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ABSTRACT

Objective: to analyze the changes which occur in the networks of social support for families with disabled children after
their birth. Method: this is about a descriptive, cross-sectional study, from quantitative approach. Data was collected by
a questionnaire with thirteen questions and analyzed by the SPPS-15. The study was approved by the Committee of Ethics
of University Hospital Lauro Wanderley, protocol number 327/09. The sample study was of sixty families of disabled
children registered at Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais/APAE, in Joao Pessoa/PB city. Results: the
importance of large families within the networks of social support was verified before and after the children’s births. It
was observed a great demand for religious and informative support. It was also observed a lessening of socialization after
the birth of disabled children. Lastly it was perceived an outstanding importance of multi-professional support in the
treatment of the referred children. Conclusion: results showed the importance of social support for families of disabled
children as far as new and future situations are concerned. Descriptors: family relations; social support; rehabilitation;
child health; child.

RESUMO

Objetivo: analisar as mudancas ocorridas nas redes de apoio social das familias de criancas com deficiéncia fisica apos o
nascimento das criancas. Método: investigacdo transversal descritiva, de abordagem quantitativa cujos dados foram
coletados por meio de um questionario com 13 perguntas e analisados no SPPS 15. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica do Hospital Universitario Lauro Wanderley protocolo de nimero 327/09. A amostra foi constituida de 60 familias de
criancas com deficiéncia fisica cadastradas na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) da cidade de Joao
Pessoa/PB. Resultados: identificou-se a importancia da familia extensa na constituicao das redes de apoio das familias
antes e apos o nascimento da crianca. Observou-se também uma maior busca por suporte religioso e informacional, bem
como uma diminuicao do convivio social e contato com amigos apds o nascimento da crianca com deficiéncia. Percebeu-se
a grande importancia do suporte multiprofissional no tratamento da crianca com deficiéncia fisica. Conclusdo: os
resultados mostraram a importancia do suporte social para as familias de criancas com deficiéncia fisica diante das novas
situacoes de enfrentamento. Descritores: relacao familiar; apoio social; reabilitacdo; salde da crianca; crianca.

RESUMEN

Objetivo: analizar los cambios ocurridos en las redes de apoyo social de las familias de nifios con deficiencia fisica
después de su nacimiento. Método: investigacion transversal descriptiva con abordaje cuantitativo. Los datos fueron
recogidos a través de un formulario de 13 preguntas, analizados con base en el SPPS 15. El estudio fue aprobado por el
Comité de Etica del Hospital Universitario Lauro Wanderley, protocolo de nimero 327/09. La muestra estuvo constituida
de 60 familias de nifios con deficiencia fisica registrados en la Asociacion de Padres y Amigos de los Excepcionales (APAE)
de la ciudad de Jodo Pessoa, Paraiba. Resultados: se identifico la importancia de la familia extensa en la constitucion de
las redes de apoyo de las familias antes y después del nacimiento del nifio. Se observo también una mayor blusqueda de
apoyo religioso e informacional, asi como una disminucion de la convivencia social y del contacto con amigos después del
nacimiento del nifio con deficiencia. Se percibi6 la gran importancia del apoyo multiprofesional en el tratamiento del nifio
con deficiencia fisica. Conclusién: los resultados sefalan la importancia del apoyo social para las familias de nifios con
deficiencia fisica delante de las nuevas situaciones a enfrentar. Descriptores: relaciones familiares; apoyo social;
rehabilitacion; salud de nifio; nifo.
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INTRODUCAO

De acordo com o Censo Demografico do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica’,
25 milhdées de brasileiros, que corresponde a
14,5 % da populacao total, tém algum tipo de
deficiéncia. Se somarmos a estes numeros os
familiares, amigos e profissionais da area
envolvidos diretamente com os portadores de
deficiéncias, ampliam-se ainda mais a
magnitude deste problema ainda pouco
discutido e conclui-se que uma importante
parcela da populacao brasileira lida com o
enfrentamento das dificuldades impostas as
pessoas com deficiéncia.?

