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RESUMO

O estudo objetivou conhecer como se da o processo de enfrentamento e de adaptagdo da familia no cuidado a
crianca deficiente com necessidades especiais de salde, a fim de contribuir para a elaboracdo de possiveis
estratégias que facilitem o processo. Pesquisa descritiva de natureza qualitativa, realizada nas Unidades de
Saude da Familia de uma cidade no interior da Paraiba. Os dados foram coletados nos meses de Marco e Abril
de 2012, por meio de entrevista aberta com oito mées de criangas com idade entre 1 ano e 11 meses e 10 anos
de idade, com deficiéncias fisicas auditivas e multiplas com necessidades especiais. Para analise, seguiu-se a
metodologia do Discurso do Sujeito Coletivo. As maes demonstraram um dificil e solitario enfrentamento e
adaptacéo a realidade de cuidar de uma crianga com necessidades especiais de saude por ndo disporem do
apoio necessario. Assim, faz-se imprescindivel a existéncia de redes de apoio ao bindmio crianga-familia como
subsidio de enfrentamento.

Palavras-chave: Crianca. Cuidado da Crianca. Familia. Enfermagem Pediatrica.

membros, como também da sua estrutura e
INTRODUCAO funcionamento. Diante desse processo, a familia,
muitas vezes, precisa repensar a sua estrutura de

As Criancas com Necessidades Especiais dforma organizacional enquanto grupo, porque o
Saude s&@o um grupo infantil emergente, queuidado a crianca com deficiéncia e
possuem demandas de cuidados continuos, decessidades especiais de salide exige presenca
carater temporario ou permanente, e dependemonstante, de um cuidador
de uma multiplicidade de servicos especiais, A deficiéncia terd& sempre um significado
tanto de salde como sociais, que vao aléem daadividual e consequentemente repercussdes
servigos requeridos pelas criangas em geraliferentes em cada membro da familia. Por
Incluem-se nesse perfil aquelas criancas quentenderem que estas possuirdo limitagdes por
apresentam condicbes motoras, funcionaistoda a vida isso exigirA que 0s mesmos se
comportamentais, emocionais e Ouadaptem a nova realidade. Assim, a maneira
desenvolvimentais limitantes ou incapacitantescomo cada pessoa se ajusta para lidar com a
aquelas que apresentam deficiéncias ounoticia da deficiéncia, é individual e influenciara
disfuncbes cronicas e, ainda, aquelas que téma dinamica familiar e na sua interagdo com a
maior potencial de risco para apresentflas crianc&™?.

Nesse sentido, considerando que o primeiro Uma vez que a familia compde elementos
espaco de socializacdo de uma pessoa € que contextualizam a comunidade e a sociedade,
ambiente familiar, com o nascimento de umaestabelece vinculos com o exterior, logo, é um
crianca deficiente, este sofre alteragdes, ndo séistema aberto, que ao mesmo tempo em que
em termos de reacOes e sentimentos de seusfluencia é também influenciado, contribuindo
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para o desenvolvimento e seguranca de sewnfrentamento e de adaptacdo da familia no
elementos de varias formas: satisfazendo as suasidado a crianca com necessidades especiais de
necessidades mais elementares; facilitando ursalde, a fim de contribuir para a elaboracédo de
desenvolvimento coerente e estavel; favorecendpossiveis estratégias que facilitem o processo e
um clima de pertenca, muito dependente damplie a rede de apoio.
modo como séo aceites na faniflia

Qgssa forma, sera com os membros da METODOLOGIA
familia que a criangca deficiente com
necessidades especiais sustentara as relacdestigiase  de

peg;soals mals prqgér;as € Importantes, €My pioratério descritivo realizado no periodo de
mulljos tcasos, as untl) da famil . marco a abril de 2012, nas Unidades de Saude da
_en :e 0S merr:j ros 'o? dam"'a’ a Ma€ € Qamjlia da zona urbana de um Municipio
principal agente do cuidado a crian¢a CoMy, ainang. A populagdo estudada foi constituida
necessidades especiais, uma vez que esta requsE " iy maes de criancas deficientes com
em qlg_uns casos, a atengao altam_ent ecessidades especiais de saude. A selegdo
supervisionada por parte d(_assag._Neste s's‘nt'do'cz%stas fez-se mediante consulta prévia aos
mae torr|1a-se a peslsc()ja mqu ((an|g|dai €a qlée M3Pontuarios das familias cadastradas nas
S€ Envoive No papel de cuidador, nao Sendo raldteriqas  unidades, buscando-se identificar

q > onal.fisi gﬁangas com alguma deficiéncia. A partir dessas
e prestar atencao emocional, fisica €ntormacaes, realizou-se contato prévio com os

