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RESUMO

Objetivo: descrever a participagdo dos familiares no cuidado clinico e acompanhamento escolar de criangas e adolescentes
com necessidades especiais (Crianes) de saude na perspectiva dos profissionais de satude e educagdo da Associagdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais (Apae). Método: estudo de abordagem qualitativa, do tipo participativo, quando a produgdo de
dados ocorreu pelo desenvolvimento da dinamica de criatividade e sensibilidade linha da vida. Participaram da dinamica dez
profissionais da saude e da educagdo da clinica e da escola, e a produgdo ocorreu por meio da metafora de um varal que
representava a linha da vida de cada profissional diante da questdo geradora de debate. As produgdes foram frases e dese-
nhos construidos individualmente e socializados em grupo. As enunciagdes foram audiogravadas, transcritas e submetidas a
analise de discurso na corrente francesa. Resultados: as produgdes e os discursos enalteceram a importancia da participacdo
das familias em prol do desenvolvimento das habilidades das criangas e adolescentes, e que o impacto é positivo inclusive
na adesdo ao tratamento e cuidados no ambito domiciliar. Conclusdo: os profissionais da saude e da educagdo percebem a
importancia do trabalho que desenvolvem com as Crianes. Para eles, o processo de desenvolvimento, da aquisigdo de ha-
bilidades e adesao ao tratamento, somente serdo satisfatérios com esforgos coletivos da familia, clinica e escola em prol da
salide e educagdo das Crianes.

Palavras-chave: Saude da crianga. Saude do adolescente. Familia. Cuidadores. Crescimento e desenvolvimento.

FAMILY PARTICIPATION AND ABSENCE:
IMPLICATIONS FOR THE DEVELOPMENT OF CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH SPECIAL NEEDS ABSTRACT

ABSTRACT

Objective: to describe the participation of family members in clinical care and school monitoring of children and adolescents
with special needs (Crianes) from the perspective of health and education professionals from the Association of Parents and
Friends of Exceptional People (Apae). Method: qualitative study, participatory type, where the production of data occurred
through the development of the dynamics of creativity and sensitivity in the life line. Ten health and education professionals
from the clinic and school participated in the dynamic, where the production took place through the metaphor of a clothesline
that represented the life line of each professional in the face of the question that generates debate. The productions were
phrases and drawings built individually and socialized in groups. The statements were audio recorded, transcribed and subjec-
ted to discourse analysis in the French current. Results: the productions and speeches highlighted the importance of the par-
ticipation of families in favor of the development of the skills of children and adolescents and that the impact is positive even
in adherence to treatment and care at home. Conclusion: health and education professionals realize the importance of the
work they do with Crianes. For them, the development process, the acquisition of skills and adherence to treatment will only
be satisfactory with the collective efforts of the family, clinic and school in favor of the health and education of the Crianes.
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INTRODUCAO

Criancas e adolescentes com necessidades es-
peciais de saude (Crianes) tém ou estdo em maior
risco para desenvolver condicdo fisica, de desenvol-
vimento, de comportamento, emocional ou crénica,
gue exige acompanhamento e cuidados de saude para
além de outras criangas e adolescentes da mesma fai-
xa etaria (NEVES; CABRAL; SILVEIRA, 2013).

A crianga com deficiéncia ou necessidades es-
peciais de saude pode gerar mudangas significativas
na organizacao familiar, muitas vezes nos aspectos
emocionail, financeiro, comportamental, social e fi-
sico. A familia precisa passar pelo momento de sig-
nificacdo emocional, posto que cabe ao nucleo fami-
liar a responsabilidade pelos cuidados, a educacao,
a formacdo de valores e a inser¢do social da crianga
(OLIVEIRA, 2018).

A complexidade das demandas de cuidados
requeridos por Crianes implica o estabelecimento de
uma rede social constituida pelo servico de saude,
a familia e a comunidade. A rede social das Crianes
vislumbra sua inclusdo, socializagdo, autonomia e a
possibilidade de promover o empoderamento dos fa-
miliares cuidadores (CABRAL; MORAES, 2015). Desta
forma, destaca-se que as praticas de orientacdo e de
educagdo em saude podem ser benéficas para auxiliar
os familiares de criancas e adolescentes com neces-
sidades especiais, posto que o desenvolvimento das
Crianes estd vinculado, também, a participa¢do e in-
centivo dos familiares cuidadores no espago domici-
liar (MONNERAT et al., 2016).

