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ABSTRACT

Objective: The study’s goal has been to gain further understanding about the social support networks of
families with cerebral palsy bearing children. Methods: It is a descriptive-exploratory study with a qualitative
approach, which was carried out in the Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) [Special Person’s
Parents and Friends Association in Brazil], from a municipality located in the South of Brazil, with mothers
and fathers of cerebral palsy bearing children. Data were collected through interviews from April to May 2017,
according to the ethical precepts established by the Resolution No. 466/12. Results: It was verified that the
social network is composed by the family and, mainly, by health professionals and social assistance in referral
institutions, such as the APAE. Conclusion: The support networks are essential for the families of children
bearing cerebral palsy to adequately take care of their children. Furthermore, health professionals can provide
guidance on the child’s needs and support for family care.

Descriptors: Cerebral Palsy, Social Support, Family, Child, Nursing.
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RESUMO

Objetivo: Conhecer as redes de apoio social das familias de criangas com
paralisia cerebral. Métodos: Estudo qualitativo, exploratorio e descritivo,
realizado na Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais, de um municipio
situado no sul do Brasil, com maes e pais de criancas com paralisia cerebral.
A coleta das informagdes ocorreu entre abril e maio/2017, por meio de
entrevistas. Foram respeitados todos os preceitos éticos estabelecidos pela
resolucdo n°. 466/12. Resultados: Constatou-se que a rede social é composta
pela familia e, principalmente, pelos profissionais de saide e de assisténcia
social em instituigdes de referéncia como a Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais. Conclusdo: As redes de apoio sao imprescindiveis para que as
familias de criangas com paralisia cerebral possam cuidar adequadamente
de seus filhos. Os profissionais de satide podem prestar orientagdes sobre
as necessidades da crianga e suporte para o cuidado familiar.

Descritores: Paralisia cerebral, apoio social, familia, crianga, enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: Conocer las redes de apoyo social de las familias de nifios con
paralisis cerebral. Métodos: Estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo,
realizado en la Asociacion de Padres y Amigos de los Excepcionales, de
municipio situado en el sur de Brasil, con madres y padres de nifios con
paralisis cerebral. La recoleccion de informaciones ocurri6 entre abril
y mayo/ 2017, por medio de entrevistas. Se respetaron todos preceptos
éticos establecidos por la resolucion n°. 466/12. Resultados: Se constat6
que la red social estd compuesta por la familia y, principalmente, por los
profesionales de salud y de asistencia social en instituciones de referencia
como la Asociacion de Padres y Amigos de los Excepcionales. Conclusion:
Las redes de apoyo son imprescindibles para las familias de nifios con parélisis
cerebral puedan cuidar adecuadamente de sus hijos. Los profesionales de
salud pueden proporcionar orientacién sobre las necesidades del nino y el

apoyo al cuidado familiar.

Descriptores: Parilisis Cerebral, Apoyo Social, Familia, Nifio, Enfermeria.

INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga gera impactos, tanto na
vida dos pais, quanto dos familiares, pois existem muitas
expectativas a respeito do novo membro da familia.' Quan-
do a crianga ¢ diagnosticada com uma doenga cronica, os
impactos tornam-se ainda maiores para a familia e, quando
o diagnostico € a paralisia cerebral, ocorre uma desestru-
tura¢do familiar, sendo necessario uma reorganizagao para
oferecer os cuidados a esta criancga.?

As modificagdes na organiza¢do da vida sdo as mais evi-
dentes no cotidiano das familias que convivem com uma
crianga com paralisia cerebral. A existéncia de uma doenga
na infancia, nesse contexto a paralisia cerebral, demanda
cuidados que podem ser influenciados de acordo com a
disponibilidade dos recursos sociais e psicoldgicos que a
familia possui, acarretando aos seus integrantes situagoes
em que se sentem vulneraveis, principalmente no compo-
nente social. Esse diz respeito a aquisi¢do de informacgdes,
a capacidade das pessoas em sintetizar tais informagdes e
incorpora-las em suas atividades didrias, ndo dependendo,
assim, apenas dos individuos, mas também de acesso aos
meios de comunicagdo, a escolarizagdo, as condi¢des de

moradia, aos servi¢os de saide, aos recursos materiais, ao
enfrentamento de barreiras culturais, entre outros.’