' ird" - o VN ~
financeird””. - , familiares verificando a existéncia ou ndo de
De maneira geral os familiares que cuidam dg,ocessidades especiais de saude, como

crianga com necessidade especial sentem-§gmandas de desenvolvimento, tecnoldgicos,

sobrecarregados, seja pelo  excesso  dgagicamentosos, habituais e mistos.
responsabilidades, tempo dedicado ou falta de y4jizoy-se como critérios de inclusio: maes

suporte e apoio social. As principais dificuldadesyq criancas deficientes que apresentassem

sdo de convivio social, sobrecarga fisica €4 ma necessidade especial de satde: estarem
emocional, e as complicacbes que resultam ey yastradas em uma das Unidades de Salde da

necessplade de acor_npanhamento_ _bermanente, yyijia da zona urbana do municipio em estudo.
por servicos ambulatoriais e de reabilitdt3o Como critério de exclusdo: maes que

Alndg\ assma a familia acaba I%ro((j:urandoa resentassem  alguma  dificuldade  de
Melos de se adequar a nova realidade, reage,mnicacso. O projeto foi submetido ao

expres§ando, emogoes —que. mcluemA d_eSdéomité de Etica em Pesquisa sob protocolo
confusdo até o medo da incompeténeia &gmero: 20111612-070 como preconiza a
desenvolve manelras'de lidar com a S'tuagaOResolugéo 196/96 do Conselho Nacional de
enfrgntandﬁaa, (;)u seja, fazendo agluno qUe &3ude, tendo recebido parecer favoravel. Os
preciso, - lidando com —0S  problemas — €paticipantes  assinaram o Termo  de

-9) . . .
avancandd o Consentimento Livre e Esclarecido.
Nesse sentido, justifica-se este estudo como Os dados foram coletados nos meses de

subsidio para a inclusdo da assisténcia aogarco a Abril de 2012, mediante a técnica de
familiares de criancas com necessidadegtrevista guiada por um roteiro

especiais de saude € essencial para Ulymiestruturado, contendo as seguintes questdes
florteadoras: 1) Como foi para vocé enfrentar e

atendimento humanizado, eficaz e integral. Ess
assisténcia deve compreender acoes de apOlgyaniar se as necessidades de cuidado que o seu
%ilho demanda? 2) Como conseguiu/consegue

psicolégico e social, orientacdes para
realizacdo das atividades da vida diaria, ac6es,jizar as adaptacdes em sua vida para cuidar
8o seu filho?; 3) Necessitou/necessita utilizar

basicas de reabilitacdo, e a oferta de suport
Internamenty jes de apoio social para cuidar do seu filho?

especializado em situacbes de
i icilidF? PO ) . ~

hospitalar ou domicilidt®. Como assisténcia hospitalar, servicos da atencéo

rimaria e ou apoio familiares, vizinhos?

um estudo qualitativo

Diante desta realidade, este estudo teve com
objetivo conhecer como se da o processo d
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Todas as entrevistas tiveram duracdo médiarianca com necessidades especiais; 2) A
de 40 minutos e foram realizadas no ambito daexperiéncia de vida e sua contribuicdo para o
domicilio das participantes, apés agendamentenfrentamento das questbes que envolvem o
prévio de acordo com a disponibilidade dascuidado ao filho com necessidades especiais e 3)
mesmas e mediante assinatura do Termo dA necessidade de redes de apoio social ao
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). cuidado de criancas com necessidades especiais.

Para a andlise dos dados foi utilizada aA partir das Ideias Centrais, foram construidos
técnica do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).o0s discursos-sintese, que rednem todos o0s
Conforme concebido por seus autores consistelementos dos  diferentes  depoimentos,
em uma modalidade de analise de discursoerganizados segundo as respostas dadas as
obtidos em depoimentos verbais ou em qualqueperguntas do roteiro de entrevista.
manifestacdo discursiva que se possa encontrar

em textos e documentos es_critos. RESULTADOS E DISCUSSAO
Estruturalmente, se organiza a partir da

utilizacdo de figuras metodologicas designadas Participaram da pesquisa, 08 maes com