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcio-
nais (Apae) promove atencdo e cuidado integral para
a pessoa com deficiéncia. Os profissionais que atuam
na Apae proporcionam um trabalho diferenciado em
prol da saude, protecao, educacao e autonomia, a fim
de contemplar as demandas sociais, educacionais e
de saude que as criancas e adolescentes usuarios da
clinica e da escola apresentam. Diante, contudo, das
intensas demandas educacionais e de saude apresen-
tadas por criangas e adolescentes com necessidades
especiais, a familia e a escola sdo fundamentais para o
processo de desenvolvimento e socializagdo destes. A
familia e a escola compartilham as fungdes de educa-
¢do e socializacdo, contribuindo no processo de forma-
¢do, conhecimentos e novas habilidades (LAZZARETTI;
FREITAS, 2016).

Perante o exposto, acredita-se que a equipe da
Apae e profissionais da saude e da educagao, desem-
penham as praticas de cuidado, assisténcia, educacao
e socializacdo das criangas e adolescentes. A presenca
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da familia e sua participacao, contudo, sdo benéficas
em prol do desenvolvimento da crian¢a e do adoles-
cente.

Este estudo tem por objetivo descrever a par-
ticipacdo dos familiares no cuidado clinico e acom-
panhamento escolar de criancas e adolescentes com
necessidades especiais (Crianes) de saude, na pers-
pectiva dos profissionais de salde e educac¢do da As-
sociacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae).

Neste sentido, questiona-se: Qual é a percep-
¢do dos profissionais da saude e da educacdo, que
atuam na Apae, quanto a participacdo de familiares
em prol do desenvolvimento de Crianes?

METODO

Estudo de abordagem qualitativa, do tipo par-
ticipativo, em que a produc¢do de dados ocorreu pelo
desenvolvimento da Dinamica de Criatividade e Sen-
sibilidade (DCS) “Linha da Vida”, realizada no segun-
do semestre de 2018 com profissionais da saude e da
educacdo vinculados a Apae do Sul do Brasil.

Inicialmente foram expostos os objetivos do
estudo e agendado previamente, com a dire¢do da
Apae, uma data para a producdo de dados, em sala
anexa a Clinica da Apae. Foram critérios de inclusdo:
profissionais da salde e da educa¢do em atuac¢do na
Apae. Foram excluidos servico de manutencao, trans-
porte e higienizacdo. Participaram do estudo dez pro-
fissionais (pedagogas, educador fisico, psicéloga, tera-
peuta ocupacional e assistente social).

Para a produgdo dos dados foi disponibilizado
folhas, canetas hidrocor, crachas de identificacdo e Ia-
pis de cor. A questdo geradora de debate foi: “De que
forma vocé pode contribuir para o processo de desen-
volvimento das Crianes que frequentam a clinica e a
escola da Apae?”

As produgGes artisticas foram respondidas, in-
dividualmente, por meio de desenhos e frases, poste-
riormente fixados em um varal disponivel na sala, e,
em seguida, foi socializado em grupo, gerando debate
e reflexdo.

As enunciagdes dos participantes foram audio-
gravadas, transcritas e submetidas a analise de dis-
curso na corrente francesa. Para a analise utilizou-se
a materialidade linguistica, possibilitando a leitura de
interdiscursos, a valorizagao dos sentidos na interagdo
com o outro e a sua historicidade (ORLANDI, 2009).

Os participantes do estudo foram identificados
pela letra P com nimero ordinal aleatério, da seguinte
forma: P1, P2, P3, ..., P10.
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Utilizou-se recursos ortograficos entre os dis-
cursos dos participantes: /: pausa reflexiva curta; //:
pausa reflexiva longa; ///: pausa reflexiva muito longa;
.... pensamento incompleto; #: interrupg¢ao da enun-
ciacdo de uma pessoa; [ ]: completar o pensamento
verbal enunciado no mesmo dizer; “.: aspas sim-
ples indicam a fala ou texto de alguém citado dentro
da enunciacdo de outrem; [...]: indica que houve um
corte retirado na fala dos sujeitos. Em seguida foram
aplicadas as ferramentas analiticas. Para isso, as enun-
ciagOes foram alocadas em um quadro em que a au-
tora analisou o0 movimento discursivo, observando se
as enunciacbes correspondiam a metafora, parafrase
ou polissemia, em uma auténtica analise de discurso.

O artigo apresentado é um recorte do Projeto
Matricial denominado “Tecnologias como possibili-
dades para o cuidado de criancas e adolescentes com
necessidades especiais de saude”. A producdo de da-
dos teve inicio apds a aprovacdo do projeto pelo Co-
mité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de
Santa Maria, sob o niumero 2632767.

