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Prefácio

Evanilda Souza de Santana Carvalho1

É na família onde o cuidado começa e termina, ele é complexo, 
ilimitado, criativo e revolucionário! Nesse sentido, não existe 
cuidado possível sem pensar no que acontece no âmbito familiar, 
no cuidado produzido, organizado, partilhado, oferecido e recebido 
por seus entes.

Para se debruçar sobre a dinâmica das famílias que vivenciam 
o grande desafio de integrar e cuidar de crianças e adolescentes 
em condições crônicas, os organizadores e autores(as) dessa 
obra nos provocam e nos conduzem aos estados de descobertas, 
preocupação, empatia, esperança e tomada de posição: o que 
temos feito para que o cuidado alcance a todos/as aqueles(as) que 
convivem com condições crônicas?  

Diante da cronicidade de condições de saúde/doença/
deficiência, a família atravessa um processo acompanhado de 
desafios progressivos e desgastantes que requerem mobilização 
dos familiares, adaptações e arranjos que possibilitem o cuidado 
continuado à criança, ao adolescente e aos seus demais integrantes. 
Marcadas por muitas idas e vindas dentro dos sistemas de cuidados, 
formais e informais, as famílias transitam em busca do equilíbrio 
que permita à criança e ao adolescente crescerem, desenvolverem 
suas habilidades, participarem de atividades próprias da infância 
integrados ao seu grupo. 

A obra Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento 
crônico, que tenho a honra de prefaciar, está organizada em 11 

1  Professora Plena do Departamento de Saúde da Universidade Estadual de Feira de Santa-
na, Bahia
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capítulos distribuídos em quatro eixos, os quais permitem conhecer 
recursos para mapear a organização familiar, suas redes de apoio 
e o acesso a serviços que lhes oferecem suporte para cuidar das 
crianças e adolescentes em suas demandas de saúde/doença 
crônica/deficiência, a exemplo de crianças e adolescentes com 
doença falciforme, síndrome do Zika vírus, transtorno do espectro 
autista, neoplasia, síndrome de Down e paralisia cerebral. Para 
tanto os(as) autores(as) se dedicaram com afinco ao emprego de 
entrevistas, desenhos, histórias com tema, ecomapas, questionários, 
observações, videogravações e relatos de campo.

Ao dar relevo ao protagonismo das mães, esta obra 
evidencia como essa atriz social é demandada a todo instante 
pela criança, adolescente, pela família e pela sociedade em geral 
para protagonizar o cuidado de forma exclusiva. E ao atender 
tais expectativas atribuídas ao gênero, se sobrecarrega, adoece e 
vive isolada e desamparada de cuidado. Sobre essa protagonista, 
a obra nos insta a refletir quanto às possibilidades de apoio às 
famílias para uma distribuição do cuidado de modo a equilibrar 
as tensões intrafamiliares e proteger a saúde das mulheres/mães, 
tão esquecidas nos sistemas de saúde. Por outro lado, também 
nos brinda com relatos que mostram sua incrível capacidade de 
agenciar, seja para organizar a própria família, agremiar outras 
mulheres/mães em torno de um objetivo comum tecendo redes de 
apoio, criando associações e fortalecendo umas às outras, seja para 
provocar os trabalhadores da saúde, gestores e formuladores de 
políticas públicas.

As narrativas das mulheres/mães/familiares de crianças e 
adolescentes com condições crônicas também soam como denúncias 
e gritos de alerta diante da ausência de cuidado e ausência de 
compreensão por parte da própria família, dos trabalhadores da 
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saúde e da sociedade em geral, que, ao lhes discriminar e imputar 
rótulos estigmatizantes, distanciam suas crianças e elas próprias do 
acolhimento e da formação de redes necessárias à sustentação do 
cuidado. Nesse sentido, a obra também examina como essas famílias 
percebem e se organizam para o enfrentamento da estigmatização, 
discriminação e o capacitismo.

Na medida em que o leitor avança sobre seus capítulos, a 
obra descortina não somente os desafios, problemas e dificuldades 
enfrentadas pelas famílias, mas também nos premia com um 
fôlego de esperança ao apresentar como as famílias fazem para 
assegurar seu funcionamento em torno do cuidado. Além disso, 
traz as percepções de familiares acerca de terapias mediadas pelo 
animal canino e equino, sobre as crianças com condições crônicas 
em busca de potencialização de suas habilidades e competências 
interacionais e alivio de desconfortos físicos e psicoemocionais. 

Esta obra, portanto, nos convida a refletir sobre as 
vulnerabilidades, os desafios, a composição, a funcionalidade, as 
redes, o cuidado à criança e ao adolescente, e o suporte dirigido às 
famílias que cuidam de familiares em situações crônicas! 





Apresentação

Paulo Roberto Lima Falcão do Vale
Aisiane Cedraz Morais

A chegada de uma criança no seio familiar mobiliza sentimentos 
de esperança, fraternidade, reciprocidade e pureza, contudo 
a descoberta/suspeita do adoecimento impõe pensamentos 
negativos às famílias que devem conviver com as fases do luto.

O aumento dos casos suspeitos e confirmados de crianças 
com transtorno do espectro autista (TEA) ou adoecimento crônico 
tem despertado atenção da sociedade em geral e assumido espaço 
de discussão nas redes sociais e canais de comunicação em massa. 
Trata-se, portanto, de temática relevante que justifica a existência 
deste livro para auxiliar profissionais de saúde, educadores(as) e a 
sociedade em geral em prol de melhor conviver com as diversidades 
de crianças/famílias, assumir práticas inclusivas e promover bem-
estar às famílias.

Os capítulos que compõem esta obra são produtos de 
trabalho de conclusão de curso, dissertações e teses vinculadas à 
Universidade Federal do Recôncavo da Bahia (UFRB), Universidade 
Estadual de Feira de Santana (UEFS), Universidade Federal da Bahia 
(UFBA), Universidade do Estado da Bahia (UNEB), Universidade 
Federal do Paraná (UFPR) e Universidade Federal da Paraíba (UFPB).

O(a) leitor(a) encontrará no primeiro capítulo um ensaio 
reflexivo que aborda os principais conceitos de família, noções de 
arranjo familiar, modos de cuidar em família na contemporaneidade 
e as principais necessidades de saúde das famílias. 

No eixo I, é possível perceber a relevância dos instrumentos 
de avaliação para compreensão dos modos de andar da vida das 
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famílias e pensar cuidados eficientes. Integra o eixo o capítulo 2, 
que aborda o funcionamento familiar, mediante ecomapa, a partir 
do adoecimento de criança com doença falciforme. O capítulo 
seguinte apresenta organização familiar e relações entre familiares 
de crianças com síndrome congênita do vírus Zika (SCZ).

Os capítulos que integram o eixo II exploram como o TEA 
e o adoecimento crônico condicionam a experiência de ser 
mãe, ao mesmo tempo que elas se dedicam integralmente à 
criança e assumem o protagonismo familiar. O capítulo 4 aborda 
o protagonismo materno na zona rural do Ceará a partir do 
adoecimento crônico de uma criança, ressignificando os papéis de 
gênero. Ao mesmo tempo, o capítulo 5 evidencia a sobrecarga de 
cuidado experienciada por mães de crianças com TEA, enquanto as 
autoras do capítulo 6 avaliam como o funcionamento familiar pode 
colaborar com as mudanças comportamentais necessárias para o 
cuidado de uma criança com obesidade infantil.

Compõem o eixo III dois capítulos que analisam a relevância 
da rede de apoio social na experiência das famílias de crianças 
com TEA e com SCZ. A rede de apoio social auxilia as mães de 
crianças com TEA a superarem o estigma do adoecimento e as 
ações de isolamento social e a pensarem novos projetos de 
vida. Na experiência das mães de crianças com SCZ, destaca-se a 
importância dos coletivos de mães enquanto organismo social de 
amparo, cuidado, acolhimento e empoderamento.

Entre os principais objetivos almejados pelas famílias, está 
a autonomia da criança e do adolescente. Desse modo, o eixo IV 
apresenta os benefícios da terapia assistida por cães em crianças 
com SCZ no estado da Paraíba; a equoterapia – terapia com uso 
de cavalos – é a temática principal do capítulo 10, compreendendo 
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as percepções das mães sobre os benefícios da referida terapia 
em crianças com síndrome de Down e paralisia cerebral, enquanto 
o capítulo 11 aborda o significado do câncer para adolescentes 
atendidos em um hospital oncológico.

Entendemos que depoimentos familiares, inferências e 
conteúdos incorporados neste livro podem provocar cuidados 
criativos e inovadores para o bem das famílias, sobretudo das mães 
e crianças. Desejamos leitura prazerosa e significativa aos leitores 
e leitoras, de modo que novas práticas de cuidado inclusivas, 
fundamentadas no anticapacitismo, sejam assumidas.





Crianças e adolescentes com 
adoecimento crônico

Rosely Cabral de Carvalho
Givanildo da Silva Nery

Jaciele de Souza dos Santos
Agnaldo Júnior Santana Lima

Introdução

Este capítulo trata-se de um ensaio teórico dos autores sobre 
famílias e adoecimento crônico, dialogando com esse tema instigante 
nos campos de aproximações com pressupostos individuais das 
pessoas em seus contextos familiares, sociais e culturais.

A imersão proposta leva aos leitores um objetivo central de 
apresentar reflexões, especialmente na psicologia, na saúde, na 
educação e nas ciências sociais, buscando responder à lacuna 
posta de como compreender processos crônicos de adoecimento 
em crianças e adolescentes em suas famílias, cenário fundamental 
no qual se destaca a fala dos sujeitos e de suas experiências.

Inicialmente, cabe um entendimento sobre o tema da 
vulnerabilidade da família à luz da condição humana, evidenciado 
por Oliveira e colaboradores (2021) a partir das contribuições de 
Arendt (2007): organizar os aspectos históricos da instituição 
familiar de caráter público e privado na esfera da casa, do lar e da 
família é caráter presente até os dias atuais. 

Dessa forma, Carmo e Guizard (2018) debatem conceitos 
fundamentais de distanciamentos e aproximações sobre o conceito 
de vulnerabilidade, buscando compreender a necessidade de 
práticas de proteção social do Estado, que se traduzem em nossa 
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temática a um cuidado mais integral e holístico, fundamentado em 
políticas públicas de saúde e assistência social. 

O processo de adoecimento traz, a tempo, a família para 
exercer protagonismo na proteção de seus membros (Ayres et al., 
2003; Paiva; Carraro; Rocha, 2014). Assim, a função de proteção e 
cuidado recai sobre a família e, com maior intensidade sobre a 
mulher, exacerbando as desigualdades de gênero e promovendo 
uma sobrecarga simbólica de incapacidade frente às dificuldades 
impostas pelo Estado e políticas públicas na capacidade protetiva 
das famílias (Campos, 2015).

Sobre as famílias, as relações de parentalidade e os arranjos 
familiares formados das mais diferentes formas, a partir de vínculos 
genéticos e/ou de convívio, não se pode deixar de compreender 
o lugar de inúmeros lares chefiados por mulheres, conforme 
evidenciado por Perucchi e Beirão (2007), revelando, naquele 
momento, uma posição social cada vez mais ocupada por mulheres 
no contexto atual das famílias brasileiras: a de provedoras do 
sustento da família (Mesquita; Moreira, 2015).