como: e\ncoragem (A); Ide"".‘ Central (IC_);_ idades compreendidas entre 24 a 38 anos, dessas,
Expressoes-Chave (EC) e o Discurso do Suj€itQ,qiade eram casadas e outra metade solteiras.
Coletivo (DSC). Os significados dessas figurasyqqag nossuiam outro filho além da crianga com
ou etapas de um procedimento de analise dao @ cessidades especiais. Observou-se ainda que a
nocdo de um processo de apreensdo dgyng, familiar ndo ultrapassou um (01) salario
significados que surgem no conjunto das falas ag,inimo. Em relacio as criancas, apresentaram

quais exibem lém pensamegto goléatlvo OU &aixa etaria entre 1 ano e 11 meses e 10 anos de
representacao 40 grupo sobre dado tema Ojgade sendo seis do sexo feminino e duas do

(10)
questa& ' B _ masculino. As deficiéncias apresentadas foram:
Na interpretacdo dos depoimentos, foramggi.q auditiva e maltipla

estabelecidas Ancoragens (A), que resultaram p,r meig de incursdes nas falas das mées, foi

num conjunto .categorlal de trés Idéias Centraig, ssiyel apreender a realidade que se esboca na
(IC), nas quais se destacaram 0 processo

frent " q dantach idn] véncia desses atores quanto ao cuidado a
enirentamento € 0de adaptacao no Culdado grignea deficiente com necessidades especiais de
crianca deficiente com necessidades especiais

_ ude.
saude pela familia, a saber: 1) Enfrentamento
solitario do processo de adaptacdo ao cuidado a

Ideia Central 1- Enfrentamento solitario do prooeds adaptagéo ao cuidado a criangca com necessidade

especiais

DSC: Eu soffi muito para me adaptar a vida do mithof porque tudo era eu que fazia para cuidar|do

meu filho [...] Vou me adaptando aos poucos]..e]8epende muito de mim, ele € muito diferente| das
outras criancas da idade dele. Ainda estou me autjat & vida do meu filho.[...] Porque a gente fica

naquela dificuldade, das pessoas olharem ele difereensinando a ele a se acostumar, cuidar dele de
perto, principalmente as outras criangas que fideetando ele mal, falando apelido, ficam dizendsas
com ele. [...] Esta sendo ainda de muita dificulelaBlor que tem coisas que ele fala, na mente dgénte
entendeu, ai eu confirmo uma coisa e quando vejdeefazendo outra coisa errado.[...] Foi dificéu
ainda nao me adaptei, estou me adaptando aos pqumagie para mim esta sendo muito dificil, tanto
para mim quanto para ele, nos dois sente muitogreeito [...].Ah, sempre peco ajuda a Jesus, posfue
ele que tem para dar, ele é o grande poder da dagente.

O discurso demonstra o quao dificil e do diagnéstico, quanto na sequéncia do
solitario é para as maes o0 processo derocesso, essas referem nédo ter recebido apoio
enfrentamento e adaptacdo a realidade de cuidaecessario, seja pelos profissionais da saude,
de uma crianga com necessidade especial. Naela familia nuclear ou extensa, ou mesmo nos
vivéncia tanto da fase inicial, com a descobertasinculos interpessoais ampliados, como o0s
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amigos, os colegas e as relacfes que sawezes gerados no curso do processo de cuidar da
estabelecidas na comunidade. crianca especial.

Sabe-se que a adaptacdo da crianca deficiente Os mecanismos pelos quais a fé e a crenca
com a familia posterior a comunicacdo doagem para melhoria do estado geral das pessoas
diagnostico da deficiéncia esta intimamenteainda sdo desconhecidos. Porém, estudos tém
relacionada com o suporte, a confianca e oslemonstrado que as familias seguidoras de
esclarecimentos reais nas primeiras palavrasrencas religiosas, atribuem a fé um significado
sobre o ocorridd.Nesse momento, os familiares importante para o enfrentamento da condic&o
necessitam de acolhimento e apoio, recebecrbnica do filng?,
orientacles claras sobre a deficiéncia, incluindo A ac¢do da espiritualidade transmite a familia
as diferentes alternativas e possibilidades dseguranca, serenidade e, de certo modo, controle
ajuda Dessa forma, apoio e a mediacdo de das situagdes estressantes pelas quais passam.
profissionais podem minimizar o impacto, S&0 mecanismos de enfrentamento encontrados
mostrando  as possibilidades positivas,para evitar um desequilibrio fisico e mental mais
configurando-se em importante papel junto aintens®”. Desse modo, a espiritualidade tem
essas familids. contribuido para a melhora do estado de saude