RESULTADOS

Os discursos dos profissionais da salude e da
educacdo ressaltam a pouca participagao familiar no
tratamento clinico e na vida escolar da Crianes, o que
compromete seu desenvolvimento. Neste sentido, na
perspectiva dos profissionais, as criancas e adoles-
centes, muitas vezes, sdo acompanhadas apenas pela
clinica e escola, sem haver contrapartida familiar. As
familias sentem-se aliviadas quando as criangas come-
¢am a frequentar as atividades da Apae, em que elas
podem descansar de suas atividades de cuidador.

A familia “joga” pra cd...(na escola) [...] (P1).

[...] A questdo do impacto é maior nossa; eu acre-
dito que se a familia estivesse mais presente nds
teriamos um avango bem maior, né? (P2).

[...] Sofreu bullying; as vezes a familia também
ndo assumiu (a criang¢a) ainda, ndo tem total
autonomia e chegam a mandar pra escola... [...]
(P3).

Entre as principais limitacGes para o desenvolvi-
mento das criangas e adolescentes, destaca-se a pou-
ca adesdo ao tratamento. A metafora “fazer milagre”
da sentido a ideia de que o desenvolvimento da Cria-
nes requer esforgos coletivos.
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Além disso, outros fatores podem contribuir
com a evolugdo clinica e escolar da crianga e adoles-
cente: os recursos disponibilizados, a oferta de servi-
¢os e o uso adequado de medicamentos estdo presen-
tes nas falas dos profissionais da Apae.

[...] As familias ndo ddo o medicamento. Fiz mui-
ta visita em questéo de medicag¢éo e higiene! A
da medicagdo o que eu vi em todas as familias
[...] uma visdo meio distorcida, “ndo vou dar o
remédio”. “Se eu aguento meu filho em casa, as
professoras também tem que aguentar” (P1).

E uma familia muito bem-sucedida, uma familia
que tinha condi¢des do menino evoluir / e néo fa-
zem, entdo imagina pra essas que precisam ser
matriculadas aqui, né? (P2).

[...] Eles precisam de acompanhamento junto, e
dai ndo é a profe da sala, a psicéloga que vai fa-
zer milagre, mas todo mundo junto! (P4).

A dosagem é errada, dai nessas que a gente foi
fazer visita, a gente pediu pra ver como eles da-
vam (o medicamento), o que faziam, a orienta-
¢do do médico e como faziam... E ali, a maioria
tava errada, tava errado! (P10).

As falas denotam que ha pouca participacao
das familias no acompanhamento das Crianes, e que,
muitas vezes, para se fazerem presentes é necessario
a oferta de algum tipo de beneficio, a fim de incenti-
var a familia a se fazer presente na Apae.

Tu sabe quando que teve mais pais aqui? Pra en-
tregar o leite em po (profissional relata que as
familias sé participam quando ganham algum
beneficio) ## (P7).

[...] A (participagdo) da familia na escola [...] En-
tdo, é isso quase que o nosso trabalho... E sozi-
nho, né? [...] Sem a familia junto! (P2).

[...] A gente até vai falar com a familia, “o médi-
co mandou que ele tem que ter atendimento na
Apae”, e como que dai tu vai dizer pra familia que
jd passou o tempo dele aqui? [...] # (P3).

Polissemicamente, no discurso dos profissionais
da saude e da educagdo apresentam-se, ainda, o pro-
cesso de adoecimento das familias de Crianes, o can-
saco e a baixa adesdo ao tratamento, com pouca ofer-
ta de condig¢bes para o desenvolvimento da crianca e
do adolescente.

[...] A questdo que a familia é doente. / Se a gen-
te for avaliar, / a carga de trabalho, a sobrecarga
que essas familias tém! [...] ndo tem um ambien-
te favordvel, sauddvel pra que essa crian¢a pu-
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desse desenvolver tantos potenciais, que aqui na
escola, se ndo tem essa contrapartida da familia,
fica tudo mais dificil, né? (P1).

A familia se sente cansada... (P3).

[...] A familia também sente... (P6).

Por meio das polissemias, os participantes do
estudo sinalizam que as familias anseiam pela aquisi-
¢do de habilidades da Crianes, com destaque para a
escrita e a leitura. P10 ressalta, todavia, a importancia
do desenvolvimento para a autonomia da Crianes.

A familia, muitas vezes, fica preocupada de que
precisa aprender a ler, a escrever, mas a maior
preocupag¢do da gente enquanto profissional,
seria ver ele se desenvolver e ser capaz de fazer
as atividades que eles precisam! [...] Que eles te-
nham todas essas potencialidades pra fazer as
coisas sem depender dos outros (P10).