Nesse contexto, existe a necessidade da familia em ter
uma rede de apoio social que dé suporte para que seja mais
facil o enfrentamento dessa transi¢do.* Tendo em vista,
que um dos maiores problemas sociais sdo as situagoes em
que a sociedade conceitua a paralisia cerebral como uma
incapacidade, definindo a crianga como sindénimo de limi-
tacoes, em que, muitas vezes, a concepgdo ¢ mais grave do
que os problemas que a crianca realmente apresenta.’

Todavia, as redes de apoio social tornam-se impor-
tantes para a orientacdo e as condutas que os familiares
precisam adotar. Porém, é necessaria a diferenciacdo dos
conceitos de rede e apoio social. O apoio social define-se
como a dimensao pessoal, a qual consiste nos recursos
fornecidos por membros da rede de apoio social, que tra-
zem beneficios fisicos, emocionais e comportamentais. A
concepgao de rede de apoio social é atribuida as estruturas
ou institui¢des ligadas ao individuo ou as familias, na qual
existem trocas interpessoais declaradas importantes para
os membros da familia.®” dessa forma, constituem-se em
cuidados que contribuem para a manutengio da satide em
momentos de estresse, auxiliando na superagdo dos acon-
tecimentos vivenciados.’

Diante disso, a presenca da familia é fundamental para
que a crianga com paralisia cerebral consiga se desenvolver
adequadamente, no entanto esta familia necessita de uma
rede social organizada. Essa rede de apoio social pode ser
entendida como qualquer assisténcia que fornega suporte
domiciliar, escolar, institucional, entre outros.®

Assim, a rede de apoio social ¢ indispensavel para que
seja possivel promover auxilio a familia em momentos
distintos, sendo necessario que os profissionais da saude
estejam atentos para conseguir elaborar, em conjunto com
a familia, estratégias para reforcar os métodos de enfrenta-
mento”. Estudo sobre a rede de apoio social as familias das
criangas com paralisia cerebral relatam que o apoio ofere-
cido pela equipe de satide é importante na rotina de cuida-
dos que a familia presta ao filho, pois ameniza a sobrecarga
dos familiares dando-lhes suporte emocional. Além disso,
diminui as duvidas que surgem em relagdo a paralisia cere-
bral, possibilitando o acolhimento e gerando um sentimen-
to de seguranga, o que contribui para a melhora de vida do
cuidador principal.’

E necessario que as familias tenham a compreensio das
redes de apoio social que possuem, ja que tais condi¢des
interferem na satde da crianga. Com o apoio social, as fa-
milias podem exteriorizar as dificuldades que encontram
ao cuidar de uma crianga com paralisia cerebral e, assim,
enfrentar tais dificuldades, visto que sem o apoio surgem os
sentimentos de desamparo, de angustia e de aflicdo.”

Diante do exposto, objetivou-se nesse estudo conhecer
as redes de apoio social das familias de criangas com
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paralisia cerebral.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo e exploratdrio com
abordagem qualitativa, realizado na Associa¢do de Pais
e Amigos dos Excepcionais de (APAE) de um municipio
situado ao Sul do Brasil. Tal instituigdo promove atengdo
integral as pessoas com necessidades especiais, dando
prioridade aquelas com deficiéncia intelectual ou
multiplas deficiéncias, fornecendo apoio as familias, por
meio da educacio, inclusio social, prevengio e orientagio,
visando a melhoria da qualidade de vida dos envolvidos.
Essa instituicdao atende cerca de 250 pessoas, com diversos
tipos de necessidades especiais, sendo aproximadamente
70 destas acometidas pela paralisia cerebral.'