Nessa perspectiva, a familia da criancana medida em que também melhora o estado
deficiente precisa acessar também as fontes d@mocional por trazer esperanga, perdao,
suporte social as quais transcendem o espago dakruismo e amor. Nesse sentido, o estresse &
relacdes profissionais e familiares. A amenizado viabilizando a escolha das melhores
comunidade e as parcerias dos diversogstratégias para lidar com os probleffias
segmentos sociais podem configurar-se em Na maioria das ocasides, os cuidados
suporte as familias dessas criangas. Esse apaiispensados a uma crianga com necessidade
pode ser uma informacdo util, alguém paraespecial recaem sobre a figura da mulher, uma
escutar, um encorajamento, dinheiro,vez que a ela é atribuido o papel do trabalho
equipamento e contribuig%l). Nesse doméstico, das relagbes familiares e da criagédo

contextoas redes sociais s&o muito importantesdos filnos. Contudo, a vivéncia solitaria desta
pois influenciam na formac&o da identidade do®XPeriéncia um tanto estressante, podera leva-las
individuo, refletindo na maneira como este@0 isolamento, afetando suas relagdes
enfrenta e se adapta em situacdes de‘Ctise interpessoais, haja vista que a presenca de uma
No que diz respeito & questdo docrianca, independente de qualquer fator atrelado

enfrentamento, as mées se reportaram a religiz® €Sta, modificara toda a dinamica famifiar _
como um meio de busca por ajuda e A resposta que a familia dara a este desafio

fortalecimento pessoal, para seguir com Odeper)dgré das experiéncias passadas, da §itqagéo
processo de cuidado a crianca.Acreditar em alg§COnomica, bem como dos antecedentes €tnicos

maior e mais poderoso é importante uma vez qué das relacoes familiares, entre outras
ajuda os individuos a encarar as Situagéepﬂuenmas, 0 que, por sua vez, determinara se o

adversas e superar 0s sentimentos negativos, pgﬁfsaf"t) ((jj%)crlar, cuidar e educar sua crianca sera
enfrenta

Ideia Central 2 - A experiéncia de vida e sua doungdo para o enfrentamento das questdes quevenvd

o cuidado ao filho com necessidades especiais

DSC: Minha experiéncia de vida tem me ajudado lméstpra enfrentar o problema do meu filho.[...] No
inicio foi dificil porque eu nunca cuidei de umagea com deficiéncia, entdo para mim foi muitccidif
eu via por fora e jamais pensava que isso ia acamteomigo. Minha vida mudou muito.[...] Aprend
agora estou aprendendo cada dia mais e também ésthando me aperfeicoar para ajudar a ele

outras pessoas, pois a gente ndo convive s6 coossorfilho.[...] Eu fiz de tudo, eu fui procuranfiwca
em mim mesma. Muita coisa eu aprendi com meu filho.

D
Q,(D

As experiéncias que as mdes passam com atuagdes inéditas que se tornam conhecimento
criancas com necessidades especiais s&dvido e isso serve como um aprendizado
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pessoal. Ainda que no inicio, a maioria refiranecessario para lidarem com uma crian¢ga com
dificuldades nas ac¢bes de cuidado, essatntas demandas de cuidddo

reconhecem que na vivéncia desses, € possivel Contudo, a familia € a base para a criagcéo
adquirir a competéncia de aprender e também ddessa crianca, sendo a mae, o principal cuidador,
executar tarefas nunca realizadas antegjue inevitavelmente precisara encarar o desafio
demonstrando uma postura positiva node cuidar, levando em conta toda sua experiéncia
enfrentamento. de vida. As demandas de cuidados requeridos

E no meio familiar que as dificuldade se por uma crianca com necessidades especiais de
apresentam, desafiando os pais, a cumprirem saalde sdo intensas e se constituem em desafios
papel de educador dos filhos, fazendo-ospara as mesmas.
participar ativamente da sociedade atual, a qual Por ser uma atividade essencialmente
enfatiza aspectos como eficacia e eficiéhitia feminina, cabe a mulher ndo sé a tarefa de