Do ponto de vista histórico, o desafio é escrever e reafirmar 
a família no plural: famílias, as quais apresentam características 
socioeconômicas, socioafetivas e relacionais diversas, além de 
diferentes recortes de raça, classe e gênero (Bastos, 2023).  Vivenciam 
processos de exclusão, vulnerabilização e desigualdade, e são 
expostas às mais variadas situações de risco nos territórios que 
ocupam (Coutinho et al., 2023), o que eleva as mesmas as condições 
de subalternidade e, consequentemente, as fazem ocupar posições 
problemáticas nos indicadores sociais de desenvolvimento humano.

A história da família revela processos de crise, rupturas e 
transformações na gestação de novas organizações consanguíneas, 
afetivas e/ou relacionais, de um modelo anteriormente tradicional 
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nuclear, entre pai, mãe e os descendentes e os filhos (Pereira Neto; 
Ramos; Silveira, 2016) para:

1.	 Famílias monoparentais: pais criam sozinho os filhos.
2.	 Famílias extensas: agregam parentes de mais de uma 

geração, podendo ter vínculos colaterais.
3.	 Famílias homoafetivas: de pessoas do mesmo sexo.
4.	 Famílias reconstituídas: de nova união, com filhos de 

uma relação anterior.
Acrescenta-se, ainda, a família unipessoal (aquelas pessoas 

que vivem sozinhas, por exemplo, uma pessoa solteira, viúva ou 
separada) e a família anaparental (aquela onde há ausência da 
figura da mãe e do pai, constituída apenas pelos irmãos). Observa-
se, na apresentação desses tipos de famílias, que não há um modelo 
fechado e ideal, mas que a família vai acontecendo e se tornando ao 
longo do tempo (Pereira Neto; Ramos; Silveira, 2016; Freitas, 2021).

Dados atualizados no Brasil (IBGE, 2023), segundo a Pesquisa 
Nacional por Amostra de Domicílios Contínua (PNADC), apontam 
que as famílias monoparentais com filhos e chefia feminina 
representaram cerca de 14,7% dos arranjos em 2022. Entre as chefes 
femininas, 34,2% era de arranjos familiares com filhos e 29,0%, de 
famílias monoparentais com filhos.

Além disso, considera-se que não se pode pensar a família 
no contexto brasileiro, diante do adoecimento crônico de crianças 
e adolescentes, sem levar em conta a estrutura social opressora e 
desigual na qual a mesma está inserida e suas repercussões na atenção 
às necessidades de saúde e processo de cuidado (Bastos, 2023).

Outro ponto importante apresentado por Carvalho e Bastos 
(2017) trata das novas formas de afeto familiares sem vínculos 
consanguíneos, como no caso das famílias adotivas e das famílias 
homoparentais, que têm contribuído para uma reflexão sobre 
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essas novas configurações familiares, bem como suas demandas 
específicas no plano da promoção de saúde e desenvolvimento.

Necessidades das famílias 

Profissionais de saúde, ao abordar processos de adoecimento 
crônico e acompanhamento, têm entendido que o cuidado implica 
necessariamente o envolvimento da família. No entanto, se a 
família tem mudado ao longo do tempo, evidentemente as formas 
de cuidado também têm sido alteradas (Pereira Neto; Ramos; 
Silveira, 2016).

As necessidades de cuidado frente ao adoecimento crônico 
são questões que demandam uma forma de trabalho colaborativa, 
integradora (de equipe, família e paciente), interdisciplinar e intersetorial 
(Marchete et al., 2023). Isto se faz necessário porque o estresse e a 
sobrecarga do familiar cuidador podem gerar desfechos clínicos, sociais 
e econômicos negativos a curto, médio e longo prazo, com novas formas 
de equilíbrio e alianças positivas entre trabalhadores/gestores de 
saúde, pacientes e famílias (Kokorelias et al., 2019).

Modelos de cuidado centrados no paciente e na família (PFCC) 
têm sido ultimamente discutidos pelos pesquisadores (Kokorelias 
et al., 2019; Cruz; Pedreira, 2020), os quais apresentam as seguintes 
características: 1) colaboração entre os membros da família e os 
prestadores de cuidados de saúde; 2) consideração dos contextos 
familiares; 3) educação para pacientes, famílias e profissionais de 
saúde; e 4) aplicação de políticas e procedimentos. 

O Instituto de Cuidado Centrado no Paciente e na Família (PFCCI) 
indicou, no ano de 2017, um conjunto de ações comportamentais e 
habilidades interpessoais como aspectos essenciais na qualidade 
de um PFCC (Hsu et al., 2019; Kokorelias et al., 2019); são elas:
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1.	 Interagir, relembrar encontros clínicos passados e 
circunstâncias de vida do paciente.

2.	 Promover atenção e escuta ativa.
3.	 Expressar empatia e valores afetivos. 
4.	 Conexão pessoal verbal/não verbal no relacionamento 
5.	 Comunicação honesta e transparente.
6.	 Inclusão e participação da família nas decisões clínicas, 

médicas e psicossociais.
7.	 Sensibilidade e competência cultural.
8.	 Respeito ao tempo do paciente e sua disponibilidade 

emocional.

As evidências têm demonstrado que o cuidado centrado no 
paciente e na família diminui o estresse, ansiedade e depressão 
em membros da família (Seniwati et al., 2023), a desumanização e 
o tempo de internação hospitalar (Secunda; Kruser, 2022), além de 
melhorar a comunicação interdisciplinar e aumentar a satisfação 
no atendimento de saúde (Marchetti, 2023).

A compreensão das vulnerabilidades envolve outras questões 
teóricas. A primeira está voltada para a existência humana do afeto 
e vínculo, atitude de atenção e preocupações. A segunda ênfase 
está relacionada ao cuidado na dimensão da prática oferecida 
pelos serviços de saúde em seu sentido técnico. A terceira dimensão 
privilegia o papel materno nas funções dos cuidados. Por último, 
vêm os autores que desenvolvem estudos numa perspectiva 
psicossocial e antropológica (Carvalho; Bastos, 2017).

Nesse campo de pensar a narrativa sobre a percepção, o 
significado e as estratégias de enfrentamento do adoecimento 
crônico, deve-se compreender estudos apresentados por Caçador 
e Gomes (2020) a partir dessa experiência dos sujeitos e famílias.
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As histórias de vida retratam, por exemplo, crianças e familiares, 
em estudo de Afonso, Mitre e Gomes (2015), e experiências de pais 
de crianças com fibrose cística que convivem em meio à incerteza 
sobre o futuro; à submissão e à adaptação da rotina pessoal e 
familiar; às recomendações de tratamento e cuidados, entre outros 
desafios de ressignificação de sentido para viver. 

Entretanto, o cuidar em saúde, principalmente na criança 
com adoecimento crônico, é direcionado à mulher, que muitas 
vezes rompe seus vínculos com o trabalho e realizações pessoais 
em função desse cuidado familiar (Menezes; Maia, 2020). Estudos 
realizados por Vale e colaboradores (2022) com mães cuidadoras de 
crianças com a síndrome congênita do vírus Zika (SCZ) apresentam 
uma ruptura ou transformação dos projetos de vida dessas mães, 
direcionando seu cotidiano para o cuidado da criança e colocando 
em segundo plano os desejos pessoais, lazer e cuidado consigo 
mesmas.

Para garantir um desenvolvimento saudável do ponto de vista 
físico, cognitivo e socioemocional de crianças e adolescentes, a 
família exerce um papel fundamental na construção de uma base 
afetiva, segura e desenvolvimental considerada positiva (Abuchaim, 
2016).

A qualidade dos vínculos familiares, manifestada por um tipo 
de cuidado proximal, protetivo, promotor de segurança e reparador 
de danos, é uma competência parental necessária na promoção do 
bem-estar (Azman, 2021; Abuchaim, 2016).

A Organização Mundial da Saúde (OMS) reconhece que o papel 
ativo da família no cuidado diante do adoecimento crônico é uma 
das principais estratégias de promoção da saúde dos indivíduos, 
especialmente na garantia de um cuidado seguro (Cruz; Pedreira, 2020).

Nesse sentido, recomendações têm sido feitas por institutos 
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de pesquisa, organizações públicas e privadas, profissionais e 
pesquisadores de saúde (Dokken et al., 2015; Cruz; Pedreira, 2020) 
sobre a necessidade de inversão do papel da família frente ao 
processo de saúde-doença-cuidado. 

Nesse ensaio teórico, trabalha-se a perspectiva psicossocial 
e antropológica do cuidado no adoecimento crônico de crianças 
e adolescentes, pensando no modo de cuidar relacionado à 
construção coletiva de valorização do processo cultural das relações 
humanas.

O adoecimento crônico pode ser experienciado como um 
evento disruptivo na trajetória do indivíduo, bem como na de seus 
familiares (Lima, 2022). À ruptura, nesta situação, corresponderiam 
estratégias de transição e ajustamento de processos de mudança 
na identidade e de construção de formas de ser diante da nova 
realidade, processos de aprendizagem e de saber lidar com os 
desafios como parte integrativa da própria biografia.

Outro desafio que se apresenta nas dinâmicas de cuidado 
concerne à dosagem do mesmo, como as manifestações da rede de 
suporte exageradas e opressivas, dando pouco ou nenhum espaço 
para o desenvolvimento da autonomia (Ibrahim et al., 2015; Lima; 
Ristum, 2021).

A rotina de tratamento muitas vezes impõe o desafio da 
conciliação com as outras áreas da vida, tais como o trabalho, a 
educação, as demandas do lar, os relacionamentos afetivos e 
os cuidados com eventuais outras crianças e adolescentes que 
fazem parte do núcleo familiar. São recorrentes os episódios de 
afastamento do trabalho e do abandono do lazer e de estratégias 
de autocuidado (Bastos, 2019; Silva, 2018).

É de crucial importância destacar a cobrança social em 
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torno do cuidado, e os elementos de gênero que se impõem, em 
especial às mães, que se veem na obrigatoriedade de se dedicarem 
ao extremo, ao ponto de negarem suas próprias necessidades 
(Bastos, 2019). Tais circunstâncias criam um cenário de sobrecarga e 
exaustão física e emocional. 

A comunicação com a equipe médica e demais profissionais de 
saúde mostra-se um desafio para muitas famílias. A incompreensão 
dos jargões médicos e a inaptidão em verbalizar dúvidas ou solicitar 
intervenções mostram-se como elementos que potencializam o 
sofrimento dos familiares.

A convivência com a enfermidade crônica infantil e juvenil 
é complexa, mas traz a necessidade de que seja enfatizado que 
a doença não define a totalidade do paciente. A condição de 
adoecimento é apenas um entre os diferentes aspectos da vida 
da criança ou do adolescente, que se desenvolvem de modo 
idiossincrático (Silva, 2018). 

A alternância no cuidado entre as diferentes figuras familiares 
pode ser vista como uma possibilidade de diminuição dos efeitos 
estressantes da atividade, embora também possa trazer novas 
problemáticas nas relações familiares quando a comunicação não 
ocorrer de forma efetiva, criando cenários de culpabilização entre 
os membros.