Participaram do estudo mées e pais de criangas com
necessidades especiais, decorrentes da paralisia cerebral,
que frequentam a instituicio em questdo, destes nove
eram mades e um era pai. Os critérios de exclusio foram:
ndo ser pai e/ou mae bioldgico de criangas com paralisia
cerebral, ser menor de 18 anos.

A coleta das informagdes ocorreu entre abril e maio
de 2017, por meio de entrevistas semiestruturadas,
que tiveram dura¢do de 50 minutos em média e foram
realizadas no local do estudo, individualmente. A anélise
ocorreu em trés fases: a) pré-andlise: feita a partir da leitura
e da organizacdo do material; b) explorag¢do do material:
momento de codificagdo do material em que realizou-
se recortes e classificaram-se os dados em categorias;
c) tratamento dos resultados: em que se destacou as
informagdes obtidas, realizando uma reflexdo entre os
dados e a literatura pesquisada.

Para execu¢do do presente estudo, foram respeitados
todos os preceitos éticos estabelecidos pela resolucao
n°. 466/12.* Para tanto, garantiu-se o anonimato
dos participantes atribuindo-se uma inicial M ou P,
respectivamente para Mae e Pai, seguido de um numeral
crescente. Ressalta-se que a coleta de informagdes s6 iniciou
apos a aprovagdo do projeto de pesquisa pelo Comité de
Etica em Pesquisa, sob o parecer n°1.992.988.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dez participantes da pesquisa possuiam idades
entre 27 e 49 anos, sendo sete com idades de 41 a 49 anos e
trés de 27 a 32 anos. Quanto ao niumero de filhos, um dos
participantes teve um filho; cinco tiveram dois filhos e trés
tiveram trés filhos, destes filhos seis eram criangas e trés
adolescentes. A religido predominante foi a catélica, com
trés participantes; dois eram espiritas, dois umbandistas,
dois evangélicos e um referiu nio ter religido. No que
concerne a renda familiar, cinco participantes possuem
renda de até um salario minimo (R$937,00), um possui dois

salarios minimos (R$1.874,00) e trés possuem trés salarios
minimos (R$2.811,00). Trés participantes eram casados,
um tinha uma unido estavel, um era divorciado e trés eram
solteiros. Quanto ao grau de instrugdo um participante
tinha ensino fundamental incompleto, trés tinham ensino
fundamental completo, um tinha ensino médio incompleto
e cinco tinham o ensino médio completo.

Ao analisar as redes de apoio utilizadas pela familia
da crianga com paralisia cerebral constatou-se que a rede
social é composta pela familia e, principalmente, pelos
profissionais de satiide e de assisténcia social em institui¢des
de referéncia como a APAE em questdo, que é composta por
uma equipe com fisioterapeuta, médico, assistente social e
pedagogo, como se pode observar nas falas a seguir:

Procuramos recursos, plano de satide para ela, mas prefi-
ro a APAE [...] foi onde eu vi evolugdo (P1)

Eu uso s6 a APAE desde os 2 anos ele estd aqui, tem tudo
fonoaudiéloga, fisioterapia, pedagogia, equoterapia [...]
desde que ele entrou, ele sempre evoluiu (M2)

Assim que eu soube procurei a APAE, aqui tem tudo
(M4)

Aqui na APAE que me explicam tudo, foram muito aten-
ciosos (M5)

Com 2 anos e meio eu trouxe para a APAE, e a gente estd
aqui até hoje [...] é um otimo lugar (M6)

S6 uso a APAE, ela faz tudo aqui [...] é muito bem assis-
tida, eu devo a evolugdo da minha filha 8 APAE (M7)

Na APAE eles fornecem o possivel e o impossivel (M8)

Os participantes se referem a APAE como um local que
proporciona uma assisténcia integral de cuidados a crian-
¢a e a familia, pois existe um apoio integral da instituicdo,
auxiliando na constru¢do da confianca entre as familias
e os profissionais que 14 atuam. As familias, deste estudo,
compreendem a APAE como uma rede social de apoio, um
local em que encontram ajuda, no que concerne a reabili-
tagdo e ao cuidado da crianga com necessidades especiais.