As relacdes interpessoais entre a familia e &uidar, mas também, a de aprender a cuidar. Por
crianca com necessidades especiais sasua vez, isso implica na necessidade de ter
complexas, a tal ponto, que se a percepcdo dacesso as informacgfes relacionadas aos saberes
doenca na familia for negativa, sabendo-se qudo campo da saude. A mae cuidadora necessita
isso se deve pelo fato da criacdo, do passado e da um “tempo”, o qual ndo € cronoldgico, mas
filosofia de cada um dos membros, determinar&im, singular a cada uma delas, dependendo de
negativamente a maneira de interpretar a&eu contexto, de sua histéria de vida, da menor
deficiéncia, bem como a capacidade deou maior influéncia das matrizes socio-culturais
enfrentamento do processo de cuidar dado cuidado, para elaborar mecanismos que a
criancd™. ajudem no enfrentameritd.

As experiéncias, o aprendizado e a cultura em Assim, a rede de suporte social a que ela tem
que convivem as familias, sdo diretamenteacesso, 0 compartilhar de informac0es,
responsaveis em aborrecer pensamentos experiéncias e vivéncias nas intera¢des sociais e
conceitos sobre a deficiéncia, e isso pode setom profissionais de saude em uma relagéo
despertado no seio familiar pelo impacto dodialégica, podem contribuir para a troca e o
nascimento do filho com necessidades especiaisompartilhar das experiéncias de cuidado com os
Contudo, fica evidente que o0s pais,demais integrantes de sua rede de suporte social.
especialmente as mées, ndo tém recebido o apoio

Ideia Central 3 - A necessidade de redes de apoial .0 cuidado de criangcas com necessidadesiaispec

DSC: No inicio foi muito dificil, pois sé tinha @gtinho para atender minha filha, depois eu consegu
atendimento um lugar melhor e agora ela ta afasfadaNo inicio foi muito dificil porque aqui (cabe
onde mora) ndo tinha nenhuma rede especializadd agera que vamos para Recife para ele fazer
tratamento na AACD, ele vai para |4 fazer algunanegs como tomografia, ressonancia.[...] A Unica
rede de apoio que eu necessitei foi 0 NASF para@iatendida pela fonoaudidloga. Entédo foi a parti
disso que me mandaram procurar um medico e lexaar.el] Necessitei de todos os acompanhameptos
médicos, psicologos, fonoaudiéloga, e também niéeielevar ele ao médico em Natal.[...] E eu sempre
levo ele para fazer tratamento com o psicélogofer@audiologa. Ainda ndo procurei outros porque| se
for procurar eu tenho que sair da cidade.

A qualidade de vida dos familiares de ambientes de cuidados mais especializados,
criangas com necessidades especiais sdo afetadasscando com isso a concretizagdo do que lhes é
por fatores socioecondmicos e de direito, um sistema de referéncia e contra
consequentemente, pela auséncia de centrasferéncia de modo realmente resolufivo
especializados para o tratamento dessas No processo de cuidado da crianca com
crianca®. As familias procuram os servicos de necessidade especial a familia atravessa
saude ambulatoriais, representado pelasnomentos estressantes e dificeis que talvez
Unidades de Saude da Familia para consolidar asozinha ndo fosse capaz de supera-los e poder
cuidados domiciliares uma vez recebidos enseguir em frente. O suporte frente a estas

Cienc Cuid Saude 2013 Out/Dez; 12(4):736-743



A familia da crianca com necessidades especiais de saude: o processo de enfrentamento e adaptacédo 741

situacdes impostas pela deficiéncia pode sedidlogo e do aconselhamento ganha destaque
oferecido pela rede e apoio social que as familiasomo um suporte a familia de criancas com
possuem e recorrem nos momentos maisiecessidades especiais de salde no processo de
variado$§?. enfrentamento e adaptacdo a situacao
A rede social tem relevancia fundamental,vivenciadd?.
pois se trata de um recurso essencial no auxilio a
familia em momentos distintos. Assim, o0s
profissionais de salude devem reconhecer sua
importancia e trabalhar nela com o intuito de
fortalecer os mecanismos de enfrentamento
favorecer a adaptac&o®.
O atendimento as demandas de cuidado

