdrias criangas na frente dele, ai fica dificil. (F1)

Em adicao, as cuidadoras relataram falta de qualificacao pro-
fissional para lidar com seus filhos da maneira adequada, pois
os profissionais delegavam suas funcdes a estagiarios. Estes nao
apresentavam seguranca para conduzir os atendimentos e ndo
mantinham o controle das criancas. Essa situacao mal esclarecida
para a familia resultou em ruptura de vinculo.
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O outro lugar em que fomos e acabamos nao ficando foi o CAPSI
[Centro de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenill, porque a gente
ndo entendeu bem a proposta deles. A gente levava, ficava ld um
tempo e a gente néo via nada, [...Jtinham vdrios estagidrios, ele
[criangal ficava correndo para ld e para cd e os estagidrios ficavam
andando atrds dele. (F8)

Lacunas na comunicacdo decorrentes do distanciamento entre
o profissional e a familia, insuficiéncia de orientagao, além dos
desafios para realizar o diagndstico e favorecer a continuidade
do tratamento também em ambiente domiciliar, foram aspectos
que trouxeram insatisfacdo para as familias. Isso ocorreu devido
a falta de valorizacdo das necessidades singulares da familia.

Comunicagao zero. [...] Ai, depois, vdrios exames que ndo deram
em nada também. [...] Eu nem sabia o que era autismo, sé achava
ele diferente. Chegando Id, ela [profissionall me fezum monte de
perguntas e deu o diagnéstico de autismo. (F4)

Eu pensava que a gente fosse ver o que estd acontecendo Id dentro
[da sala de atendimento], meio que estamos distantes. Eu pen-
sava que fosse ser mais assim de a gente ir, ou ensinar a gente a
fazer algo em casa, os exercicios, parte motora, parte da fono, se
tinha alguma coisa para a gente dar continuidade em casa. (F13)

Na escola, outro ponto da rede social secunddria, a ndo garantia
do direito da crianca a educacgdo escolar, bem como ao suporte
na sala de aula, também repercutiu em insatisfacdo da familia e
fragilizacado do vinculo.

A professora tratava ele bem, mas preferia que ele ndo fosse
[a escolal. Ela nao dizia com essas palavras, s6 dizia que se ele
estivesse chorando era melhor ele néo ir. [...] Agora, na nova escola,
dizem que ele vai ter auxiliar [auxiliar de classe para o suporte
na sala de aula] [...] mas, enquanto ndo tem, vou ter que ficar Id
na escola, na sala de aula com ele igual uma auxiliar, para ele se
acostumar. (F7)

Em contraste, os servicos de reabilitacao foram apontados
como fonte de apoio e ambiente acolhedor, fortalecendo a rede.
Nesses locais, pais e filhos sentem-se confortaveis mediante o
esclarecimento dos aspectos clinicos, percebendo a melhora no
desenvolvimento infantil. No Centro de Reabilitacéo, o contato
com a equipe multiprofissional proporciona forca e suporte
para garantir a continuidade dos tratamentos, mesmo diante
do impacto do diagnéstico.

Aqui [no Centro de Reabilitacdo] tem psicéloga. A gente vai
digerindo um pouco. Eu acho que quando vocé tem um bebé
na barriga, e descobre que ele tem Sindrome de Down, vocé se
prepara. (F9)

A relagdo com a equipe daqui é forte para caramba. Depois que
ele veio para cd [Centro de Reabilitagaol, melhorou muito, mas
muito mesmo. Ele associa as coisas. (F6)

Essa disponibilidade nos pontos da rede secunddria para
atender as demandas da crianca e da familia resultou em forta-
lecimento para superar as adversidades, o que contribuiu para
o enfrentamento da situacédo. O fato de ter apoio para acessar os
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servicos da Rede de Atencéo a Saude colaborou para amenizar
a sobrecarga da familia ao evitar peregrinacdo pelos servicos.