Outras pesquisas também descreveram as APAEs como
centros de apoio social, onde ha prevengio, tratamento e
promogao da qualidade de vida da crian¢a com paralisia
cerebral e de sua familia. Essas redes de suporte podem ser
facilmente acessadas e auxiliam a familia, minimizando a
sobrecarga de cuidado.””

As familias também encontram no servico assisténcia
instrumental, que se refere a servi¢os praticos como
transporte, moradia, entre outros; informacional, que
presta assisténcia a solugdo de problemas, comunicagio e
informacio; e emocional, que visa cuidados, como atencio,
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amor, empatia e confianga." Por isso, essa rede é tdo
significativa, sendo que ela faz diferenca na maneira como
a familia ird enfrentar a condigéo cronica da crianga.? Visto
que, a qualidade de vida das criangas com paralisia cerebral
e de suas familias nem sempre estd diretamente relacionada
com a gravidade da doenga, mas também com o bem-estar
tisico dos pais, bem-estar social, liberdade e independéncia,
bem-estar familiar e estabilidade financeira.'

As criangas que frequentam institui¢cdes de referéncia,
para tratar e acompanhar a paralisia cerebral recebem todo
0 apoio necessario para o estimulo do desenvolvimento
cognitivo e fisico. Esse tipo de auxilio é responsabilidade
dos profissionais de satide, uma vez que os mesmos sio
capacitados para a realizacdo dessas atividades.” Além de
auxiliar no desenvolvimento do potencial e das habilidades
da crianga com paralisia cerebral, os profissionais dessas
institui¢des acolhem também as familias, criando vinculo
com elas.” As redes de apoio sdo um mecanismo de assis-
téncia que pode facilitar e adaptar as respostas das familias
durante todo o tempo em que é fornecida atencéo a crianca
com paralisia cerebral.'®

Durante as entrevistas foi possivel perceber que os par-
ticipantes tém a instituicdo como referéncia, no que diz
respeito ao cuidado dispensado a eles mesmos, bem como
as criangas com necessidades especiais. Essa relagdo so6 é
possivel pela dedica¢ao dos profissionais da APAE, que se
mobilizavam para atender as demandas de angustias, re-
ceios, tristezas e medos. Além de manter os pais orientados
e esclarecidos acerca do modo que devem conduzir certas
situagdes, o cuidado dos profissionais de saude pode con-
tribuir positivamente para reduzir o impacto causado pelo
diagndstico da crianga, pois favorecem uma visdo mais am-
pla, mostrando ndo somente as fragilidades e as limitagdes,
mas destacando as potencialidades que essa crianga pode
desenvolver, sendo que essa intera¢do colabora com a for-
magcdo do vinculo entre familiar e crianga.’

O fortalecimento das relagdes familiares pode auxiliar
nesse momento, fazendo com que todos tenham um
comprometimento com o cuidado, para que exista esse
envolvimento, a familia precisa estar preparada para
enfrentar a condi¢ao da crianga. Dessa forma, é importante
que todos procurem por informagdes, a fim de contribuir
positivamente com o enfrentamento da condi¢do cronica
da crianga.’ Para isso, é necessario aprendizado continuo,
tanto em relagdo a patologia, quanto as situacdes de
vulnerabilidade, a fim de que seja possivel identificar essas
situagdes atuando de forma efetiva frente a elas.

Durante as entrevistas foi possivel perceber a importin-
cia do apoio familiar no cuidado & crian¢a com paralisia
cerebral, pois no momento em que os membros da familia
ajudam, os pais conseguem descansar e acabam diminuin-
do a sobrecarga.