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo ressalta que as principais
Bificuldades apresentadas pelas maes de criangas
com necessidades especiais de saude, durante o
_ : rocesso de adaptacdo aos cuidados dessas,
apresentadas pelas criancas com necessidad§sem respeito principalmente a falta de apoio e
especiais de salde, entretanto, implica Qhorte por parte de outros membros da familia,
estabelecimento de uma rede social formada pe@ervigos de satde e sociedade de uma maneira
participacao institucional, familial e comunitaria, eral. A auséncia de uma rede social atuante que

gouco Iex(]pl)lorada ate  entao fncﬁ Aestuglo fereca meios para lidar com a realidade de se
eSenvolvidos com esse grupo infantil. AS ré0€3e; yma crianca deficiente com necessidade

sociais sdo estruturas coletivas, capazes de tornglyqig| dificulta a aceitacio e o enfrentamento
seus  sujeitos  autonomos, empoderados,cceccario, por parte da familia

reflexivos e solidarios em suas acgfes e relacdes, A este apoio atribui-se qualquer atividade que

conscientes de suas afituds ossibilite compartilhar vivéncias com efeito

_ As redes podem ser entendidas como UNyiretn sobre 0 bem-estar da crianca e da familia,
sistema composto por varios objetos sociais, 0dendo  configurado  como  emocional

seja, pessoas, funcdes e situacoes que oferecqhiarialinstrumental e educacional. Pode

ap0|od_|fnstrumental € (_edm(d)cmngl a pessoa, €My acionar-se ao emocional a estima, o afeto, a
suas diferentes necessidades. O apoio emocionaln \aca0 e a acdes que levam ao sentimento de

ertenca ao grupo; ao material/instrumental a

por sua vez, refere-se a afeicao, aprovagé%
simpatia e preocupagao com o outro e, tambel; 5 financeira, a divisio de responsabilidades
a alguns tipos de servicos que propiciam

a acdes que levam a um sentimento de pertencag
i ) o A )
determinado grupty. auxilio neste ambito;: e ao educacional ou

para receber esse apoio, ainda percebe-0 comp,
insuficiente, apesar de sua importancia nag
superacdo dos obstaculos impostos
deficiéncia, principalmente  quando
necessidade de muitos cuidados

ca de informacdes entre as pessoas para que
sintam mais seguras frente aos desafios.
Pela yma rede de apoio familiar favorece a
ha formacdo de vinculos e estruturagdo da vida da
, dU&rianca com necessidades especiais de salde
so~brecarregam seus membros,,'esp,e(:lalmente ﬁ?npliando suas possibiidades a partir da
maes. Toda vez que a familia e amparada, isestima advinda da afetividade. Esta rede,
socorrida, auxiliada por pessoas que estdps, node portanto, ser ignorada no referente ao
disponiveis em certos momentos da vida, estdfogenyolvimento e a socializagdo dessa crianca.
recebendo 0 apoio social necessario e essencigly meio das relacdes de cuidado, a familia
para - suprir ﬁfé?g suas  necessidade§ansmite valores como os de tolerancia e
momentaneamertie™". , __ respeito as diferencas, corroborando para um
Os suportes sociais recebidos e perceb'doﬁesenvolvimento adequado,  especialmente

pelas pe~ssoa3 sao dfundament?ls Para  guando os servicos sociais sdo inadequados e as
manutencao da saude mental, para Qyicas pablicas insuficientes.
enfrentamento de situacbes e também para 0 g importante que o enfermeiro e demais

alivio do estresse, fisico e mgjgetal € Para dnembros da equipe de salde, dentro dessa
promogdo da sadde e do bem-estaissim, 0 hergpectiva, tenham como objetivos, intermediar

cuidado de enfermagem por meio da escuta, dg gificuldades que os familiares apresentam
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perante o0 processo de acompanhamento suporte social. Desta forma é possivel identificar
tratamento de seus filhos, englobando aguais recursos tem sido mais utilizados e de que
relacbes interpessoais dentro e fora do ambitmaneira € possivel ajuda-las a amplia-los.
familiar. Por ser um profissional fundamental no Faz-se necessario também, uma atencéo
ato de fazer o melhor pelo cuidado no cotidianovoltada para a sensibilizacdo da sociedade acerca
do individuo, o Enfermeiro é capacitado adas questdes que envolvem o universo da crianca
contribuir com a reestruturacdo da rotina dessesom necessidades especiais de saude, no sentido
familiares, = promovendo  acolhimento e de promover a sua inclusdo sem discriminacao,
orientacOes pertinentes a cada caso. com acOes capazes de despertar para um
Acredita-se que para cuidar da familia éconviver com o diferente, sem rotulagdes ou
preciso que o Enfermeiro avalie a familia em suaentimentos de pesar, mas com moderagao,
estrutura, funcionamento e desenvolvimentoaceitagcdo do diferente e solidariedade, o que
Um elemento fundamental é a avaliacdo dademonstra também a importancia do papel
maneira como a familia se relaciona com aeducativo-assistencial do profissional
comunidade em que esta inserida, como utiliz&nfermeiro para a facilitacdo desse processo.
0S recursos e a maneira como acessa as redes de