A partir de uma revisão da literatura internacional, Silva 
(2018) observou que condições crônicas de saúde na infância 
estão associadas a elevados escores de sintomas de transtornos 
mentais nos seus respectivos cuidadores, bem como à presença 
de perturbações no sono e vivências de estresse. Quando há a 
presença de vulnerabilidades sociais, aumentam-se os impactos 
negativos sobre a saúde mental dos cuidadores.
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Considerações finais

Os cenários aqui apresentados desvelam a necessidade de 
que haja investimentos em estudos e tecnologias de cuidado que 
permitam elucidar as diferentes relações entre as variáveis dos 
contextos de adoecimento crônico em crianças e adolescentes e 
as situações de vulnerabilidades sociais; e que possam apontar 
para estratégias que promovam a melhoria da qualidade de vida 
das pessoas adoecidas, bem como de seus respectivos cuidadores. 
Cuidar de quem cuida é uma necessidade que se reflete no trato 
com os profissionais de saúde, mas também se apresenta diante dos 
familiares que se dedicam ao suporte das crianças e adolescentes 
adoecidos.

No lugar de famílias visitantes/acompanhantes da pessoa 
adoecida e que têm papel coadjuvante e/ou secundário, devemos ter 
famílias integrantes/membros da equipe de saúde e protagonistas 
na atenção, decisão e participação direta frente ao adoecimento 
crônico.
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Eixo I – Instrumentos de avaliação familiar: 
genograma e ecomapa



Familiares de crianças com doença 
falciforme: uso do Ecomapa 

Thayssa Carvalho Souza
Rosa Candida Cordeiro

Introdução

A Doença Falciforme (DF) é uma hemoglobinopatia hereditária 
que acomete em especial a população negra. Nos primeiros 
meses de idade, ocorrem as manifestações clínicas iniciais da DF, 
perdurando por toda a vida. Na infância, a doença pode afetar a 
estatura e o ganho de peso já no final do primeiro ano de vida. A DF 
é um problema de saúde pública, umas das patologias hereditárias 
mais prevalentes no mundo. No Brasil, tem-se a estimativa de que 
há entre 60.000 e 100.000 pessoas vivendo com a doença, enquanto 
na Bahia a prevalência é de cerca de um caso a 650 pessoas que 
vivem com a doença (Lopes; Gomes, 2020; Nascimento et al., 2021).

A família precisa estar inserida no processo do cuidar da 
criança com doença crônica, uma vez que a doença na infância 
também repercute na estrutura familiar e social. Visto isso, 
necessita conhecer a doença, suas manifestações e consequências, 
além do estímulo do cuidado, para, da melhor forma, assistir à 
criança, circunstância na qual adaptações e modificações são 
essenciais para toda a família. Almeida (2011) discorre que a família 
é definida como um grupo de pessoas que estão interligadas por 
vínculos, sendo que estes nem sempre são determinados por laços 
consanguíneos. É o grupo primário ao qual a criança pertence. A 
dinâmica familiar pressupõe laços que são estabelecidos na infância 
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e que são importantes para posterior formação da identidade do 
sujeito, juntamente com o componente genético e social. 

A DF provoca grande impacto no cotidiano de vida das 
crianças adoecidas e de suas famílias, pois, desde o diagnóstico até 
a rotina de cuidados, faz-se necessário o aprendizado de estratégias 
para a manutenção da vida da criança o mais próximo do normal. 
Portanto, torna-se significativo compreender qual o conhecimento 
da família acerca da DF, baseando-se na experiência do complexo 
cuidado familiar exigido, da cronicidade que envolve a doença e da 
perspectiva de futuro da criança em desenvolvimento.

 O cotidiano de crianças e famílias que experienciam a 
DF ainda é pouco explorado enquanto objeto de estudo, assim, 
a escuta atenta das diferentes necessidades do cuidado pode 
orientar práticas de cuidados mais efetivas pelo familiar da criança 
adoecida. Nesta perspectiva, gera-se, para este estudo, a seguinte 
questão norteadora: como a família se organiza para o cuidado à 
criança com DF no município de Santo Antônio de Jesus, BA?

Considerando que a DF acomete grande parte da população 
negra, sendo essa variável predominante nos munícipes de Santo 
Antônio de Jesus, faz-se importante desenvolver esse estudo com 
vistas a preencher a lacuna do conhecimento científico voltado à 
DF, à criança e à experiência do cuidado de enfermagem, e, assim, 
contribuir com a rede de assistência à saúde.

Diante do exposto, o objetivo geral é descrever o cuidado familiar 
às crianças com doença falciforme no município de Santo Antônio 
de Jesus, BA. E os objetivos específicos são: Identificar famílias que 
tenham crianças com diagnóstico de DF no município de Santo Antônio 
de Jesus, BA; conhecer como ocorre o cuidado familiar às crianças com 
doença falciforme e representar através do ecomapa o suporte de 
recursos existentes para que a família possa cuidar/produzir o cuidado.
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Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de cunho exploratório 
e descritivo, realizada em 2017. Participaram do presente estudo fa-
miliares adultos responsáveis pelo cuidado à criança com diagnós-
tico de DF, residentes na área de abrangência do Programa de Agen-
tes Comunitários de Saúde/Programa Saúde da Família (PACS/PSF). 
Os critérios de inclusão foram: ser familiar responsável da criança 
com diagnóstico de DF, de ambos os sexos, e residentes na área de 
PACS/PSF. 

O local da pesquisa foi o município de Santo Antônio de 
Jesus, envolvendo as Unidades de Saúde (US) localizadas nessa 
cidade entre a zona urbana e rural e que possuíam registro de 
crianças com diagnóstico de doença falciforme.

De início, as famílias que participaram da coleta foram 
contatadas através da US mais próxima de seu domicílio. Com isso, 
ocorreu uma visita ao domicílio das pessoas entrevistadas a fim de 
apresentar a proposta do projeto de pesquisa. Após confirmação 
de aceitação para coleta de dados do participante, a estratégia 
utilizada para aplicação do roteiro de entrevista ficou a critério do 
entrevistado; poderia acontecer na Unidade de Saúde mais próxima 
da sua residência ou no próprio domicílio do entrevistado.

Os dados foram coletados através de questionário sociode-
mográfico, seguido de entrevista individual com roteiro semiestru-
turado, previamente elaborado, com questões abertas que permiti-
ram aos participantes expressarem suas opiniões sobre a temática. 

As entrevistas foram registradas em áudio e, em seguida, 
transcritas na íntegra. A análise dos dados coletados foi realizada 
mediante a técnica de análise do discurso do sujeito coletivo 
(DSC). Também como instrumento de coleta de dados, foi utilizado 
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ecomapa, ferramenta que permite compreender as estruturas e 
relações da família com outras instituições sociais externas para 
proporcionar suporte nos cuidados à saúde da criança.

A estratégia metodológica utilizada para organização e 
tabulação dos resultados foi o DSC. Para compor os DSCs, foram 
empregadas figuras metodológicas representadas de acordo com 
Lefévre e Lefévre (2014), como: 

	● Expressões-chave (ECH) – são segmentos, trechos do 
discurso, que devem ser destacados e que revelam a 
essência do depoimento;

	● Ideia central (IC) – é um nome ou expressão linguística 
que descreve e revela, em síntese, o fundamento 
apresentado em cada uma das respostas analisadas 
e que vai originar, posteriormente, uma tradução do 
conteúdo coletivo essencial do pensamento expressado 
dentre os depoimentos;

	● Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) – é o agrupamento 
num só discurso-síntese, redigido na primeira pessoa 
do singular, de maneira esclarecedora das expressões-
chave que possuam ideia central semelhantes. 

A pesquisa teve autorização da Secretaria Municipal de Saúde 
de Santo Antônio de Jesus, BA, que é uma instituição coparticipante 
do projeto. O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa 
(CEP) da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), sob o 
parecer n.º 423.346. Trata-se de uma pesquisa que fez parte de 
um projeto maior intitulado "Avaliação da atenção à saúde da 
população negra e a intersecção do racismo sobre as práticas de 
cuidado em estados do Nordeste e do Sudeste brasileiro", do Núcleo 
Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdades em Saúde (NUDES), 
do Departamento de Saúde da UEFS, submetido à chamada CNPq/
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MS/SCTIE/DECIT/SGEP/DAGEP n.º 21/2014 – Saúde da População 
Negra no Brasil.

Observando os princípios éticos da pesquisa, foram adotadas 
as recomendações da Comissão Nacional de Ética em Pesquisa 
(CONEP), que regem a pesquisa em seres humanos, conforme 
estabelece a Resolução n.º 466/2012.

Antes da realização das entrevistas, as pessoas que aceitaram 
participar da pesquisa, após explicação da mesma, assinaram 
o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), conforme 
Resolução n.º 411/2012 CNS.

Resultados e discussão

Participaram da pesquisa quatro famílias de crianças que 
vivem com doença falciforme. Para desvelar o cuidado a essas 
crianças no âmbito familiar, foram entrevistadas quatro cuidadoras.  
As famílias serão apresentadas utilizando o ecomapa.

ECOMAPA da família jardim

A família Jardim compreende a mãe, senhora R.J., e suas três 
filhas, Í.C., de 3 anos, A.J., de 9 anos e que possui o traço falciforme, 
e H.J., de 4 meses, que possui a DF. R.J. não conheceu seus pais 
biológicos, sabia apenas que possuía uma irmã biológica, mas 
também nunca teve contato com a mesma. Tinha uma mãe adotiva, 
mas que já faleceu, e desconhece se alguém de sua família possuía 
a DF. R.J. é separada do marido, seu L.S., e também não sabe se 
o mesmo tem a doença, pois ele se nega a fazer o exame para 
comprovar paternidade, justificando não acreditar ser o pai de H.J., 
alegando um DNA para confirmação. Ela tem um relacionamento 
com M.P., que mora em outra cidade, e que possui dois filhos com 
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outro rapaz. Pela impossibilidade de dividir seu tempo entre o 
papel de mãe e principal cuidadora de H.J. e trabalhadora externa, 
R.J. abriu mão do trabalho por não possuir uma rede ampla para 
atuar frequentemente nos cuidados com a criança. 

Figura 1 – Ecomapa da família Jardim.

Fonte: Dados da pesquisa (2017). 

Ao ilustrar o ecomapa da família Jardim, foi possível descrever 
as redes de sustentação e as redes de apoio ao longo da trajetória 
do adoecimento de um membro da família e da consequente busca 
para o cuidado em saúde. O desenho procura compreender as 
pessoas que fazem parte dessa rede, o tipo de vínculo estabelecido, 
as instituições formais e informais presentes e outros laços 
familiares aos quais a família procura apoio.

O centro do desenho é representado pelos membros da família 
que residem com a criança, membro principal do caso em estudo. 
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As ligações externas dispostas em círculos são os participantes e 
instituições desencadeadoras dos vínculos, representadas por cores 
diferentes para identificar redes de apoio e sustentação e intensidade 
dos vínculos nesta busca por cuidado. Representadas pelo traço de 
cor vermelha, estão as redes de sustentação utilizadas pela família, 
que são as pessoas que ajudam no cuidado com a menor adoecida, 
que possuem maior afinidade e assumem responsabilidade sobre 
o cuidado à criança. Essas redes de sustentação encontram-se 
majoritariamente representadas por vínculos frágeis, já que a 
atenção disponibilizada à criança adoecida não é frequente e, 
por conta de a criança manifestar constantes crises dolorosas e 
apresentar a necessidade de uma atenção especial em seu cuidado, 
esses responsáveis ainda possuem restrição em cuidar da menor 
sem a presença física da progenitora. 