Ela [fono] foi uma das que mais orientou a gente sobre o que
fazer, que dire¢cao buscar, até sobre como enfrentar a questédo
do desfralde [retirada da fralda] dele, porque como ele néo fala
a creche ndo quis fazer. (F4)

Ele [filho] ama a escola, todas as criangas o conhecem, os pro-
fessores também. Quando ele faz algo diferente, que é uma
conquista, elas [professoras] falam para as outras professoras,
os alunos batem palma. Quando ele saiu da fralda, meu Deus do
céu, ficaram contentes porque agora ele jd ndo era mais um bebé,
era um rapazinho. (F6)

Ld na Clinica da Familia ja acho que eu tenho um vinculo muito
mais ligado com os profissionais. Hoje mesmo como eu ndo con-
seguimarcar a consulta dela [da filha] para esse més. Falei com a
Agente [comunitaria] e ela falou para eu ir na quinta-feira para
ser atendida. Entdo, eu tenho um contato forte com eles. (F13)

DISCUSSAO

O maior apoio social aos cuidadores de CRIANES tem sido
associado a diminuicao do sofrimento psiquico na crianca e a
diminuicdo dos riscos de estresse, soliddo, depressdo e ansieda-
de nos cuidadores®?. Nesse sentido, conhecer os aspectos que
podem fortalecer ou fragilizar a construcdo de vinculos na rede
social de apoio é fundamental para ajudar a familia a superar os
percalcos advindos da situacdo vivenciada.

Desse modo, um dos aspectos fortalecedores, presente tanto
na rede primaria quanto secunddria, refere-se ao acolhimento.
Na primadria, é representado pelo estar préximo a cuidadora,
seja de modo presencial ou remoto, enquanto na secunddria
é configurado pela disponibilidade para atender as demandas
apresentadas pela familia. Esse acolhimento favorece a resolutivi-
dade tanto do cuidado direto da crianca quanto das necessidades
biopsicossociais da familia que convive com uma crianga com
necessidades especiais.

Na rede social primaria, na familia nuclear, composta princi-
palmente pela mae, marido e avd, os membros apoiam-se no
cuidado a crianca. Sdo pessoas significativas umas para as outras
e se fortalecem para o enfrentamento das demandas inerentes
as CRIANES, constituindo-se fonte de superacédo frente as ad-
versidades advindas do diagnéstico2®. Os amigos e vizinhos
também integram essa rede social primaria?, corroborando os
achados deste estudo. Esses acolhem as demandas, com oferta
de apoio instrumental no cuidado direto a crianca, bem como
apoio emocional e de reforco social positivo, ao demonstrar
preocupacdo com as vivéncias e dar abertura para a familia ser
escutada, amenizando o sofrimento.

No entanto, a postura adotada pela cuidadora pode ser um
aspecto tanto fortalecedor quanto fragilizador do vinculo, como
evidenciado neste estudo. A introspeccao, por vezes, é superada
por meio da aproximacao e empatia do outro com as suas ne-
cessidades. O outro, ao ter essa atitude acolhedora, favorece o
estabelecimento da confianca e, consequentemente, a abertura
para o didlogo, estreitando os vinculos com a familia®.
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Ja arede secundaria foi representada, principalmente, por insti-
tuicdes de saude publica ou privada e de educacéo. Esses achados
corroboram pesquisa realizada no Sul do Brasil com adolescentes
com necessidades especiais de salde, na qual afamilia e as institui-
¢oes de satde foram os principais participantes da rede social".

Na rede social secundaria, o acolhimento humanizado favo-
rece a identificacdo das demandas significativas para a familia,
de modo a assisti-las adequadamente e em tempo oportuno,
trazendo resolutividade e satisfagao. Essa relacdo de proximidade
promove a construcao e o fortalecimento dos vinculos entre
profissionais de saude e familia®.

Entretanto, evidenciou-se que o vinculo de familias de CRIANES
com os servicos na Atencdo Primaria a Saude (APS) constitui-se
de lacos fragilizados, conflituosos ou rompidos. Como a APS é a
porta preferencial de entrada no sistema de saiide, coordenadora
da RAS e ordenadora do cuidado, deveria construir linhas de
cuidado integral e duradouras, além de um sistema de referéncia
e contrarreferéncia para garantir a continuidade do cuidado”'®,

Contudo, evidenciaram-se lacunas na aplicabilidade desses
principios por diversas razdes: desarticulacdo da RAS; falta de
interprofissionalidade entre profissionais e servicos para atender
as demandas das CRIANES; dificuldade em manter a longitudi-
nalidade do cuidado, desencadeando repercussdes negativas ao
avanco clinico e social, entre outras. Isso implica a desvalorizagao
de préticas assistenciais e a falta de uma atencgéo resolutiva®2%,