Dentro de um projeto de construcao de
vida familiar € importante destacar o impacto
do nascimento de um bebé. Quando essa
crianca nasce com deficiéncia ha uma
modificacao ainda mais relevante na vida de
uma familia. A presenca de um individuo com
deficiéncia fisica implica, invariavelmente,
além da decepcao inicial, em uma série de
situacoes criticas, geralmente acompanhadas
de sentimentos e emocles dolorosas e
conflitantes.? Nesse processo, as familias
passam por diversas fases ciclicas, incluindo o
choque inicial da descoberta, a negacao do
diagnostico e busca por “curas milagrosas”, o
luto e a depressao, até que possam entrar no
estagio de aceitacao e adaptacao.?

A familia se mobiliza para se adaptar a
situacdo por meio da alteracao da rotina
diaria e dos projetos de cada um de seus
membros. Essas pessoas passam a apresentar
niveis de estresses mais elevados do que as
familias de criancas saudaveis. Os cuidados
prestados ao filho com deficiéncia fisica
(acompanha-los aos tratamentos e consultas,
vesti-lo, alimenta-los, tratar da sua higiene,
entre outros), tém muitas vezes, por
conseqliéncia, a diminuicao dos tempos livres
das suas familias, alteracdo na situacao
profissional e social, além de uma sobrecarga
financeira elevada.*

Nesse sentido, muitas vezes, toda a
responsabilidade do cuidado com a crianca
fica sob o encargo de um Unico membro da
familia, geralmente uma mulher, devido as
expectativas culturais, relacées familiares,
trabalho doméstico e educacao de criancas.
Essa experiéncia € estressante para elas,
afetando quase todos os aspectos de suas
relacbes, muitas vezes levando-as ao
isolamento, o que pode comprometer o
convivio social da familia como um todo. 2

Diante desse contexto de profundas
transformacoes, o apoio social recebido pelas
familias de criancas com deficiéncia fisica é
de fundamental importancia para que estas
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encontrem um equilibrio ao lidar com o
enfrentamento dessas situacdes estressantes.
Esse apoio pode contribuir para uma melhor
adaptacao as novas circunstancias, além de
ajudar na adequacao do comportamento
familiar e da qualidade do cuidado frente a
essas criancas. Esse apoio provém das pessoas
que fazem parte do convivio social familiar e
constituem uma rede de apoio social, que é
entendida como um “conjunto de relacoes
interpessoais que determinam as
caracteristicas da pessoa tais como: habitos,
costumes, crencas e valores”, sendo que,
dessa rede, a pessoa pode receber ajuda
emocional, material, de servicos e
informacoes.’

A expressao rede de apoio social tem a
finalidade, ainda, de indicar um conjunto de
situacées entre as quais se evidenciam
relacdes afetivas, de amizade, de trabalho,
econdmica e social. A pessoa esta, portanto,
inserida em uma rede de relacionamentos na
qual é vista como um sujeito social que
interage com o mundo que o circunda,
influenciando-o e se deixando influenciar.’

Na medida em que o convivio social da
familia muda com a chegada da crianca com
deficiéncia, provavelmente se altera a
configuracao da rede social, trazendo assim
uma nova realidade para a familia.® As redes
de apoio social, nesse cenario, tém-se
configurado como um dos re cursos aplicaveis
na pratica da salude, com a finalidade de
melhorar a qualidade de vida das familias
assistidas pelos servicos de salde.’

Considerando a importancia das redes de
apoio social, este estudo propde verificar e
analisar as mudancas ocorridas nas redes de
apoio social dessas familias apds o nascimento
das criancas.

METODO

Realizou-se uma investigacao transversal
descritiva entre as familias de criancas
portadoras de deficiéncia fisica da faixa etaria
de 0-12 anos atendidas na Associacao de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE) da cidade
de Joao Pessoa, PB. Em outubro de 2009, a
APAE contava com 70 usuarios atendidos que
contemplavam os critérios de inclusao deste
estudo.