As redes de apoio são os locais onde a criança realiza o 
acompanhamento com maior frequência e dependência ao longo da 
sua trajetória de adoecimento. São os serviços de saúde nos quais 
a criança é atendida que, em sua maioria, são identificadas como 
vínculos fortes, já que estes locais são utilizados com frequência 
pela criança. O vínculo frágil que compõe a figura é representado 
pelo Hospital Regional de Santo Antônio de Jesus (HRSAJ), visto que 
a criança nunca necessitou de internamento hospitalar por conta 
do acometimento da doença.

Ecomapa da família silva

A família Silva é constituída pela presença dos avós maternos 
da criança com DF, caso em estudo. R.S., de 3 anos que possui a 
patologia, é filha de R.S. e M.S. (responsável pelos cuidados com 
a casa e principal cuidadora de R.S.), ambos possuem o traço 
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falciforme. No âmbito familiar, as tias e avó materna também 
convivem com a criança e comprovam grande densidade afetiva 
por ela, fazendo parte da rede de sustentação para o cuidado e 
apresentando vínculo forte diante das necessidades no processo 
de adoecimento da menor.

Figura 2 – Ecomapa da família Silva

Fonte: Dados da pesquisa (2017). 

 Mesmo apresentando instabilidade financeira, a família 
costuma buscar o tratamento da criança fornecido pela Associação 
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), localizada em outro 
município do estado, garantindo continuidade à terapêutica. A 
escola e a Unidade de Saúde da Família representam também uma 
rede de apoio de vínculo forte, já que a menor que apresenta a 
patologia convive bastante nesses ambientes. 

Sousa e colaboradores (2011) contribuem salientando que 
a família, para conseguir enfrentar as dificuldades impostas pela 



45Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento crônico

doença, solicita apoio de outros familiares, mas também almeja 
receber o suporte dos profissionais de saúde, que vivenciam junto 
o processo de adoecimento. A família Silva sente-se acolhida no 
serviço de saúde da comunidade, o qual busca frequentemente, 
ratificando o empenho dos profissionais na prestação da assistência 
atribuída e inviabilizando a necessidade de procurar hospitalização 
em outro ambiente, já que a criança também nunca necessitou de 
internação e acompanhamento contínuo no hospital da cidade, 
instituindo vínculo frágil com ele.

 A religiosidade é um fator característico da família devido ao 
suporte buscado na religião para enfrentar as desordens provocadas 
no doente e no grupo ao qual pertence. Frequentam semanalmente 
a igreja católica da comunidade, onde a criança também é praticante 
na ação e participativa nas atividades referentes à crença.

Ecomapa da família amor divino

A família Amor Divino é composta por dona L.A.D., o 
senhor G.A.D. e o filho de 3 anos, M.A.D. Residentes da zona rural 
do município de Santo Antônio de Jesus, trabalhadores rurais 
que vivem da própria subsistência fornecida pela agricultura, 
vivenciam a problemática da convivência com a doença crônica. 
Pais, portadores do traço falciforme, experienciam os mais diversos 
problemas sociais no cotidiano para fornecer tratamento adequado 
à criança adoecida. 
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Figura 3 – Ecomapa da família Amor Divino

Fonte: Dados da pesquisa (2017). 

Esta composição familiar, formada por poucos membros, 
dificulta a organização dos pais para atender as necessidades 
de saúde do menor, sendo que os núcleos de cuidado se tornam 
restritos por causa também da moradia longínqua destes com 
relação ao grupo familiar do qual fazem parte. 

A rede de sustentação para o cuidado em saúde é representada 
por apenas uma integrante, que possui proximidade afetiva e convívio 
direto com a criança, não sendo necessariamente convivência em 
mesmo âmbito. A característica relacionada com o número reduzido 
dessa rede implica diretamente no convívio familiar, no qual a 
progenitora assume papel de principal responsável e cuidadora da 
criança, abstendo-se do seu papel de esposa e trabalhadora externa 
mediante a dificuldade em encontrar alguém para contribuir com os 
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encargos. Seu G. A. D. termina assumindo o papel de único provedor 
da renda, gerando dificuldade em presenciar os momentos de busca 
por cuidado da criança. 

As fontes de apoio e as redes sociais funcionam positivamente 
assegurando vínculos fortes à essa família. A atenção em saúde 
é disposta fortemente na comunidade habitada por este grupo 
familiar, onde a Unidade de Saúde mais próxima ao domicílio 
fornece suporte e atenção para as demandas ao cuidado com 
o doente crônico. A demanda de cuidados na APAE, em Salvador, 
também constitui uma ligação resistente ao longo do percurso 
do tratamento, visto que, mesmo diante de tantas dificuldades, o 
acompanhamento especializado não deixou de ser realizado com 
frequência. Esse acompanhamento favorece o não aparecimento 
de crises relacionadas à doença, justificando o vínculo frágil com 
o hospital da região em que a família reside. A participação dos 
familiares e criança em grupos religiosos e na escola caracterizam 
também a rede de apoio para o cuidado, visto que é um momento de 
interação conjunta e estabelecimento de outros vínculos externos, 
necessários principalmente para o desenvolvimento da criança.

Ecomapa da família reis

A família Reis é constituída por dona E.R. e seus filhos P.R. e 
S.R., de 7 anos que possui a DF. Viúva, dona E.R. enfrenta os mais 
diversos problemas sociais na criação de seus filhos e na busca 
por tratamento para S.R. A descoberta chocante da doença de 
seu filho e o convívio diário com a disfunção crônica inviabilizam 
a progenitora de vivenciar outras experiências fora do seu lar. A 
rede de atenção mais próxima fornecida à dona E.R. no cuidado 
em saúde do filho é sustentada por apenas um membro da família, 
que dá suporte na criação dos netos. Essa deficiência explícita nos 
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vínculos com essa rede acarreta sobrecarga materna por conta da 
dependência contínua da atenção para proporcionar cuidados ao 
pequeno paciente.

Figura 4 - Ecomapa da família Reis.

Fonte: Dados da pesquisa (2017). 

Sustentar a responsabilidade de prover bens de consumo, 
cuidado e aporte no desenvolvimento da criança gera fortes 
problemas sociais na família. Por não possuir pessoas próximas para 
solicitar ajuda no cuidado à criança, a genitora possui dificuldade 
em exercer outras atividades externas para além do trabalho, como 
também de construir vínculos afetivos em âmbitos diversos.

Frente à constatação da efetividade dos vínculos com a 
rede de apoio, faz-se evidente que a busca pelo cuidado não 
seja interrompida por conta das problemáticas evidenciadas. O 
acompanhamento na APAE, mesmo sendo difícil por conta da 
locomoção para um município distante, ocorre com frequência. A 
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assistência à criança, num passado próximo, também era possível 
numa policlínica do munícipio onde reside a família, onde o menor 
dava seguimento ao tratamento com um médico hematologista. 
A ruptura do vínculo com essa rede de atendimento, que foi 
extinta da cidade, causou insatisfação à progenitora, visto que o 
acompanhamento lá realizado contemplava o aporte terapêutico e 
possuía maior facilidade na busca graças à localização.

O acompanhamento da criança na Unidade de Saúde do 
bairro também aparece como característica considerável, além 
do vínculo do menor na escola que frequenta, fornecendo a este 
a possibilidade de uma vida pautada no desenvolvimento infantil 
livre de restrições por conta da doença.

Discursos de familiares sobre cuidar de uma criança com DF

A definição de cuidar é bastante ampla para as famílias, e 
cada uma, em sua especificidade, traz elementos definidores desse 
significado. O DSC abaixo retratado identifica a importância do 
cuidado ofertado à criança doente. Esse cuidado diário é perceptível 
a partir do manifesto de ações, como a alimentação, administração 
de medicamentos e outras formas caseiras de sanar o desconforto, 
a higiene, massagem de conforto. Outro cuidado é salientado ao 
evidenciar a importância do acompanhamento à criança, o fato 
de estar atenta aos detalhes relacionados ao enfrentamento da 
doença. O fato de a criança possuir a DF, num primeiro momento, 
não distingue o cuidado materno ao enfatizar a enfermidade, mas, 
logo após, assume a característica principal do cuidado exacerbado, 
da atenção específica aos fatores determinantes da patologia.
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Discurso 1

Cuidar para mim é amar, proteger, ficar perto. E cuidar de uma 
criança com doença é normal, só deve proteger ainda mais, é ter o 
máximo de cuidado possível. Tantas mães têm filhos saudáveis e não 
dão valor, só quem tem um doente sabe o que é. Cuidar é dar os 
remédios na hora certa, dar alimento, cuidar dela. Não tem muita 
diferença, porque, desde quando ela faz o tratamento, ela não tem 
nenhum caso da doença, tipo inchaço, nada. Cuidar é ser atenta a 
tudo. E cuidar de uma criança com DF, a diferença eu acho que é 
ficar atenta a qualquer sinalzinho, qualquer coisinha que ele tem a 
gente tem que tá alerta, ele não pode nem sentir febre muito alta, 
é ele sentir febre tem que correr logo para o médico. Pra mim, ele 
é normal, a não ser que tem que tá sempre no médico, e tem que 
tá tomando os remédios no horário certo. Geralmente ele sente dor 
assim, na articulação, no joelho, aí geralmente eu digo que, se deitar, 
passa. Ele deita um pouquinho, aí passa. Geralmente, quando não 
dou o diclofenaco, eu faço chá de erva cidreira, chá de amador. Faço 
massagem com creme, aí, quando faço a massagem, ele deita um 
pouquinho e passa. Alivia um pouquinho. Cuidar é alimentar bem, 
higiene, tudo. Cuidar da criança com DF é não tá deixando cair, para 
não machucar os ossos. O principal cuidado que tenho com ele é para 
não tá deixando cair, até andar de bicicleta eu não deixo, porque ele 
teve uma crise horrível uma vez, que paralisou as pernas.

Ideia central: cuidar é proteger, estar atenta a tudo, a qualquer 
sinalzinho, qualquer coisinha que a criança sente.

A família é uma instituição criada pelo homem em relação aos 
seus semelhantes e que assume variadas formas em situações e 
tempos diferentes, mas sua tarefa principal é "o cuidado e a proteção 
de seus membros" (Guimarães; Miranda; Tavares, 2009, p. 10). 

As famílias que convivem com a doença crônica encaram 
necessidades específicas de cuidados, como a disponibilidade para 
oferecer uma atenção contínua e atenta à criança, cuidados com a 
alimentação, cuidados com a terapêutica medicamentosa e, ainda, a 
necessidade de atender a condição clínica do menor. Isso demonstra 
o que está explícito no discurso, no qual a concepção sobre o cuidado 
engloba o empenho físico em participar ativamente das ações da 
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criança, de maneira protetiva e resolutiva. É notória, também, a 
afirmação sobre como possuir uma doença crônica é algo administrável, 
visto que corrobora com o pensamento de que não há diferença no 
cuidado entre uma criança saudável e outra com DF, mesmo expondo 
ser superior a responsabilidade em assistir a que possui a doença 
graças ao enfoque que precisa ser dado aos sinais e sintomas.