Por meio das metaforas “pelas beradas”, “bem-
-armadas” e “vem todo armado”, percebe-se que os
profissionais da Apae tém sensibilidade para dialogar
com as familias. Esse processo requer cuidado, aten-
¢do, vinculo e didlogo. O processo de sensibilizagdo
das familias acontece de diversas formas, e todas as
conquistas refletem no desenvolvimento, cuidado e
atencdo as Crianes.

[...] Chegar bem calmo, com cuidado, porque as
familias.../ elas estdo sempre muito “bem-arma-
das”, sabe? Ter todo esse cuidado, pra colocar a
essa familia, pra ndo magoar ela, mas tem que
entender também a situagdo dela... / [...] requer
muito carinho, muita atengdo pra vocé saber
contornar [...] de formiguinha, né? [...] (P5).

Ela era uma mde muito agressiva, que dai a
gente ia perder de vez aquela mde, entGo como
a gente foi comegando “pelas beradas”, a gente
consequiu ganhar muita coisa com ela! (P8).

”

E geralmente quando vem, “vem todo armado
(P9).

Esforcos em prol da participacdo familiar sdo
apresentados nas enuncia¢Ges. Os profissionais da
salde e da educacdo montam estratégias para in-
centivar as familias a participar da vida escolar e do
desenvolvimento da crianca e do adolescente, como
pode ser visto a seguir:

Na clinica mesmo, mesmo que muitos pais tra-
gam, pouquissimas vezes consegue-se conversar
com um pai... Tu precisa, muitas vezes, ficar li-
gando... [...] “Vocé precisa vir, a gente precisa da
tua visdo”. (P5).
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[...] Mando bilhete toda semana para as profes-
soras colocarem na agenda deles, e ali na parte
clinica, jé comecei a convidar... Se tu for analisar,
a Apae é um trabalho com a familia, mas tu ndo
consegue fazer, por mais que tu corra atrds! [...]
(P1).

E também na familia a gente marcou reunido
com 14 pais e veio 4 dai depois de duas horas
chegou mais 2, entdo é bem-complicado;, mas
por mais que essa familia seja ausente, percebo
que nosso trabalho dd um certo fruto! (P6).

[...] Por isso que a gente faz o grupo, pra elas po-
derem participar.# (P7).

A participagao familiar é fundamental na pers-
pectiva dos profissionais que atuam na Apae. Os refle-
xos da auséncia da familia no processo de adesao ao
tratamento, na continuidade do cuidado e no desen-
volvimento de novas habilidades e possibilidades de
aprendizado, estdo presentes nos discursos dos pro-
fissionais da saude e da educagdo que atuam na Apae.

DISCUSSAO

O cuidado com as Crianes é continuo e espe-
cializado, gerando impacto em toda a familia, pois
seu cotidiano é alterado, sendo normalmente a rotina
da mae a que mais sofre modificacdes, por serem, na
maioria das familias, as principais cuidadoras, causan-
do, assim, uma sobrecarga em suas atividades diarias,
sacrificando, muitas vezes, sua vida pessoal, familiar e
social para cuidar da crianca (SIMONASSE; MORAES,
2015).

Para evitar sobrecarga no cuidado com as Cria-
nes, a participacdo dos demais familiares é muito im-
portante. Além de facilitar o cuidado, ndo sobrecar-
rega a rotina da méae, que é a principal cuidadora, e,
assim, fortalece os lagos familiares para que, juntos,
possam enfrentar as modificacdes da crianga e suas
particularidades (CRUZ et al., 2017).

O cuidado gerado pela Apae é de integralidade
e em conjunto com profissionais de diferentes areas,
gue ndao medem esfor¢os para atender as necessida-
des das Crianes. Os profissionais da saude atendem o
cuidado como uma forma de solidariedade ao estu-
dante e a sua familia, auxiliando no enfrentamento de
situacdes mais densas, que buscam a melhoria na pro-
mocado da saude e do bem-estar dessas familias (WAL-
DOW; FENSTERSEIFER, 2011).

Os profissionais da Apae da drea da saude e
da educacdao desempenham um trabalho primordial
na instituicdo, atingindo as necessidades para o de-
senvolvimento e aprendizado do estudante. Os pro-
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fissionais reconhecem a necessidade de um trabalho
continuo e de qualidade mediante as demandas de
cuidados necessdrias para os estudantes. Por ser uma
tarefa dificil e uma trajetéria ardua para as familias,
esses profissionais atuantes buscam amenizar as com-
plexidades auxiliando, por meio da instituicao, em di-
ferentes cuidados com as Crianes (CRUZ et al., 2017).