Deste total, 10 familias nao foram
localizadas para serem convidadas a
participarem do estudo. Assim, foram
efetivamente entrevistadas 60 familias. A
coleta dos dados ocorreu por meio de
entrevista face a face realizada nas
instalacoes da APAE para aplicacao de um
questionario  semi-estruturado, aplicado
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exclusivamente a um membro da familia,
durante o periodo em que a crianca
encontrava-se em atendimento.

O instrumento de coleta de dados foi
elaborado mediante revisao de literatura
sobre o tema, contendo 13 perguntas divididas
em 3 dimensbes, que visaram a favorecer a
percepcao das alteracoes nas redes de apoio
das familias. A primeira dimensao remete as
mudancas ocorridas na constituicao das redes
e no tipo de apoio disponibilizado, além da
sua relevancia antes e apos o nascimento da
crianca com deficiéncia. A segunda refere-se
ao cuidado com a crianca e as mudancas
ocorridas no ambito familiar, e a terceira, diz
respeito a participacao da familia em grupos
sociais. Para o armazenamento e analise
descritiva dos dados, utilizou-se o pacote
estatistico SPSS 15.0.

A pesquisa foi realizada de acordo com o
aspecto éticos da concordancia em participar
do estudo, com assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, conforme
Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de
Salde, que institui os direitos humanos nos
individuos que participam em experiéncias na
area de salde. Foi submetido e aprovado pelo
comité de ética em pesquisa do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (UFPB), em
2010 sob numero de parecer 327/09.

RESULTADOS

Do total de 60 familias entrevistas, 73% dos
formularios foram respondidos pelas maes das
criancas com deficiéncia, 15% respondidos
pelos pais, 8% pelas avos maternas e 4% por
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tias. Referente a renda familiar, identificou-
se que 60% das familias entrevistadas
recebiam um salario minimo, 21,3% recebiam
dois salarios minimos e 18,7 % das familias
entrevistadas recebiam menos de um salario
minimo. Em relacdao ao sexo observamos que
58% das criancas com deficiéncia eram do
sexo feminino, enquanto que 42% eram do
sexo masculino. Quanto a faixa etaria das
criancas com deficiéncia fisica encontramos
que 62% das criancas estavam da faixa de
idade dos 4-8 anos, 25% na faixa dos 8-12 anos
e 13% na faixa de 0-4 anos.

Os resultados foram organizados com base
nas dimensodes do formulario e constituiram as
unidades de analise apresentadas a seguir:

1. Mudancas nas redes de apoio e sua
relevancia para as familias de criancas
com deficiéncia:

Em relacdao as mudancas na constituicao
das redes, a tabela 1 mostra que estas
ocorreram principalmente em relacdao a
presenca dos religiosos, profissionais de saude
e amigos. Percebe-se que antes do nascimento
havia um percentual de 66,6% de amigos, 30%
de religiosos, 11,6% dos profissionais da
saude. Apés o nascimento da crianca com
deficiéncia observa-se que o percentual, em
relacdo aos profissionais da saude (80%) e
religiosos (53,3%), aumentou. Enquanto que o
percentual de amigos (43,3%) diminui. Nao
houve mudancas significativas em relacao a
presenca de membros da familia extensa.

Tabela 1. Mudancas ocorridas na constituicao das redes de apoio social das familias
de criancas com deficiéncia fisica. Jodo Pessoa, 2009.

Antes Depois Alteracao na rede*
Constituicao da rede n % n %

Amigos 40 66,3 26 43,3

Irmaos 33 55,0 39 65,0

Pais 29 48,3 32 54,2
Primos 29 48,3 14 23,3 -
Vizinhos 19 31,7 22 36,7 +

Religiosos 18 30,0 32 53,3

Tios 15 25,0 23 38,0
Colegas de trabalho 13 21,7 10 16,7 -
Avos 12 20,0 13 21,7 +
Ninguém 8 13,3 6 10,0 -
Profissionais de salde 7 11,6 48 80,0 +
Empregados/funcionarios 6 10,0 4 6,9 -

*(+)= variaveis que aumentaram depois do nascimento da crianca com deficiéncia
fisica; (-)= variaveis que diminuiram depois do nascimento da crianca com

deficiéncia fisica.