  Faz-se importante potencializar habilidades e intervenções 
sobre o conhecimento do autocuidado por parte de crianças com 
DF, possível ao obter mais conhecimento, ao perceber melhor sobre 
o corpo e hábitos benéficos, como uma hidratação suficiente, boa 
alimentação, realização de exercício físico moderado, repouso 
adequado, suporte emocional, além de ações preventivas como forma 
de controle da dor e complicações, como analgesia em domicílio e 
vestimentas apropriadas para o clima (Matthie; Jenerette, 2017).

As cuidadoras, no decorrer do discurso, demonstram uma 
característica ímpar entre elas: a superproteção com os filhos que 
possuem a doença. O vínculo materno é reforçado ao determinar a 
exclusividade no cuidado, visto que geralmente essas mães dedicam-
se integralmente ao cuidado dos filhos.  A interpretação sobre os 
desígnios do cuidar também mostra uma linearidade nas opiniões.

Com relação às crianças com doenças crônicas, que geralmente 
necessitam de cuidados contínuos em relação à terapêutica e 
podem estar vulneráveis a condições que agravem o seu estado 
de saúde, a enfermagem compreende que há dimensões para 
abarcar as demandas particulares destas, alavancando um cuidado 
constante e longitudinal (Silva et al., 2020). 

A hospitalização da criança e a mudança na vida das cuidadoras

O DSC abaixo permite visualizar realidades distintas de 
cuidadoras de crianças com DF, compreendendo suas demandas e 
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mudanças no cotidiano a partir da hospitalização do infante. Outra 
informação que é dispensada na fala é a relação do cuidado com 
outros filhos que não possuem a doença. As rotinas de hospitalizações 
não seguem um padrão comum, e a realidade das famílias adapta-
se às necessidades do filho com a DF. Essa hospitalização da criança 
consegue interferir mais decisivamente no âmbito familiar quando 
a cuidadora exerce vários papéis na família.

Discurso 2

Não, nunca foi para o hospital por causa da doença. A chegada dele 
[criança] não foi uma gravidez planejada, aconteceu. A gravidez dela 
teve muita dificuldade, que eu sofri muito com sangramento, sem 
poder me alimentar, cansaço. Mas o nascimento dele foi ótimo. Mas 
hoje, por ele ter a doença, eu não posso sair, fazer as coisas dentro 
de casa como antes, porque é tudo diferente. Qualquer coisa que ele 
começa a chorar, já largo tudo que estou fazendo para poder ficar 
com ele. Minha filha de 9 anos fica com ele, mas tem hora que ela 
fica tão nervosa que passa para a bebê e ela começa a ficar agoniada 
também, aí eu fico sem paciência, pego ela e fico andando o dia 
todo na rua também, para ver se ela se acalma. Mudou totalmente 
minha vida. Não. Minha rotina também é normal. Ele já foi internado 
por alteração no sangue. Aí ele ficou internado, mas quem ficou no 
hospital com ele fui eu, e ficou dois dias. A mudança é que tá no 
hospital não é uma coisa legal, fico sozinha lá com ele. Graças a 
Deus ele teve uma recuperação rápida, teve uma febre muito alta não 
controlada, aí levei para o hospital, mas aí ele foi tomando remédio, 
tomando soro, e a médica disse que foi por causa da doença. Não 
alterou, porque eu não trabalho.

Ideia central: nem todas as crianças possuem a rotina da 
hospitalização por conta da DF.

O DSC das cuidadoras se apropriam de experiências novas ao 
lidar com uma criança que possui uma doença crônica. Na condição 
de doente, o ser humano já encontra modificações na sua rotina, o 
que não é diferente da realidade de uma criança, que, para além do 
seu cotidiano, afeta também o dos responsáveis. A criança portadora 
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de doença crônica tem geralmente seu cotidiano transformado, 
visto que os sinais e sintomas apresentados caracterizam uma vida 
de constantes hospitalizações e essa necessidade pela busca de 
uma terapêutica adequada geralmente afeta o convívio familiar, 
afastando-a da convivência com o resto da família, ou ainda com 
o filho com DF exigindo da cuidadora maior atenção se comparado 
aos outros filhos saudáveis. 

A fala da cuidadora reflete também a importância dos pais 
enquanto gerenciadores do cuidado e, ainda, do auxílio dos membros 
da família que, de alguma forma, se mobilizam para contribuir com 
a situação. Esse acontecimento reflete no relacionamento familiar 
e nas funções de todos, de maneira a fortalecer laços para que cada 
um possa contribuir com uma responsabilidade em prol da criança.

A rotina de hospitalização da criança influencia na rotina da 
família que experimenta momentos difíceis na busca pela melhora 
clínica do membro. Vários sentimentos afloram durante esse 
processo dentro de um hospital, como a ansiedade relacionada ao 
agravo da doença, o medo por conta dos procedimentos invasivos 
a que a criança é submetida, e ainda o fato da ausência do familiar 
que cuida neste momento com relação aos outros deixados em 
casa, justamente pela necessidade de o cuidador hospitalizar-se 
com a criança. Mães que possuem vínculo empregatício se afastam 
de suas atividades diárias para assumir o papel de cuidadora da 
criança, levando a consequências econômicas e enfrentamento de 
outros problemas causados por essa necessidade caso ela seja a 
única detentora da renda que abastece o lar. 

Quando a criança se encontra doente, o cuidador prepara-
se para abdicar de sua vida para permanecer com ela no ambiente 
hospitalar quantos dias forem necessários, mas as rupturas na família 
por conta da hospitalização denunciam também sofrimento psíquico 
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dos responsáveis ao ter que vivenciarem sozinhos, fazendo o papel 
de protetor, assegurando à criança apoio e atenção, mesmo também 
estando cansados e necessitando de apoio mental e conforto físico. 

O discurso centraliza o cuidado materno ao filho adoecido, 
contexto no qual essas mulheres relatam a sobrecarga e cansaço 
em consequência das necessidades impostas pela condição, 
que traduzem atenção e zelo constantes pra com a criança. As 
falas extinguem contribuições cotidianas de outros membros da 
família no cuidado, visto que a presença paterna, quando existe, 
está relacionada a outras responsabilidades, como a financeira. 
Informam, ainda, no diálogo, o desgaste ao assumirem o cuidado 
integral do filho, seja no domicílio ou fora dele, contribuindo 
também para abdicações profissionais para ela.

As famílias apresentam várias dificuldades para oferecer cuidado à 
criança com DF

A cuidadora da criança passa a vivenciar períodos de conflitos 
quando é informada da condição crônica da criança. Mudanças e 
alterações passam a fazer parte da sua rotina diária, interferindo 
em diversos níveis, como as relações dentro da própria família, os 
problemas financeiros, o afastamento do mercado de trabalho e 
os ajustes pessoais que colocam a responsável em segundo plano, 
vislumbrando sempre o cuidado à pessoa doente como prioridade. 
O papel materno é evidente ao longo do discurso, que, mesmo 
diante de tantas dificuldades na busca por oferecer um cuidado e 
um olhar atento ao menor adoecido, luta pelo seu ente e tenta não 
descuidar dele, mesmo enfrentando momentos de insegurança e 
agonia ao ver as necessidades de sua família e não conseguir supri-
las, já que o papel paterno não se faz presente cotidianamente.
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Discurso 3

Minha dificuldade é a financeira, que é bem ruinzinha mesmo. Sou eu 
sozinha para tudo, cada um tem um pai diferente, e eles não ajudam 
tanto. E eu, por causa dela, não posso trabalhar, e já com esse 
problema é que eu não deixo com ninguém mesmo, porque o povo 
não tem paciência e tem horas que ela fica agoniadinha e não para 
de chorar. Tem dia que falta alimentação em casa, tem dia que falta 
fralda, tem dia que o dinheiro não dá pra tudo, aí eu fico toda agoniada 
com isso. Com relação à medicação, foi até comprada, as enfermeiras 
e ACS [Agente Comunitário de Saúde] me ajudaram e compraram, 
porque ficaram com pena de dar a Benzetacil que tinha no posto, e 
os frascos do outro remédio custava ao todo 294 reais, aí juntaram e 
compraram. O remédio que é muito caro, às vezes a gente não tem, aí 
tem que sair pedindo aos parentes pra ajudar. A necessidade maior é 
ter que levar ele no médico com frequência. Sempre tem que tá indo 
pra Salvador pra acompanhar. E a alimentação também, sem contar 
o trabalho, que às vezes é preciso ficar mais com ele do que levar, 
não posso está levando ele também para o trabalho. Só eu não poder 
trabalhar mesmo, porque não gosto de deixar ele com ninguém. Eu 
tenho minha mãe que cuida, mas ninguém quer ficar tomando conta 
dele, então a dificuldade é essa.

Ideia central: cuidado centralizado apenas na mãe da criança 
e a dificuldade financeira como maior problema para prover as 
necessidades do menor.

A experiência da família que vivencia o adoecimento de um 
dos seus membros é marcada por rearranjos em seu cotidiano para 
enfrentar a condição crônica dos filhos e tentar dispensar o cuidado 
necessário para suprir as necessidades impostas pela doença. 
“A doença crônica, quando atinge qualquer membro da família, 
acarreta mudanças decorrentes da preocupação com o doente e na 
realização das atividades normais do dia-a-dia [sic], interferindo 
em toda a estrutura familiar” (Marcon et al., 2007, p. 411).

 As particularidades de cuidar de uma criança com DF 
modificam as atividades das crianças e, consequentemente, 
limitam o papel da prestadora de cuidados dentro do cotidiano 
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familiar, visto que a atenção voltada para esse membro adoecido 
é maior, dificultando a introdução dessa responsável no mercado 
de trabalho, na realização de tarefas que exijam distanciamento da 
criança, gerando preocupação constante à cuidadora, que possui 
a sobrecarga gerada pela atenção contínua para viabilização dos 
cuidados e também pela responsabilidade em prover subsídios 
para o sustento de todos.

Majoritariamente, a figura materna é quem assume o 
cuidado integral da criança, percorrendo os itinerários de cuidado, 
manejando intercorrências e recorrendo ao aporte psicológico 
que a família requer. O discurso é claro ao elucidar o papel da 
mulher como aquela que coloca as necessidades do outro na frente 
das suas, que é responsável por todas as funções relacionadas 
à criança, da criação, da intranquilidade às despesas exigidas 
cotidianamente. Os pais dessas crianças surgem como indivíduos 
que não colaboram com o amparo necessário para suprir com sua 
responsabilidade enquanto progenitores.

A avó é outra figura feminina apresentada no discurso como 
responsável pelo cuidado das crianças. A distribuição dos cuidados 
familiares voltados a estas crianças é bastante desigual, cabendo 
às figuras femininas tais encargos. São as relações construídas 
culturalmente que colocam na nossa sociedade os lugares onde 
mulheres e homens devem ser colocados, e cuidar é um papel feminino.