A gente se desdobra, cada um faz o que pode [...] todo
mundo ajuda, a familia ajuda muito (M1)

Minha familia é bem tranquila, todo mundo ajuda um
pouco, como pode (M2)

Me ajudam bastante, sempre tive muito apoio da familia
(M3)

Total apoio, meu filho, meu marido, todo mundo junto
ajudando (M7)

Percebe-se nesses relatos que hd um comprometimento
por parte dos familiares em rela¢do ao cuidado da crianga
com paralisia cerebral, em que cada membro tem um papel
fundamental, tal comprometimento auxilia para que haja
um equilibrio nas responsabilidades. A familia é indispen-
savel para a superacdo dos problemas, visto que é uma das
mais importantes redes de apoio social, especialmente nos
momentos dificeis, auxiliando, fornecendo suporte emo-
cional, instrumental e espiritual.®

Em vista disso, o apoio familiar é tdo significante, pois
esse suporte pode fazer toda diferen¢a na forma com que a
familia enfrenta as necessidades especiais da crianga.® Esse
¢ um dos aspectos mais positivos quando se refere a uma
crianga com paralisia cerebral, pois ter apoio entre os pro-
prios familiares auxilia na aceitagdo e nos cuidados diarios.
Sabe-se que o foco do cuidado deve ser a crianga, porém,
para que isso acontega, as necessidades da familia devem
aparecer como investimento nesse cuidado, por isso a im-
portancia do envolvimento familiar.™

O cuidar de uma crianga com doenga cronica, princi-
palmente com paralisia cerebral, pode gerar acimulo de
demandas a familia, exigindo uma redefinicdo de papéis
para que ndo haja sobrecarga do cuidador principal. As-
sim, todos os familiares precisam se reorganizar de forma
a poder ajudar, muitas vezes essa reorganizagio é para dar
apoio ao cuidador principal, para que ele possa dedicar-se
ao cuidado da crianga.’* A familia da crianca com paralisia
cerebral pode vir a mostrar sinais de depressdo e de insatis-
fagdo com a vida."”

A principal rede de apoio social é a familiar, uma vez
que ¢ a unidade social mais proxima dos pais e da crianca,
e ¢ dessa que se espera apoio para enfrentar dificuldades.'®
A familia cuida de seus membros, ndo apenas para prover
ou reestabelecer a condi¢do de saide, mas também de sua
vida. Isso se da por meio interagdes afetivas para o desen-
volvimento mental e de personalidade, pelas aprendizagens
diarias com o corpo e o ambiente circundante, bem como
pelos cuidados na circunstancia de adoecimento®’, nutrin-
do com afeigdo e seguranca e mostrando que o sofrimento
e a sobrecarga podem ser compartilhados, em razdo da par-
tilha de afazeres.’

Todos os momentos em que a familia é auxiliada por
pessoas que tém relagdo de parentesco, esta utilizando do
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apoio social familiar para atender as dificuldades tempora-
rias.* As familias das criangas com paralisia cerebral encon-
tram no apoio familiar uma prote¢do pessoal, por isso a im-
portéincia dessa rede estar fortalecida. Apesar disso, alguns
dos participantes referiram ndo possuir uma rede de apoio
familiar préxima, como se pode ver nas falas:

Ndo eu ndo tenho assisténcia familiar, [...] foi complica-
do (M5)

A familia ajudou até, mas ndo muito, quem faz as coisas
mesmo sou eu (M6)

Ninguém me ajudou muito, as pessoas acham que aju-
dam, mas no final é tudo por tua conta (M8)

Eu fui sozinha, 99,9% sozinha, até meu marido ele me
apoiou moralmente vamos dizet, porque eu fui sozinha
no cuidado com ela (M9)