Em relacao ao tipo de apoio disponibilizado
pelos integrantes da rede, a tabela mostra
que as mudancas ocorreram principalmente
em relacado ao suporte religioso e ao
fornecimento de informacgdes. Observa-se que
antes do nascimento, o fornecimento de
informacdes representava um percentual de

25% e o suporte religioso 20%. ApoOs o
nascimento da crianca com deficiéncia,
observa-se que o fornecimento de informacdes
representa 70%, enquanto que o suporte
religioso alcanca 53.3%. E importante ressaltar
o surgimento de trés tipos de apoio que nao
eram presentes antes do nascimento da
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crianca, sendo eles a ajuda no cuidado com a

crianca (65,0%), a disponibilidade de meios de
transporte para as necessidades da crianca
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(51,7%) e o acompanhamento aos tratamentos
da mesma (23,7%).

Tabela 2. Mudancas no tipo de apoio disponibilizado pelas redes de apoio social. Joao Pessoa, 2009.

Apoio

Antes Depois
N % n %

Mudanca no apoio

Afetivo/Emocional
Material/Financeiro

Lazer

Informacoes

Religioso

NDA

Ajudando no cuidado da crianca

Disponibilizando meios de transporte para as necessidades da crianca 0 0,00 31 51,7

Acompanhando nos tratamentos da crianca

48 80,0 52 86,7
28 46,7 32 53,3
18 30,0 11 18,3
15 25,0 42 70,0
12 20,0 32 53,3
4 6,70 5 8,30
0 0,00 39 65,0

+ +

+ 4+ 4+ + + +

0 0,00 14 23,7

Fonte: Dados da pesquisa/ Joao Pessoa 2009 * (+)= variaveis que aumentaram depois do nascimento da crianca com
deficiéncia fisica; (-)= variaveis que diminuiram depois do nascimento da crianca com deficiéncia fisica.

Em relacao a avaliacao da importancia do
apoio recebido pela familia apds nascimento
da crianca, observou-se que 43% dos
familiares avaliaram esse apoio como muito
importante, 23% pouco importante, 20%
importante, 13% dos familiares julgaram esse
apoio sem importancia ou indiferente.

2. Cuidado com a crianca e mudancas
ocorridas no ambito familiar:

Em relacdao ao principal responsavel pelo
cuidado com a crianca com deficiéncia fisica,
observou-se que a mae foi citada em 72% dos
casos, a avo materna 13%, o pai em 5% e a tia
em 5%. Sobre o envolvimento dos profissionais
de salde no cuidado com a crianca, a Figura 1
mostra a importancia do  profissional

fisioterapeuta, sendo este citado por 85% das
familias entrevistas.

Fisipterapeutas \ ' ]85,00%3
Fonoaudidlogo ‘L 1 1 I_ 165,00%T
Psicologo : : : 63,30%
Médicos 8,30%
TO | 11,%J0%
0% 20% 40% 60% 80% 1009

Figura 1. Profissionais de Salde envolvidos no cuidado com a crianca.

pesquisa/Joao Pessoa 2009

Sobre as mudancas ocorridas na vida
familiar, verifica-se que 76,6% das familias
relatam que houve mudancas nessa condicao e
23,3% relatam nao haver mudancas. A tabela 3
mostra que as mudancas ocorreram em Varios

Fonte: Dados da

ambitos, sendo as relacoes com os amigos
(48,3%), as relacdes com outros filhos (30%) e
as relacbes conjugais (28,3%) as mais
prejudicadas.

Tabela 3. Ambito familiar onde ocorreram as mudancas. Jodo

Pessoa, 2009.