FAMILY CHILD WITH SPECIAL NEEDS OF HEALTH: THE PROC ESS OF COPING AND
ADAPTATION

ABSTRACT

The study aimed to know how to get the process of coping and adaptation of the family in the care of the disabled
child with special health care needs, in order to contribute the development of possible strategies to facilitate the
process. Descriptive research of qualitative nature, held in Family Health Units from a city of Paraiba interior. The
data were collected in the months of March and April 2012, through open interview with eight mothers of children
aged 1 year and 11 months and 10 years of age with auditory disabilities and multiple special needs. For analysis
followed the methodology of the Collective Subject Discourse. Mothers demonstrated a hard and lonely coping
and adaptation to the reality of caring for a child with special health needs for lack of necessary support. Thus, it
is essential to the existence of support networks for the binomial-child family as coping allowance.

Keywords: Child. Child Care. Family. Pediatric Nursing.

NINO FAMILIA CON NECESIDADES ESPECIALES DE SALUD: E L PROCESO DE
ENFRENTAMIENTO Y ADAPTACION

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo conocer como ocurre el proceso de enfrentamiento y adaptacion de la familia en el
cuidado al nifio discapacitado con necesidades especiales de salud, con el fin de contribuir para la elaboracion
de posibles estrategias que faciliten el proceso. Investigacion descriptiva de naturaleza cualitativa, realizada en
las Unidades de Salud de la Familia de una ciudad del interior de Paraiba. Los datos fueron recolectados en los
meses de Marzo y Abril de 2012, a través de entrevista abierta con ocho madres de nifios con edad entre 1 afio y
11 meses y 10 afios de edad, con discapacidades fisicas auditivas y multiples con necesidades especiales. Para
el andlisis, se siguio la metodologia del Discurso del Sujeto Colectivo. Las madres demostraron un dificil y
solitario enfrentamiento y adaptacion a la realidad de cuidar a un nifio con necesidades especiales de salud por
no disponer del apoyo necesario. De esta manera, es imprescindible la existencia de redes de apoyo al binomio
nifio-familia como auxilio de enfrentamiento.

Palabras clave: Nifio. Cuidado al Nifio. Familia. Enfermeria Pediatrica.

[citado 2012 mar 10]; 5(2):133- 43. Disponivel em:
REFERENCIAS http://revistas.unisinos.br/index.php/contextoscbs/articl
elview/ctc.2012.52.07

1. Moraes JRMM, Cabral IE. A rede social de criargas 3. Pinheiro ETFA. Percepcao das necessidades diafam

necessidades especiais de saltde na (in)visibilidade enquanto cuidadora, em situagoes de necessidades
cuidado de enfermagem. Rev latino-am enfermagen2 201 €ducativas especiais. 2010. [citado 2012 mar 10].
mar-abr. [citado 2012 mar 10]; 20(2):[8 telas].Dsive! [dissertacao]. Pc_>rto:_Un|ver5|dade Ferna_m_do Pessoa,
em: http://www.scielo.br/pdfirlae/v20n2/pt_10.pdf Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais; 2010.

Disponivel em:

2. Andrade AA, Teodoro MLM. Familia e autismo:uma— po.fobdigital. ufp.pt/dspace/handle/10284/1454

revisao de literatura. Contextos Clinicos. 201 2ijee-

Cienc Cuid Saude 2013 Out/Dez; 12(4):736-743



A familia da crianca com necessidades especiais de

saude: o processo de enfrentamento e adaptacédo

743

4. Sanches LAS, Fiamenghi Jinior GA. Relatos magerno
sobre impacto do diagnéstico da deficiéncia db®$l Cad
saude colet. 2011. [citado 2012 mar 10]; 19(3):366-
Disponivel em:
http://www.iesc.ufrj.br/cadernos/images/csc/201artRjos
/csc_v19n3_366-374.pdf

5. Milbrath, MV Cecagno, D Soares, DC, Amestoy, C
Siqueira, HCH. Ser mée de uma crianca portadora de
paralisia cerebral. Acta Paul Enferm. 2008. [Citad&2
mar 10]; 21(3):427-31. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/ape/v21n3/pt_07.pdf