Dessa forma, a caréncia de relacdes sociais apoiadoras e de
qualificacdo da equipe multiprofissional para atender a essas
demandas torna o enfrentamento da situacdo mais desgastante
e arduo. Nem sempre as a¢des da equipe sdo proativas frente as
exigéncias emocionais, sociais e clinicas dessas criancas, o que
gera decepcao e frustracdo das familias, afastando-as, em alguns
casos, da unidade de saude?.

Estudos destacam que o momento do diagnéstico desperta
aflicdo, medo e desespero na perspectiva de méaes e da familia,
devido ao impacto e pela falta de preparo e conhecimento pré-
vio®?), Qutrossim, ao receber a noticia do diagndstico dofilho, a
familia relata sentimento de apreenséo, pois o vocabulario dos
profissionais, muitas vezes técnico e frio, desperta duvida quanto a
veracidade da informacao, implicando busca por outros servigos?",

Uma ferramenta potente para superar tais problemas é o
didlogo, pois este pode estreitar vinculos entre o profissional
e a familia. Quando a equipe multiprofissional se apresenta
acessivel e disposta ao didlogo aberto e franco, a familia passa a
reconhecé-la como um membro significativo da rede de apoio.
Dessa forma, a medida que os profissionais assumem uma
postura empdtica e pautada na ética da alteridade, quando os
familiares necessitarem de informagdes e suporte para conviver
com determinada situacdo, serd a equipe de saide a quem irdo
se dirigir, contribuindo para o fortalecimento desse vinculo e,
consequentemente, para aampliagao da rede social de apoio®??,

A necessidade do suporte familiar e institucional estd alinhada
a alteracdo no cotidiano da mae de CRIANES. A dedicagao que
antes era voltada para a familia como um todo, a partir dessa
nova condicéo, passa a ser direcionada preferencialmente para
a crianga, considerando-a como o centro da atencao. Nesse con-
texto, a demanda do cotidiano aumenta, sobrecarrega a mae e
distancia-a da percepc¢éo da sua propria saude fisica e mental,
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podendo, ainda, afetar sua autoestima e o seu convivio social®.
A sobrecarga e a depressdo dos pais tornam seus filhos até quatro
vezes mais susceptiveis ao desenvolvivmento de disturbios como
ansiedade e alterag¢des no sono, quando comparados aos pais que
ndo apresentam depressao¥,

Quando os pais de CRIANES ndo conseguem ter o descanso
necessario, ndo tendo resiliéncia ou apoio social e comunitario
adequado, ficam estressados, o que influencia negativamente suas
acoes. Nesse caso, pode interferir no tratamento dessa crianca,
como também ocasionar abusos e negligéncias com o cuidado®.

Além do apoio emocional, o suporte familiar é também de
grande ajuda para a méde/cuidadora, principalmente quando esta
vive em situacdo de vulnerabilidade social e necessita frequentar
diversos servicos de sauide para o acompanhamento da crianca
com médicos especialistas, enfermeiros, psicélogos, fonoaudié-
logos, terapeutas, entre outros, que, na maioria das vezes, ndo se
localizam no mesmo ambiente. Essa conjuntura demanda maior
tempo, recurso financeiro e uma ampla peregrinacdo da familia
para obter acesso aos servigos necessarios®18-2029,

Os resultados do presente estudo também vém ao encontro dos
dados de uma investigacdo realizada com maes/acompanhantes
de criangas hospitalizadas, em que se verificou uma rede social pri-
madria constituida por lagos familiares fortes e uma rede secundaria
caracterizada basicamente por rela¢ées institucionais relaciona-
das ao tratamento e a assisténcia a satide da crianga®. Estudos
apontam que as necessidades especiais da crian¢a, acompanhada
pelas constantes hospitalizacdes, podem interferir na dinamica
das relagdes sociais e diminuir o contato com os membros da rede
primaria@1%, Além desse distanciamento ocasionado pela neces-
sidade de hospitalizacdo, também pode existir o distanciamento
das pessoas por questdes geograficas, por ndo saberem lidar com
a condicdo de saude da crianca ou em decorréncia dos afazeres
do dia a dia, fragilizando os vinculos com a familia.