Ambito das mudancas N %
Relacoes com os amigos 29 48,3
Relacdes com os filhos 18 30,0
Relacoes conjugais 17 28,3
Relacdes com os vizinhos 16 26,7
Relacoes com os familiares 15 25,0

Fonte: Dados da pesquisa/ Joao Pessoa 2009

3. Participacao da familia em Grupos
Sociais:

Das familias entrevistadas, 65% deixaram
de participar de grupos sociais apds o
nascimento da crianca com deficiéncia fisica;
21,7% nao relataram mudancas nesta condicao
e 13,3% das familias entrevistadas nao relatam

mudancas apos o nascimento da crianca pelo
fato de ja nao participar de grupos sociais
antes do nascimento.

Pode-se observar, na Tabela 4, que grande
parte das familias entrevistadas relata ter
deixado de participar de grupos religiosos
(33,3%) e grupos comunitarios (15%).

Tabela 4. Afastamento dos Grupos Sociais. Jodao Pessoa, 2009.
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Grupos Sociais N %
Grupo Religioso 20 33,3
Grupo Comunitario 09 15,0
Outros 08 13,0
Grupo de Estudo 07 1,7
Grupo de Trabalho 05 08,3

Fonte: Dados da Pesquisa/ Joao Pessoa 2009

Quando questionados sobre os motivos
pelos quais haviam deixado de participar dos
grupos sociais, como mostra a Figura 2,
observa-se que 38,3% relatam ter se afastados
desses grupos por falta de tempo e 36,7% por

dificuldades em relacao ao cuidado com as
criancas.

Constata-se, assim, que o cuidado com a
crianca exerce grande influéncia sobre a
dinamica e a sociabilidade da familia.

Falta de tempo
Falta de oportunidades
Auséncia de motivagao

evido ao cuidado com a crianga

QOutros

| 38 30%

u 5,00%
b 15/00%
R ¢ 60%

. 2,90%

20% 40% 609

Figura 2. Motivo para o Afastamento dos grupos sociais.

DISCUSSAO

As alteracdes nas redes de apoio social das
familias de criancas com deficiéncia fisica
caracterizaram-se, principalmente, pela
manutencao da presenca da familia extensa
(pais, irmaos, avos, tios e primos) antes e
apods o nascimento da crianca.

E possivel observar que
independentemente do arranjo ou estrutura,
ha importancia significativa da presenca da
familia na constituicdo das redes de apoio,
uma vez que esta propicia os aportes afetivos
e materiais necessarios ao desenvolvimento e
bem-estar dos seus componentes. E na familia
que se encontra o espaco privilegiado de
socializacdo, de pratica de tolerancia e
divisao de responsabilidades, de busca
coletiva de estratégias de sobrevivéncia e
lugar inicial para o exercicio da cidadania sob
o parametro da igualdade, do respeito e dos
direitos humanos.®

Outra alteracao observada diz respeito ao
aumento significativo da participacao de
religiosos e profissionais de salde e
diminuicao da participacao dos amigos.

O aumento pela religiosidade pode ser
justificado pelo impacto que a deficiéncia traz
a vida das familias, fazendo com que estas
busquem novos recursos de enfrentamento.
Nesse sentido, a fé e a esperanca influenciam
no modo como as mesmas reagem e buscam se
adaptar a nova situacdao. Um estudo com esta

tematica’ elucidou que a busca por praticas
religiosas constituiam a média mais alta de
escolha de estratégias para o enfretamento de
situacoes conflitantes.

A diminuicao do contato com os amigos
deve-se ao fato das familias se dedicarem com
mais intensidade aos cuidados com a crianca,
deixando um pouco de lado suas relacoes de
amizade. Estas passam a ter um maior
convivio com os profissionais de saude que
estao diretamente ligados aos cuidados com a
crianca.