Neste estudo, podemos observar que mesmo as mães que atuam 
no mercado de trabalho não são acompanhadas da possibilidade 
de os pais ajudarem nos cuidados com essas crianças. Dessa forma, 
essas mulheres seguem acumulando duas tarefas, ou seja, dupla 
jornada feminina com novas adequações no espaço doméstico.

As mudanças na vida da criança e sua família exigem 
readequações frente à nova situação e trazem a condição financeira 
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como principal problema para o enfrentamento da doença. No DSC 
acima, a questão econômica é relatada como um problema sério e 
frequente no cotidiano de famílias que lidam diariamente com a 
doença crônica, interferindo de maneira expressiva na efetivação 
do cuidado no domicílio. 

A quebra da rotina familiar e forçada dos papéis, na qual a 
cuidadora não encontra apoio em outro individuo para ajudar 
na distribuição das atividades, somada ao aumento dos custos 
graças às necessidades básicas da família mais as despesas com o 
tratamento do menor adoecido, gera nesses cuidadores sentimento 
de insegurança, culpabilizações e desespero. As dificuldades 
financeiras vivenciadas pelas famílias que experimentam a rotina 
de um doente crônico tornam essa experiência ainda mais dolorosa, 
sem contar que os obstáculos referidos pelas cuidadoras se refletem 
nas condições de cuidado oferecidas às crianças (Silva et al., 2012).

O discurso contextualiza, ainda, a condição de restrição para 
a família que necessita fazer o acompanhamento da criança com 
doença crônica em outra localidade que não é em seu município, em 
busca de outros níveis de assistência à saúde. Verbalizaram também 
sobre a condição precária da família em oferecer a medicação 
adequada à criança, devido à falta de recursos, situação na qual 
o impacto das demandas da família com baixo poder aquisitivo 
é percebido pela equipe de saúde que faz acompanhamento nas 
interações dos cuidados ao longo da convivência.

Essas medicações fazem parte do elenco de medicamentos 
que deveriam ser oferecidos pelas Unidades de Saúde. O vínculo 
criado entre equipe de saúde e famílias da comunidade favoreceu 
a ajuda no tratamento da criança verbalizada durante o discurso, 
posto que demonstraram esforço e preocupação em buscar recursos 
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para apoiar os cuidadores no percurso do cuidado. Essas crianças 
precisam ter acesso e acompanhamento pelas equipes de Saúde da 
Família (eSF) na atenção básica.

Considerações finais

Os DSC apresentados revelam que todas as famílias 
estudadas encontram dificuldades na busca por atendimento e 
acesso ao tratamento nos serviços de saúde, caracterizando um 
marcador de vulnerabilidade. O fato de as pessoas acometidas 
necessitarem enfrentar longas distâncias para realização de 
consultas com especialistas para acompanhamento da doença 
ameaça as condições sociais da criança e toda a estrutura familiar 
envolvida, desde elementos financeiros até a disponibilidade de 
tempo e a dedicação para conseguir assegurar melhores condutas 
no tratamento. Esse vínculo longínquo confere repercussões na 
vida dos familiares, visto que necessitam assiduidade no cuidado 
à criança e abstenção de suas atividades diárias para viajar para a 
capital. Além disso, o fator socioeconômico é compreendido como 
agravante para execução do cuidado, surgindo a problemática 
da fragmentação das necessidades básicas da infância que não 
conseguem ser sanadas.

Para facilitar a permanência, o acesso e o acompanhamento 
das crianças acometidas pela DF nos serviços de saúde, seria de 
grande valia o incentivo do poder público, a criação de uma Unidade 
de Referência em Doenças Hematológicas no município. Haja vista 
que a pesquisa demonstra o quanto há carência de informações 
voltadas para os principais responsáveis da rede de sustentação 
sobre o cuidado à criança, a criação de encontros com profissionais 
e familiares é uma estratégia importante a se adotar.
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A equipe multiprofissional de saúde e, em particular, os 
profissionais de enfermagem podem contribuir para maior suporte 
às famílias ao estabelecer um olhar atento às especificidades das 
crianças com doença falciforme e suas cuidadoras, atuando com 
escuta acolhedora, levando em conta a experiência vivenciada no 
cotidiano dessas famílias e proporcionando a elas práticas para 
ampliação do conhecimento sobre a patologia, conferindo-lhes 
assistência e encorajamento para lidar com as diversas situações 
que essas famílias vivenciam.
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Genograma de famílias de crianças 
com síndrome congênita do Zika
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Introdução

Compreende-se como síndrome congênita do vírus Zika (SCZ) 
uma anomalia congênita que se caracteriza por manifestações 
clínicas não apenas neuropsicomotoras, mas também visuais e 
auditivas (Brasil, 2023). Conforme notificado ao Ministério da Saúde, 
em 2022 a maioria das crianças diagnosticadas com SCZ nasceu 
entre 2015 e 2017, período declarado como Emergência de Saúde 
Pública de Importância Nacional (ESPIN) devido ao vírus Zika (ZIKV), 
sobretudo na região Nordeste, onde houve maior prevalência do 
mesmo; assim, dos 3.732 casos de infecção congênita, 49,8% foram 
confirmados como SCZ (Brasil, 2023).

A organização familiar muda significativamente com o 
nascimento de um filho, sobretudo quando se trata de uma criança 
com deficiência. Logo, as famílias de crianças com SCZ precisam 
dedicar um cuidado integral às crianças, o que desestrutura a vida 
emocional, financeira e cotidiana das mesmas (Menezes et al., 2019). 
A assistência à saúde e informações ofertadas, as expectativas e 
medos em relação ao desenvolvimento das crianças e as posturas 
dos parceiros e das redes de apoio são de extrema importância 
para essas famílias, principalmente para as mães, que geralmente 
são cuidadoras em tempo integral. 
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Assim, a família simboliza o ambiente de convívio para 
desenvolvimento individual e coletivo, independente das novas 
estruturas que se formam. A instituição família assume papel 
fundamental na compreensão do desenvolvimento humano, 
incluindo o acompanhamento das transformações cotidianas e dos 
diversos fatores individuais e aspectos mais amplos da conjuntura 
social (Vilasboas, 2020).

Na contemporaneidade, o conceito de família é polissêmico, 
com significado a partir da representação social que cada indivíduo 
assume, de modo que a inclusão de membros familiares é definida 
pelos laços de afetividade, confiança e intimidade; não apenas pela 
consanguinidade, mas pelos sentimentos, emoções e significados 
de viver mutuamente em harmonia (Hodkin et al., 1996). 

Como instrumento de avaliação da família, o genograma 
é descrito como mecanismo avaliativo que proporciona uma 
confluência com as heranças simbólicas que são captadas e 
transformadas pelas novas famílias que transpassam as gerações. 
As histórias retratadas nos genogramas consistem no patrimônio 
das relações familiares. Dessa forma, os genogramas possibilitam 
a organização dialógica e relacional condizente com cada história 
familiar (Valladares-Torres; Carvalho, 2020).

Este estudo foi extraído da dissertação de mestrado do 
primeiro autor intitulada Experiências de famílias de crianças com 
microcefalia por Zika vírus, defendida no dia 22 de fevereiro de 
2018, vinculada ao Programa de Pós-Graduação em Saúde Coletiva. 
Entende-se que a inferência dos genogramas das famílias de 
crianças com SCZ oferece resultados significativos sobre a estrutura 
e organização familiar para o cuidado com a criança. O objetivo 
deste capítulo é compreender a estrutura e organização familiar 
das famílias de crianças com SCZ através do genograma. 
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Metodologia

Este capítulo derivou de um estudo qualitativo desenvolvido 
na Associação de Pais e Mães dos Excepcionais (APAE) de Feira de 
Santana, a qual é credenciada junto ao Ministério da Saúde como 
Centro Especializado em Reabilitação do tipo II (CER II) e oferece 
serviços de reabilitação intelectual e física. 

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), conforme CAAE: 
67435817.0.0000.0053 e número do parecer 2.178.649. Participaram 
do estudo membros familiares que compõem o sistema familiar 
de uma criança com SCZ. Para seleção dos membros familiares, 
encontramos embasamento teórico em Biroli (2014), considerando 
os novos arranjos familiares que se constroem para além de um 
núcleo, constituindo-se enquanto redes familiares, com um grau de 
conjugalidade ampliado, bem como acordos sociais e morais mais 
tolerantes. 

Assim, foram incluídos adultos a partir dos seguintes critérios: 
ser membro do sistema familiar da criança com microcefalia por 
ZIKV, condição que foi confirmada verbalmente pela própria 
participante; estar na qualidade de responsável pela criança com 
SCZ durante o contato com o pesquisador. Em seguida, por meio 
da entrevista em profundidade, o pesquisador buscou descrever os 
demais membros familiares que participam do cuidado à criança 
com microcefalia. 

A etapa de coleta de dados ocorreu entre outubro e novembro 
de 2017 com uso da entrevista em profundidade enquanto técnica de 
produção dos dados. A entrevista foi aplicada pelo primeiro autor, 
em sala privativa da APAE com presença apenas da participante e da 
criança com SCZ. As participantes foram orientadas a escolher um 
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nome fictício para preservar sua identidade, as entrevistas foram 
gravadas, posteriormente as participantes ouviram sua própria 
entrevista podendo acrescentar ou retirar informações.

As entrevistas foram orientadas por um roteiro composto 
por duas partes: a primeira buscando dados sociodemográficos, 
econômicos e culturais e a segunda composta por questões abertas 
acerca do cuidado à criança. Procedeu-se com análise dedutiva a 
luz de Crepald, Moré e Schultz (2014), considerando o conceito de 
genograma, os elementos constitutivos e as inferências possíveis. 

Resultados

Apresentaremos a seguir a caracterização sociodemográfica e 
econômica das participantes, bem como descreveremos informações 
sobre o diagnóstico da SCZ das crianças e, na sequência, os 
genogramas de cada família participante do estudo.

Caracterização das participantes e informações sobre o diagnóstico 
da SCZ

Participaram do estudo 11 pessoas do sexo feminino, dez mães 
e uma irmã (Maria) da criança, enfatizamos que uma mãe e a irmã 
da criança participam do mesmo sistema familiar, portanto esse 
estudo investigou dez famílias de crianças com SCZ caracterizadas 
por informações apresentadas no quadro 1.
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Quadro 1 – Caracterização das participantes/famílias e dados sobre o diagnóstico da SCZ.
N o m e 
fictício

Idade
(anos)

Estado
Civil

Escolaridade Religião Ocupação
Momento do 
diagnóstico

Profissional que 
diagnosticou

R e n d a 
Familiar 
(R$)

Renda per 
capita (R$)

Fernanda 19 UE EFI ----
Dona de 

casa
2º semestre 
da gestação

Ultrassonografista 1874,00 624,66

Paula 33 SE EMI CA Lavradora
Pós-parto 
tardio

Pediatra 937,00 187,40

Ana 23 SO EFI CA Lavradora
Pós-parto 
tardio

Pediatra 1364,00 227,33

Maria 21 SO EMC CA Estudante 
3º semestre 
da gestação

Ultrassonografista 1937,00 387,40

Carla 29 UE EMC EV
Dona de 

casa
Pós-parto 
imediato

Ultrassonografista 1200,00 400,00

Bianca 22 SO EMC CA Lavradora
Pós-parto 
tardio

Ultrassonografista 2150,00 716,66

Júlia 42 UE EMC CA Balconista
3º semestre 
da gestação

Ultrassonografista 1200,00 240,00

Letícia 18 SO EFI ---
Dona de 

casa
Pós-parto 
tardio

Neurologista 2137,00 712,33

Fonte: entrevistas com familiares de crianças com SCZ.2

Genogramas das famílias de crianças com SCZ

A seguir, tem-se dados referentes à estrutura familiar, suas 
relações e a chegada de Pedro, Lore, Ludimila, Solange, Ricardo, 
Francisco e Bethânia (crianças com SCZ).