Nesse sentido, a equipe de satide pode colaborar com a familia
ao ajuda-la na identificacdo de estratégias para favorecer essa
aproximacao e o estreitamento de vinculos, a fim de consolidar
uma rede social que fornece apoio. Ademais, ao elaborar estraté-
gias para a efetivacao de politicas publicas para essa populacao,
contribui para o acesso as agdes e aos servicos em tempo oportuno
para melhorar a qualidade de vida das CRIANES e suas familias®.

Outro integrante da rede social secundaria, evidenciado neste
estudo, foi a escola. Esta ndo tem ofertado suporte adequado a
CRIANES e sua familia, o que repercute negativamente na constru-
¢do e no fortalecimento de vinculos. Estudo aponta que a escola
pode fortalecer a rede social de apoio ao desenvolver parcerias
positivas com os pais, contribuindo para uma intervencéo precoce
e articulada com a equipe de satude e familia, além de desempe-
nhar papel importante no apoio a autogestéo. Os profissionais da
escola podem colaborar com as familias no monitoramento das
mudancas no estado de satide da crianga, no desenvolvimento do
plano de tratamento e na garantia de suporte escolar adequado®.

Limitacoes de estudo
Como limitagdes do presente estudo, considera-se o fato de

os dados terem sido colhidos em uma Unica unidade de reabili-
tacdo e com um numero reduzido de participantes. No entanto,

Rev Bras Enferm. 2022;75(Suppl 2):€20210031 7 de9



os resultados encontrados podem fomentar a realizacao de ou-
tros estudos com a finalidade de ampliar a discussao acerca dos
aspectos implicados nas rela¢des sociais de apoio as familias de
criancas com necessidades especiais atendidas ndo s6 no contexto
de centros de reabilitacdo, como em outros servicos e niveis da
rede de atencéo a saude.

Contribuicoes para enfermagem e satide

Diante do exposto, faz-se necessario que o enfermeiro seja capaz
de reconhecer o significado e a relevancia de sua insercdo na confi-
guracao das redes sociais e no suporte as familias de CRIANES, uma
vez que os vinculos e os tipos de apoio oferecidos pelos membros
da rede primdria e secundaria se tornam essenciais, implicando
diretamente o tratamento, a adesao e a continuidade do cuidado.

E de suma importancia que o profissional de enfermagem
trabalhe de forma integrada junto a equipe multiprofissional,
com todas as redes de saude e servicos, vislumbrando o sucesso
da interprofissionalidade. Assim, sdo imprescindiveis: o didlogo,
a escuta ativa e qualificada, a empatia e o cuidado ampliado,
superando o modelo técnico-biomédico, a fim de fortalecer
lagos de proximidade e confianca entre todos os membros da
rede social.

CONSIDERAGOES FINAIS

Arede social priméria das criangas com necessidades especiais
de saude configurou-se como uma rede composta por familia-
res, amigos e vizinhos, na qual os vinculos estabelecidos foram
normais ou fortes. Por outro lado, na relagdo com os membros
da rede social secundaria, foram identificados tipos de vinculo
normal, conflituoso, fragil ou rompido.

Tais vinculos foram fragilizados por distanciamento social,
desresponsabilizacdo pela coordenacédo do cuidado e faltade um
acolhimento singular. No entanto, os vinculos com os membros
da rede social primaria e secundaria foram fortalecidos pela
relacdo de proximidade, familiaridade e disponibilidade dos

A familia da crianca com necessidades especiais de satide e suas relagdes sociais
Vasconcellos RN, Souza MHN, Nébrega VM, Collet N.

profissionais em prestar o atendimento a crianga que apresenta
necessidades especiais de saude.

Assim, a utilizagdo do referencial da abordagem de rede social
na investigacdo de familiares que convivem com CRIANES possi-
bilitou a compreenséo da influéncia do contexto relacional desses
familiares no cuidado a crianca e representou um importante
subsidio para o trabalho de equipes multiprofissionais voltado
para promocgao, protecao e reabilitacdo da satde infantil.
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