Ha também um aumento do suporte
informacional, este faz referencia ao
recebimento de  sugestdes, conselhos,

informacoes e explicacoes desejadas, que
ajudam a familia a se sentir mais orientada.
Em um estudo'®, ao se entrevistar 20 familias
de crianca com deficiéncia fisica e
dificuldades de aprendizagem, foi concluido
que a informacao estava relacionada de forma
positiva com os processos de adaptacao
emocional dos pais a deficiéncia da crianga,
com o acesso a beneficios de servicos, e com
melhorias no manejo com o comportamento
de seus filhos.

Surgiram também trés tipos de apoio que
nao existiam antes do nascimento da crianca,
sendo eles a ajuda no cuidado com a crianca,
0o acompanhamento nos tratamentos da
crianca e a disponibilizacdo de meios de
transporte para as necessidades da crianca.
Embora isso seja Obvio, e até certo ponto,
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comum, nas familias de criancas com
deficiéncia ha maior relevancia da ajuda
externa para cuidar da crianca.

Esse surgimento nos leva a crer que as
familias buscam dentro das redes de apoio
novas estratégias para lidar com situacao.
Dados similares foram encontrados em um
estudo com esta tematica'’, os quais mostram
que maes de criancas com paralisia cerebral
utilizam as redes de apoio como um
mecanismo facilitador, para suas respostas
adaptativas, tanto durante o processo de
adaptacao vivencial, quanto durante todo o
periodo de cuidado com a crianca.

Em relacdo ao grau de importancia do
apoio recebido pela familia, verifica-se que
43% das familias entrevistadas avaliam como
sendo muito importante e 20% como
importante. A satisfacao com o apoio social
esta relacionada positivamente a menores
niveis de estresses, de depressdao, a uma
adaptacao mais positiva e a um melhor bem-
estar psicossocial em familias de criancas com
deficiéncia fisica. > Em contrapartida,
observou-se que 10% dos familiares julgaram
esse apoio sem importancia, 23% pouco
importante, 3% indiferente, talvez isso se
deva ao fato dessas familias nao receberem o
apoio necessario e ideal, o que as faz
desvalorizar esse apoio.

Outro aspecto evidenciado em nosso estudo
foi o papel da mae como principal responsavel
pelo cuidado, além de ser o membro da
familia mais prejudicado na relacao emprego/
trabalho apoés o nascimento da crianca com
deficiéncia fisica.

Em geral, recai sobre as maes, grande
parte da responsabilidade pelos cuidados a
crianca. Isso ocorre devido as expectativas
culturais sobre o género, relacoes familiares,
trabalho doméstico e educacao dos filhos,
sendo uma situacao estressante para elas.'?
As mulheres assumem a responsabilidade pela
adequacao de suas atividades com as
necessidades dos filhos, inclusive quando a
desisténcia do emprego € necessaria para
atender as demandas da crianca. '

Um estudo'! similar mostrou que a maior
parte das maes de criancas com paralisia
cerebral deixou seus empregos,
interromperam parte de sua vida social e
dedicaram-se, exclusivamente, ao cuidado de
seu filho. O autor afirma que o ato da mulher
abdicar, de sua vida profissional em prol da
dedicacao exclusiva a ser mae, altera a sua
rotina e influencia a familia como um todo,
pois ao sair de seu emprego, além de diminuir
a renda familiar, passa a depender
financeiramente de outros.
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As alteracbes na dinamica familiar
ocorreram em grande parte das familias
entrevistadas, destacando-se as relacdes com
0s amigos e com outros filhos. Isso acontece
pelo fato da familia, principalmente a mae,
reconstruir sua dinamica tendo a crianca com
deficiéncia como figura centralizadora, e a
partir dela a familia estabelece suas
prioridades e reorganiza suas atividades
diarias, o que acaba prejudicando o
relacionamento conjugal entre os pais, o
relacionamento dos pais com os outros filhos e
suas relacoes de amizade.

Esses aspectos também justificam a
mudanca na participacdao em grupos sociais.
Nesse estudo, verificou-se que apesar da alta
busca por apoio religioso, as familias deixaram
de participar principalmente de grupos
religiosos e comunitarios. Os principais
motivos para este afastamento sao a falta de
tempo e as dificuldades no cuidado com a
crianca. As familias, e principalmente as
maes, devido ao acUmulo das atividades
cotidianas com crianca, sentem dificuldade
em dar continuidade a sua vida social.