Da família de Solange, participaram da pesquisa sua irmã 
Maria e sua mãe Júlia. Reafirma-se que os nomes das participantes 
do estudo e das crianças são fictícios; contudo, apenas os nomes 
das participantes foram escolhidos por elas, enquanto que o nome 
das crianças foi atribuído pelos autores. As idades das crianças se 
referem ao momento da entrevista em outubro ou novembro de 
2017.

2   Para facilitar a visualização dos dados no quadro, foram adotados alguns códigos, tais 
como SO (solteira), UE (união estável) e SE (separada) para estado civil; EFI (ensino funda-
mental incompleto), EFC (ensino fundamental completo), EMI (ensino médio incompleto) e 
EMC (ensino médio completo) para escolaridade; para a religião foram adotados os códigos 
EV (evangélico), CA (católico) e (CD) candomblecista.
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Solange

Solange tem 1 ano e 11 meses, reside com sua mãe Júlia (42 
anos), seu pai, sua irmã Maria (21 anos) e um irmão de 9 anos em 
Amélia Rodrigues (1 hora e 25 minutos de Salvador, 35 minutos de 
Feira de Santana). Boa parte do cuidado de Solange é realizado 
por Maria, estudante de curso técnico profissionalizante de 
enfermagem, enquanto Júlia trabalha 44 horas semanais como 
balconista de supermercado. Júlia cursou o ensino médio completo 
e é o único membro familiar que possui trabalho formal com direitos 
assegurados conforme as Consolidações das Leis Trabalhistas (CLT). 
O pai de Solange realiza “bicos” em oficina de mecânica automotiva. 
A renda familiar é de R$ 1.200,00.

Figura 5 – Genograma familiar de Solange.

Fonte: Dados da pesquisa (2018).

Durante o dia, Maria cuida de Solange na casa onde reside com 
sua família nuclear; à noite, quando Júlia chega do trabalho, Maria vai 
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para a casa da sua avó, que convive com diabetes mellitus e, por isso, 
ela dorme lá. São residências que se localizam no mesmo bairro. Aos 
finais de semana, a avó “toma conta” de Solange quando Maria está 
no curso técnico profissionalizante e Júlia está trabalhando. 

Júlia descobriu a microcefalia na última semana de gestação. 
Após a realização de uma ultrassonografia obstétrica, foi orientada a 
buscar imediatamente uma maternidade, onde realizou o parto cesário.

Pedro

A mãe de Pedro é Fernanda, ela tem 19 anos, sua ocupação é dona 
de casa e estudou até a quinta série do ensino fundamental. Residem 
no mesmo lar Pedro, Fernanda e o seu companheiro. Fernanda se 
separou do pai de Pedro quando ele tinha um mês de idade, afirma que 
no primeiro mês que receberam o Benefício de Prestação Continuada 
(BPC) (R$ 937,00), o pai de Pedro utilizou uma boa parte para adquirir 
drogas, esse foi o motivo da separação. Após dois meses, Fernanda 
estava com outro companheiro, convivendo em outra residência.

Figura 6 – Genograma familiar de Pedro.

Fonte: Dados da pesquisa (2018).
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Pedro tem 1 ano e 5 meses, possui três irmãos paternos e uma irmã 
materna que ainda não conhecem, pois não residem com ele. A SCZ foi 
diagnosticada aos cinco meses de gestação durante uma ultrassonografia. 
Ele nasceu de parto cesário e tem contato esporadicamente com avó 
e tios maternos, pois esses familiares moram longe. A avó colabora 
financeiramente com valores variáveis em torno de R$ 150,00, o padrasto 
de Pedro é salariado, somando em torno de R$ 1.874,00 de renda familiar.

Lore

Lore tem 2 anos e 6 meses de idade, filha de Paula, mulher de 33 
anos de idade, lavradora, que estudou até o primeiro ano do ensino 
médio e é mãe de quatro filhas, um de 18 anos, outra de 9 anos, uma de 
6 anos e Lore. Paula afirma que foi abandonada pelo pai de Lore quando 
compartilhou o diagnóstico da SCZ. Ele disse a Paula que o sangue dele 
jamais conceberia uma criança com microcefalia, culpabilizando-a. 
Paula se sente abandonada, pois reside com as quatro filhas em um 
município onde não dispõe de amigos e boa parte de sua rede de apoio 
era de familiares do pai das crianças, os quais também não a apoiam. A 
família original de Paula vive em Feira de Santana.

Figura 7 – Genograma familiar de Lore.

Fonte: Dados da pesquisa (2018).
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Paula e suas filhas residem em São Felipe (3 horas e 2 
minutos de Salvador, 2 horas de Feira de Santana). A microcefalia 
foi diagnosticada aos 6 meses de vida. Elas vivem com um BPC (R$ 
937,00) que não consegue suprir todas as necessidades da família e 
sempre recebem doações de vizinhos e amigos.

Ludmila

Ludmila também reside em Santanópolis, mas não tem nenhum 
grau de parentesco com Lavínia e Caique. Ela tem 1 ano e 6 meses de 
idade, mora com sua mãe, seu pai, suas irmãs de 9 e 6 anos e seu irmão 
de 8 anos. A mãe de Ludmila se chama Ana, tem 23 anos, é lavradora e 
estudou até a quinta série do ensino fundamental. A família recebe o 
BPC e duas bolsas famílias. Segundo Ana, o pai de Ludmila faz “bico”, 
somando uma renda familiar variável de R$ 1.364,00.

Figura 8 – Genograma familiar de Ludmila

Fonte: Dados da pesquisa (2018).
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Ana descobriu a SCZ em sua filha aos 3 meses de vida, 
percebeu que Ludmila demorava a se desenvolver, procurou o 
pediatra e o mesmo diagnosticou-a com SCZ. Acredita que as 
informações divulgadas na televisão lhes ajudaram a acompanhar 
o desenvolvimento da criança e perceber os atrasos. Ana conta com 
o apoio da sua mãe, da sua cunhada, um irmão e duas irmãs, sendo 
que a mais nova está sempre mais presente, além da avó paterna 
da criança, que mora um pouco mais distante.

Ricardo

Carla, 29 anos, segundo grau completo, profissional em auxiliar 
de produção, ocupação dona de casa, mãe de Ricardo de um 1 e 6 meses 
de idade. Residem em Feira de Santana junto com o pai da criança. 
Eles descobriram a SCZ através da ultrassonografia transfontanelar 
após três dias do parto cesário. Ela lembra que Ricardo nasceu e não 
chorou, havendo agitação entre a equipe médica.

O pai de Ricardo é metalúrgico e recebe R$ 1.200,00 mensais 
que fazem referência à renda familiar mensal. Carla gozou de seis 
meses de licença maternidade e, após esse período, tomou a difícil 
decisão de não retornar para o trabalho, pois precisava se dedicar 
integralmente ao cuidado de Ricardo.

Figura 9 – Genograma familiar de Ricardo.

Fonte: Dados da pesquisa (2018).
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O pai e a avó de Ricardo estão sempre compartilhando o 
cuidado com a mãe, a avó ainda assume alguns custos financeiros, 
antes realizam visitas esporádicas e realizam doações para Ricardo. Os 
primos sempre brincam com Ricardo durante os encontros familiares.

Francisco

Esse é o primeiro filho de Bianca, que sempre sonhou em 
ser mãe, várias foram as tentativas de fecundação, porém os cistos 
ovarianos impediam. Após dois meses da cirurgia de retirada de um 
dos ovários, Bianca engravidou, ela considerou esse fato como um 
milagre de Deus pois já havia desistido do sonho de ser mãe. Bianca 
tem 22 anos, é lavradora e estudou até o segundo grau completo, 
reside em Serra Preta (2h e 36 minutos de Salvador, 58 minutos de 
Feira de Santana) com seu marido e Francisco. Bianca relata que o pai 
de Francisco trabalha de carteira assinada e eles também recebem o 
BPC, totalizando R$ 2.150,00 reais de renda familiar mensal. Não sabe 
precisar qual o custo do tratamento de Francisco.

Francisco tem um ano 1 e 8 meses de idade, ele adoeceu 
quando tinha 2 meses de vida, a mãe acreditava ser um “resfriado”; 
portanto, buscou um pediatra com recursos próprios, realizou 
exames de imagem e diagnosticou a SCZ.

Figura 10 – Genograma familiar de Francisco.

Fonte: Dados da pesquisa (2018).
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Todos colaboram com o cuidado de Francisco, com ênfase para 
a avó e uma das tias que moram próximo. O pai de Francisco realiza 
todos os cuidados quando ele está em casa, pois trabalha em outra 
cidade. Os primos que moram próximo brincam com Francisco. As 
amigas cuidam quando não deixam Bianca ficar sozinha pensando 
em “coisa ruim”.

Bethânia

Bethânia é uma criança de 2 anos de idade, nascida de parto 
normal na maternidade, porém sem chorar e com sinais de cianose, 
segundo relato de Letícia, sua mãe. Bethânia passou os primeiros 
dois meses da sua vida na maternidade, até que se fechasse o 
diagnóstico de SCZ através da ultrassonografia transfontanelar.

Bethânia reside com seu pai e sua mãe na cidade de Feira 
de Santana. Letícia tem 18 anos de idade, é dona de casa e cursou 
incompletamente o ensino fundamental. O pai de Bethânia trabalha 
de carreteiro, recebendo cerca de R$ 2.000,00 mensais. Eles 
acreditam que o custo do tratamento está em torno de R$ 500,00.

Figura 11 – Genograma familiar de Bethânia.

Fonte: Dados da pesquisa (2018).
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Letícia relata que só pode contar com a avó e o pai de Bethânia 
para o cuidado, existe um primo que gosta de brincar com Bethânia. 
Outras tias se colocam para ajudar, mas Letícia prefere não aceitar, 
pois suas irmãs encaram essa ajuda como uma ação compensatória, 
ou seja, algo em prol de Letícia e sua família que deve ser “pago” 
posteriormente por ela.

Discussão

Verifica-se a importância da estrutura familiar no contexto 
da chegada de uma criança com SCZ. Nos casos em que o pai é 
participativo e ajuda financeiramente, a mãe, por mais que 
afete economicamente a dinâmica familiar, precisa dedicar-se 
integralmente à criança. Em alguns casos, as mães precisam impor 
e solicitar esse cuidado paterno, uma vez que tal papel deveria 
ser exercido espontaneamente. Em contrapartida, quando o pai 
abandona a família, aumenta a sobrecarga das mães. Nessas 
situações, alguns pais abandonam a família após a descoberta do 
diagnóstico da SCZ, culpabilizando pela deficiência da criança a 
mulher, o que causa, além da desestruturação na oferta do apoio, 
uma fragilidade emocional para esta mãe.    