Para que isso seja realizado da melhor forma, é
notdvel a importancia da familia na escola para me-
Ihorar a autonomia e encoraja-los. Ao ver os pais na
escola os estudantes interagem mais. Essa populagao
necessita de um olhar diferenciado. Por isso, a fami-
lia e os profissionais, juntos, conseguem o melhor de-
sempenho e em menor tempo.

A fim de que o cuidado com as Crianes seja co-
letivo e integral, deve existir a troca de informacdes
entre os profissionais atuantes na Apae e suas fami-
lias; assim, serd possivel que a equipe compreenda a
familia, suas experiéncias e seu cotidiano e, com isso,
terd mais participacdo dos familiares no processo do
cuidado (SILVA et al., 2017).

Para a equipe da Apae é essencial a participa-
¢do da familia nas atividades propostas, com vistas a
aproximar a instituicdo das familias de Crianes. Mui-
tos desses fatores sdo implicados quando o estudan-
te passa a regredir na escola e os pais ndo vao até a
instituicdo para saber das atividades realizadas e de
quais formas eles podem colaborar, pois pensam que
a responsabilidade é somente dos profissionais, por
ser essa a funcao deles, mas, sem o auxilio e ajuda da fa-
milia, o estudante ndo desenvolve capacidades (NEVES;
CABRAL, 2009).

As relagdes entre profissionais da saude e pa-
cientes devem ser construidas de maneira dialdgica
e ndo hierarquica. Para tanto, a comunicacdo deve
ser considerada na perspectiva intercultural, ou seja,
o profissional da saude deve possuir conhecimento
distinto da cultura do leigo; assim, o profissional nao
precisa abandonar seus conhecimentos, contudo deve
ouvir o outro. Caso nao haja didlogo, o paciente, ao
retornar ao sistema familiar de cuidados, fard o que
bem entender e o que considerar mais adequado, de-
pendendo da forma como interpreta esse adoecimen-
to (OKIDO; ZAGO; LIMA, 2015).

Entre a familia e os profissionais ndo ocorre
troca de informacdes, refletindo, diversas vezes, na
dificuldade de adesdo do tratamento. Para amenizar
as iniquidades, torna-se necessdrio a triade: equipe-
-crianca/adolescente-familia, a fim de reduzir os rui-
dos de comunicacgdo, favorecer a troca de saberes e
possibilitar o crescimento e o desenvolvimento para a
autonomia.
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Cuidar envolve interacdo, vinculo, aconselha-
mento e, sobretudo, apoio a pessoa responsavel. O
papel do profissional vai além da capacidade de de-
senvolver procedimentos técnicos especializados as
Crianes, mas, também, deve ser embasado no pro-
cesso de educacao em saude com os familiares. Nesse
sentido, o enfermeiro deve potencializar a capacidade
de a familia promover e elaborar o cuidado, possibili-
tando que ela desenvolva as habilidades necessdrias
para essa pratica (CRUZ et al., 2017).

CONSIDERAGOES FINAIS

Os discursos e a dinamica linha da vida enalte-
ceram sobre a auséncia e a participa¢do dos familiares
no processo de evolucgdo clinica, possibilidades e ha-
bilidades de criangas e adolescentes. Os profissionais
trouxeram, ainda, a importancia da contrapartida fa-
miliar para que as atividades propostas pela escola e
o tratamento da clinica tenham resultados positivos e
sejam, de fato, significativos para as Crianes.

A auséncia de alguns familiares e as estratégias
utilizadas pela Apae, muitas vezes, estdo associadas
a oferta de alguma doacgdo ou beneficio as familias, a
fim de que haja uma aproximac&o entre clinica/escola
e os familiares.

Os discursos dos profissionais também enfati-
zaram a exaustdo de alguns familiares diante do de-
safio de cuidar de uma crianca ou adolescente com
deficiéncia. Isso reforca que as familias sentem-se so-
brecarregadas, e, talvez, tenham na Apae uma fonte
de apoio institucional e suporte emocional. E possivel
gue esta sobrecarga tenha nexo com a auséncia de al-
guns familiares.

Diante dos achados deste estudo, nota-se que
os profissionais da saude e da educacdo percebem
a importancia do trabalho que desenvolvem com as
Crianes. Para eles, o processo de desenvolvimento,
de aquisicdo de habilidades e adesdo ao tratamento
somente serdo satisfatdrios com esforgos coletivos da
familia, clinica e escola, em prol da saude e educacdo
das Crianes.
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