O tratamento da crianca com deficiéncia é
longo e continuo, o que exige da familia
disponibilidade, cuidados permanentes e
continuos, adesao as rotinas de tratamentos,
adaptacoes fisicas no ambiente doméstico e,
principalmente, uma reestruturacao
emocional de todos os membros da familia,
isto altera de maneira significativa a dinamica
familiar além da vida social. 2

Diante da ampla necessidade de cuidados
diarios com a crianca com deficiéncia fisica,
destacamos o importante papel de uma
equipe multidisciplinar frente a esse cuidado.
Em nosso estudo, evidenciamos que o
profissional fisioterapeuta, fonoaudiélogo e
psicologos sao os que estao em contato direto
e diario com essa crianca. Ha de se ressaltar
que além das especialidades, os profissionais
de salde devem buscar uma escuta
qualificada diante da familia bem como um
atendimento humanizado, objetivando a
melhora da qualidade de vida dessas criancas
e melhor adaptacdo da familia.

CONCLUSAO

A partir da analise dos dados levantados,
foi possivel verificar que a maior parte das
familias de criancas com deficiéncia costuma
recorrer a sua rede de suporte social para se
reestruturar e se adaptar a sua nova situacao,
0 que mostra a importancia do apoio social no
enfrentamento das demandas impostas pelas
criancas com deficiéncia fisica a seus
familiares.
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Nesse sentido, destacou-se a familia
extensa como importante elemento dessa
rede, sendo a principal fornecedora de apoio.

Além disso, verificou-se a significativa
busca por apoio religioso, sendo esta usada
como estratégia de enfrentamento para a
nova situacdao. Porém, estes dados se
contrapdem aos que mostram que as familias
deixaram de participar principalmente de
grupos religiosos. A partir disso, podemos
concluir que o apoio religioso teve um
aumento qualitativo muito importante.
Enquanto que os fatos relacionados a
sobrecarga em relacao ao cuidado com a
crianca com deficiéncia, levou a diminuicao
quantitativa da participacao das familias em
grupos sociais religiosos.

Nesse estudo, pudemos verificar que a mae
€ a principal responsavel pelos cuidados com
criancas com deficiéncia, ficando a figura
paterna excluida do trabalho mais continuo.
Essa centralizacao gera sobrecarga de
atividades e responsabilidades a mae, ja que a
crianca com deficiéncia necessita de visitas
constantes a médicos, internacoes,
reabilitacao, etc. Para que essa sobrecarga
diminua, é imprescindivel que o pai busque
estratégias para compartilhar e dividir com a
mae os cuidados com a crianca, por exemplo
através do apoio mais sistematico de outro
membro da rede de apoio. Essa mudanca
poderia refletir positivamente nos aspectos
conjugais e sociais da familia.

Quanto ao suporte proporcionado pela
equipe multiprofissional no cuidado da crianca
com deficiéncia, os dados comprovam o que
se registra na literatura da importancia destes
no processo de reabilitacao da crianca e na
adaptacao da familia diante da nova situacao.

E importante ressaltar que nesse estudo ha
um elevado nimero de criancas que recebem
atencao multiprofissional, porém isto se deve
ao fato de que instituicao onde a pesquisa foi
realizada proporciona este tipo suporte. Dessa
forma, €& preciso analisar como esta
constituido esse suporte em outros servicos de
saude, como por exemplo, nas unidades de
salde da familia. E importante investigar se
essa atencao e cuidado integral estao sendo
aplicados nas criancas que nao tém acesso a
essas instituicoes.

Reconhecemos a necessidade da realizacao
de novas pesquisas que abordem a tematica
da familia da crianca com deficiéncia a fim de
garantir um maior aprofundamento a respeito
das questdes inerentes ao tema.
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