6. Carvalho JTM,Rodrigues NM,Silva LVC, Oliveira DA.
Qualidade de vida das mées de criangas e adolesaarh
paralisia cerebral. Fisioter mov. 2010 jul-settddo 2012
mar 10]; 23(3):389-97. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/fm/v23n3/a06v23n3.pdf

7. Barbosa MAM, Pettengill MAM, Farias TL, Lemos LC.
Cuidado da crianca com deficiéncia: suporte social
acessado pelas méaes. Rev galich enferm. 2009 [eifd&@o
mar 10]; 30(3):406-12. Disponivel em:
http://seer.ufrgs.br/index.php/RevistaGauchadeErdgam
[article/viewArticle/8224

8. Gaiva MAM, Neves AQ, Siqueira FMG. O cuidado da
crianga com espinha bifida pela familia no donacitisc
Anna Nery. 2009 out-dez. [citado 2012 mar 10;137(4)-
25. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/ean/v13n4/v13n4a05.pdf

9. Neves ET, Cabral IE. Cuidar de criancas com
necessidades especiais de saude: desafios pamitias e
enfermagem pediatrica. Rev Eletr Enf.[on-line] 2008.
[citado 2012 mar 10]; 11 (3):527-38. Disponivel.em
http://www.scielo.br/pdf/tce/v17n3/al7v17n3.pdf

10. Duarte SJH, Mamede MV, Andrade SMO. Opc¢des
tedrico-metodoldgicas em pesquisas qualitativas:
representacoes sociais e discurso do sujeito vol&alde
soc. 2009. [Citado 2012 mar 10];18(4):620-26. Digpel
em: http://www.scielo.br/pdf/sausoc/v18n4/06.pdf

11. Neves ET, Andres B, Silveira A, Arrué AM. A rede
social de cuidados de uma crianga com necessidade
especial de saude. Rev Eletr Enf. [on-line]. 201r3j .
[citado 2012 mar 10];15(2):533-40. Disponivel em:
http://www.fen.ufg.br/revista/v15/n2/pdf/iv15n2a28fp

12. Nébrega VM, Collet N, Silva KL, Coutinho SED.Rede
e apoio social das familias de criangas em condiguca.
Rev Eletr Enf. [on-line]. 2010. [citado 2012 mar 10]
12(3):431-40
http://www.fen.ufg.br/revista/v12/n3/v12n3a03.htm

13. Santana JMA, Rabinovich EP. Concepc¢des de
cuidadores de deficiéncia: realidade atual e petisjps
futuras da crianca com paralisia cerebral em uma
abordagem centrada na familia. Ciénc salde col&2. 20
[citado 2012 mar 10]; 09(55):24-29. Disponivel em:
http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=84223107006

14. Falkenbach AP, Drexsler G, Werler V. A relacdo
mé&e/crianca com deficiéncia: sentimentos e expedén
Ciénc saude colet.2008. [citado 2012 mar 10];
13(Sup2):2065-73. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/csc/v13s2/v13s2all.pdf

15. Neves ET, Cabral IE. Empoderamento da mulher
cuidadora de criangas com necessidades especisaside.
Texto "& contexto enferm. 2008. [citado 2012 ma}; 10
17(3):552-60. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/tce/v17n3/al7v17n3.pdf

16. Pedro ICS, Rocha SMM, Nascimento LC. Apoio e rede
social em enfermagem familiar: revendo conceitos. Re
latino-am enfermagem. 2008 mar-abr.[citado 20128go
16(2):324-7. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/rlae/v16n2/24.pdf

17. Azevedo ND, Collet N, Leite AIT, Oliveira MRP,
Oliveira BRG. Cuidado de enfermagem a familiares de
criangas hospitalizadas por doenga crénica.Cien cuid
saude.[on-line]. 2012 jul-set. [citado 2013 set 13]
11(3):522-26.Disponivel em:
http://www.periodicos.uem.br.

Endereco para correspondéncia:Nathanielly Cristina Carvalho de Brito Santos. RAmaténio Joaquim
Pequeno, n 233, apto 203 B, Conjunto dos ProfessGiEP: 58429-010. Campina Grande, Paraiba.

Data de recebimento: 13/10/2012
Data de aprovacao: 09/10/2013

Cienc Cuid Saude 2013 Out/Dez; 12(4):736-743