Os relatos demonstram que o cuidado geralmente é fo-
cado na made, pois esta assume a responsabilidade pelo cui-
dado primario, sendo, muitas vezes, o inico que a crianca
terd. Assim, a pessoa que, geralmente, é mais exigida e se
envolve mais no papel de cuidador é a mae, uma vez que o
cuidado ¢ entendido como algo natural e integrado as suas
tarefas. Apesar da rede de apoio social ser fundamental a
cuidadora principal, raramente essa mae possui alguém
com que possa dividir esse cuidado, sendo a tinica pessoa a
desenvolvé-lo com a crianc¢a.**

Destarte, o processo de cuidado da crianga com paralisia
cerebral exige do cuidador preocupagio, responsabilidade
e envolvimento afetivo. Existem mulheres que mesmo sem
apoio conseguem lidar com a situagéo, criando estratégias
de cuidado. Porém, nem sempre as cuidadoras conseguem
prestar um cuidado efetivo, entdo elas acabam abdicando
de suas proprias vidas pelos filhos, pois ndo conseguem
conciliar todas suas tarefas com esse cuidado especializado,
uma vez que suas atividades comegam a diminuir e/ou sio
completamente suprimidas, em fun¢do dos impedimentos
determinados pelo cuidado.’

Dessa maneira, a falta de apoio faz com que a cuidadora
passe por momentos dificeis que podem leva-la a um nivel
muito elevado de estresse e de exaustdo, acarretando em
abalos fisicos e emocionais.”!

Nesse contexto, o apoio social pode facilitar a vida des-
sas pessoas, fazendo com que elas consigam ter uma boa
qualidade de vida e propiciem bem-estar a crian¢a com pa-
ralisia cerebral. Outro ponto que merece destaque ¢ que,
em alguns casos, o apoio do pai da crianca foi diminuindo
com o passar do tempo, como se percebe nos depoimentos
a seguir:

Ele foi presente até os 4 anos dela, me ajudando, [...] de-

pois ele foi embora (M3)

Até uns 5 anos ele trazia ela e tudo mais, faz uns 8 anos
que ele nao é mais presente (M6)

Ele ficou comigo, buscou recursos, depois de um tempo
nos separamos [...] e ele nos abandonou (M8)

Os depoimentos mostram que os pais, foram presentes
em um primeiro momento, mas com o passar do tempo
distanciaram-se do cuidado da crian¢a, abandonando seus
filhos. O abandono paterno estd, muitas vezes, relaciona-
do ao tamanho do envolvimento que € permitido ao pai.
Quanto maior a inclusdo e a integragdo dos pais no cuida-
do da crianga, maior serd sua compreensao da importan-
cia desse cuidado. Ninguém ¢é obrigado a sentir afetividade
pelo outro, contudo, acredita-se que esse deveria ser um
principio basico para um pai, assim como a responsabili-
dade e a solidariedade, mas quando ocorre o abandono afe-
tivo essas questdes sdo rompidas, assim como o vinculo.”

Outro fator relevante para o abandono é o meio em que
essa crianga nasce, quando no inicio do relacionamento ja
ndo existe a busca por um vinculo duradouro, é provavel
que essa crianga esteja destinada ao abandono, uma vez que
os relacionamentos atuais estiao cada vez mais transitorios
e sem perspectiva de futuro.” Quando a familia inicia a vi-
venciar complica¢des em longo prazo, como distanciamen-
to de amigos préximos e separagdes conjugais, na maioria
das vezes, a mae fica sozinha para enfrentar todas as difi-
culdades. O pai precisa de um apoio muito maior para criar
vinculo com a crian¢a com paralisia cerebral, portanto, no
momento em que existem mudancas inesperadas, ele tem
maior dificuldade de aceitar as alteracdes na sua rotina e
atividades, fazendo com que haja o abandono.®

Existem diferengas entre a presen¢a materna e a pa-
terna, elas sio totalmente desproporcionais quando se
compara uma com a outra, no que diz respeito ao cuidado
voltado ao filho com paralisia cerebral. Isso é reflexo dos
valores culturais que estdo ainda enraizados na sociedade,
em que 0 homem é dispensado de cuidar do filho.” Todavia,
o cuidado ¢ dividido de acordo com os padroes historicos
construidos pela sociedade, nos quais o ato de cuidar fi-
cou naturalizado como obriga¢do feminina. Sendo assim
as mées sdo encarregadas dos servicos domésticos e dos
cuidados gerais com o esposo e os filhos, a0 mesmo tempo
em que os homens sdo responsaveis por prover o susten-
to da casa.! Nessa conjuntura, destaca-se a importancia do
apoio social, pois a mae necessita de alguém confiavel, com
quem ela possa dividir os anseios e os medos em relagdo ao
cuidado da crianca com paralisia cerebral. Além disso, os
pais estando juntos e dando suporte um ao outro, dividem
as responsabilidades que a crian¢a com necessidades es-
peciais exige. Dessa forma, a presenca do pai é importante
para que a familia possa aperfeigoar sua organizagio, assim
como sua adaptac¢do a condi¢io cronica do filho.*"
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E indispensavel a utilizagdo das redes de apoio nesses
casos, pois as mulheres vivem com uma grande sobrecarga
na rotina, sendo a divisao das responsabilidades com o pai
fundamental para o bem-estar da familia. Dessa maneira,
pode-se dizer que as redes sociais sdo aliadas da mae, uma
vez que a ajudam a vencer as dificuldades que podem apa-
recer na sua vida didria de cuidado."

Cabe destacar que a familia e a APAE configuram-se
como um apoio social importante. Nesse sentido, pode-se
dizer que essas redes de apoio a familia da crian¢a com pa-
ralisia cerebral sdo importantes para o enfrentamento e a
superacio das dificuldades do cotidiano. Por isso, os pro-
fissionais de saide devem permanecer alertas em relacao
as familias de criancas com necessidades especiais, pois é
nitida a necessidade da assisténcia a esses individuos.

CONCLUSOES

Com a realizagdo deste estudo foi possivel identificar
as redes de apoio social das familias das criangas com
paralisia cerebral, sendo elas compostas por familiares
e pelos profissionais da Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais. Essa Associagdo priorizao cuidado as criangas
com paralisia cerebral e suas familias, a partir de suas
necessidades, permitindo o estabelecimento de vinculos
efetivos, valorizando a singularidade e a historicidade das
familias e, assim, diminuindo ou minimizando as situa¢oes
nas quais as familias se sentem vulneraveis. Destaca-se que
essa relagdo auxilia desde a revelagdo e a compreenséio do
diagnostico até a aceitagio e o cuidado dessa crianca.

Espera-se que este estudo permita maior reflexdo aos
profissionais da satde, em especial ao enfermeiro, a fim
de que ele repense a assisténcia fornecida as familias das
criancas com paralisia cerebral. A partir disso, consiga
identificar as fragilidades que permeiam a rede de apoio
social, repensando seu compromisso enquanto integrante
de uma instituicio de servico a saude da populagio.
Assim, colaborando com um processo de desenvolvimento
de condutas, em especial no que tange ao didlogo entre
profissionais de saude e familia da crianga com paralisia
cerebral, a fim de que estes compreendam todo o processo
que envolve o cuidado dessa crianga, visando uma
assisténcia integral e um cuidado humanizado a todos os
envolvidos.

Pode-se considerar como limitagdo do estudo a ndo
insercdo de todos os membros do nucleo familiar, dessa
forma, recomenda-se a realiza¢do de pesquisas que deem
voz aos demais integrantes da familia da crianga com
paralisia cerebral, bem como aos integrantes da rede
de apoio social, estimulando reflexdes no sentido de
repensar o cuidado prestado a familia da crianca com
paralisia cerebral. Por ser um estudo qualitativo ndo aspira
generalizacdes, contudo, apesar de analisar uma realidade
especifica, acredita-se que possa ser 1til para elaboragdo de

estratégias de apoio em outros contextos de atendimento as
familias de criangas com paralisia cerebral.
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