Assim, as avós têm seu protagonismo no processo de cuidado, 
pois além de muitas vezes contribuírem financeiramente, elas 
exercem também um suporte emocional (Vale et al., 2020). Ademais, 
essas famílias vivem em contexto socioeconômico de grande 
vulnerabilidade, contando com a ajuda das avós e parentes e doações 
para manter o sustento, pois os auxílios governamentais não são 
suficientes nem para as necessidades específicas das crianças, 
visto que são destinados às famílias vulneráveis economicamente 
(Pereira et al., 2017). Em contrapartida, algumas mães vivem distante 
dos familiares e não dispõem de rede de apoio, nem de familiares, 



76 Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento crônico

nem do pai da criança, o que torna a jornada mais intensa e a 
vulnerabilidade social ainda maior por ficar dependente apenas de 
auxílios e doações. Atrelado a isso, quando há a presença paterna 
na constituição familiar, o mesmo está desempregado e nem sempre 
é participativo no cuidado à criança com SCZ.

Nesse contexto, pode-se discutir também como a relação de 
cuidado está atrelada ao papel feminino. Pois são sempre mulheres 
que assumem o cuidado integral das crianças. Por exemplo, 
quando é a mãe que possui um vínculo empregatício mais seguro, 
é algum parente (nesses casos, irmã ou avó) que assume o cuidado 
(Bulhões, 2020). Além disso, quando se trata de abdicação, inclusive 
do trabalho, para se dedicar integralmente ao cuidado, é papel 
atribuído à figura materna.

A chegada da criança com SCZ é um momento de reestruturação 
no cotidiano da mãe, que é a figura no ambiente familiar que dispõe 
de maior sobrecarga do cuidado, não possuindo tempo de cuidar 
da saúde, um bom sono e repouso, não dispondo de momentos de 
autocuidado básicos e de lazer (Vale et al., 2022).

A rotina dessas mães é intensa, desde o cuidado fora de casa, 
nos processos de reabilitação, consultas e demais necessidades 
que a criança com SCZ possui, como por exemplo os momentos 
de interação e brincadeiras com outras crianças para auxílio 
no desenvolvimento infantil, até o cuidado interno, em casa, 
que demanda atenção e cuidado prioritário; e algumas ainda 
possuem outros filhos que também demandam cuidado e atenção, 
juntamente aos afazeres domésticos, ocasionando uma sobrecarga 
exaustiva (Vale et al., 2022).

Além disso, a humanização da assistência e a integralidade 
do cuidado são ferramentas com as quais o sistema de saúde pode 
contribuir com a mãe e suas famílias (Dias; Berger; Lovisi, 2022). No 
entanto, percebe-se, pelos relatos, que a assistência à saúde dessas 
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crianças e suas famílias ainda possuem muitas falhas, sobretudo 
no diagnóstico da síndrome. Metade dessas famílias soube do 
diagnóstico tardiamente, no pós-parto de seus bebês. 

Assim, tem-se a importância de uma educação em saúde 
voltada para toda sociedade e, sobretudo, para as gestantes sobre 
os marcos de desenvolvimentos das suas crianças, para que tanto 
a criança possa ser assistida especificamente desde o nascimento 
quanto as famílias possam buscar conhecimento e apoio para esse 
processo de adaptação contínua, tanto estrutural quanto emocional. 
Dessa forma, educar para a saúde significa priorizar as intervenções 
preventivas e promocionais.

Considerações finais

A avaliação familiar através do genograma é um método a ser 
realizado com os profissionais que compõem a equipe de atenção 
primária, a fim de compreender conflitos e fragilidades nas relações, 
bem como sobrecarga de tarefas sob responsabilidade das mães. 
Portanto, é essencial a qualificação dos profissionais de saúde e 
acompanhamento familiar desde o momento do diagnóstico da 
anomalia congênita.

O cuidado familiar vai de encontro às concepções sociais 
imediatistas, de caráter emergencial associada ao tempo limitado. 
Pelo contrário, ao envolver diferentes territórios existenciais daquele 
sistema familiar, o cuidado requer tempo, vínculo, responsabilização, 
doação, atenção plena, presença genuína, ética e lealdade.
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Eixo II – Protagonismo materno e 
funcionamento familiar



Ressignificando papéis de gênero durante 
adoecimento crônico

Claudia Suely Barreto Ferreira
Rita da Cruz Amorim

Márcia Sandra Fernandes dos Santos Lima

Introdução

Este capítulo emerge do banco de dados da tese de 
doutorado intitulada: Acesso ao serviço de saúde e decisões sexuais 
e reprodutivas de mulheres trabalhadoras rurais pertencentes ao 
Movimento de Mulheres Trabalhadoras Rurais do Nordeste (MMTR-
NE). Na totalidade, participaram 34 mulheres rurais. A pesquisa foi 
aprovada pelo CEP-UFBA, sob o parecer número 4.380.158 em 4 de 
novembro de 2020.

Nesse caso, objetiva-se refletir de que forma o protagonismo 
feminino tem potencial para a ressignificação dos papéis de gênero 
diante do adoecimento crônico de um filho, interrogando-se de que 
forma o protagonismo feminino tem potencial para ressignificar os 
papéis de gênero, mesmo diante do adoecimento crônico de um filho.

O adoecimento crônico de uma criança impõe à pessoa 
responsável por cuidar dela novos direcionamentos, visto que essa 
condição demanda cuidado contínuo e de longa duração. Em geral, 
a atividade de cuidadora principal de um filho tem sido atribuída 
primordialmente às mulheres. Isso ocorre em função dos aspectos 
sociais e culturais.

Existe uma desigual divisão de tarefas, que atinge 
especialmente mulheres casadas e com filhos. Sobre isso, Biroli 
(2018, p. 252) argumenta que “a exploração do trabalho gratuito de 
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cuidado feito pelas mulheres cristaliza no homem uma posição de 
poder dentro da sua família”. Em adição, Sabadell (2005) ressalta 
que, no aspecto privado, produzem-se graves violações dos direitos 
das mulheres. Entende-se que o espaço privado permanece fora do 
alcance das normas que protegem o sexo feminino.

 A maternagem, por si só, exige novas adaptações, valores e 
costumes para as pessoas envolvidas. No contexto de adoecimento 
crônico da criança, a atividade materna é realizada num contexto 
diferente do habitual, dada a imprevisibilidade de tal situação 
(Iungano; Tosta, 2009). A subjetividade, o cuidado intuitivo e o 
aprendizado paulatino muitas vezes são substituídos pela rigidez 
cientifica diante do inesperado. 

Fazer parte de movimento social, nesse estudo, identificou-se 
como um fator passível de corroborar para a libertação das amarras 
sociais que são vistas como empecilhos para o autoempoderamento 
feminino e desvinculação dos papéis de gênero impostos 
socialmente.

Salienta-se que a participante desse estudo traz em seu 
discurso consciência de desigualdade de gênero, bem como das 
suas consequências, sobretudo no que tange às tarefas domiciliares 
e de cuidado dos filhos.

Metodologia

Este é um estudo de cunho qualitativo e exploratório, gerado 
de forma primária, por meio de entrevista semiestruturada e da 
técnica de desenho estória-tema (DET) (Trinca, 2013; Mestriner, 2013; 
Carvalho, 2010).

A coleta de dados ocorreu em fevereiro de 2021, adotou-se 
como critério de inclusão ser atuante no Movimento de Mulheres 
Trabalhadoras Rurais do Nordeste (MMTR-NE) há pelo menos dois 
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anos, residir e trabalhar na zona rural dos municípios pertencentes 
a um dos nove estados da região Nordeste e ter 18 anos ou mais. 
Para manter a privacidade da participante, substituiu-se o nome 
real por um nome fictício escolhido por ela própria: Pétala.

Inicialmente, realizou-se aproximação por mensagem via 
WhatsApp comunicando sobre o objetivo da pesquisa e fazendo 
o convite para participação em entrevista remota, dia e horário 
possíveis. Aconteceram três encontros virtuais por meio do 
aplicativo Google Meet, devido à emergência em saúde pública 
ocasionada pela pandemia do SARS-Cov-2/COVID 19. No primeiro 
encontro, explicou-se sobre o objeto de estudo, a participante 
demonstrou interesse em participar, leu-se e enviou-se o Termo 
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) via WhatsApp; após 
assentimento, iniciou-se a entrevista com gravação. No segundo 
encontro, realizou-se a DET a partir de evocação de palavras. No 
terceiro encontro, realizou-se momento dialógico e atribuição do 
título do desenho pela participante.

As entrevistas duraram aproximadamente 56 minutos e foram 
transcritas na íntegra e submetidas à análise de conteúdo, seguindo 
as etapas de leitura e releitura, codificação, correlação de temática 
e sintetização da análise (Bardin, 2016). Na sequência, aplicou-se a 
técnica de desenho estória-tema. 

O DET, discutido nesse capítulo, envolveu uma unidade 
de produção de desenho, que se realizou de forma individual, 
com estímulo único: “Desenhe algo que represente para você 
a associação das palavras evocadas a seguir: divisão sexual do 
trabalho, cuidado e maternidade”. Após finalização da atividade, 
que durou 17 minutos, convidou-se a participante a olhar para o 
desenho criado e elaborar uma história e, por fim, a fazer a leitura e 
lhe atribuir um título. Procedeu-se a análise e interpretação do DET 
a partir da observação sistemática do desenho e do título.
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 Por fim, confrontou-se os núcleos temáticos advindos da 
análise de conteúdo e do DET, emergindo os temas principais:  
maternagem compulsória e adoecimento infantil e reivindicação 
social no cuidado. 

Resultados e discussão

A participante vive e trabalha em uma região rural de um 
pequeno município do estado do Ceará, tem 37 anos, se autodeclara 
negra, católica, tem união estável, é agricultora. Na pandemia, 
recebia o Auxílio Brasil, totalizando renda familiar aproximada de um 
salário-mínimo. Pedagoga, é mãe de quatro filhos, sendo que a caçula 
tem 2 anos e foi diagnosticada com refluxo gastroesofágico e alergia 
à proteína do leite. Enfatiza que a última gravidez foi indesejada, 
que na terceira gestação gostaria de ter feito a laqueadura e que, 
apesar de ter conversado com a obstetra sobre essa possibilidade, 
sua vontade não prevaleceu por motivos meramente burocráticos. 
Não possui plano de saúde privado.

Maternagem compulsória e adoecimento infantil

A autorresponsabilização, associada às cobranças sociais 
para que mulheres assumam o cuidado irrestrito no que tange 
à saúde de familiares, sobretudo de filhos, tem sido um fator de 
sobrecarga para as mulheres. Apesar disso, há uma naturalização 
dessas responsabilidades.

 Na divisão sexual do trabalho domiciliar, via de regra, as 
mulheres são sobrecarregadas com as tarefas em âmbito privado, o 
que tem sido uma forma de manter uma hierarquização de gênero, 
pois a sobrecarga correlacionada às diversas atividades exercidas 
por mulheres em âmbito privado e público dificulta que elas 
galguem posições de poder. 
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A narrativa de Pétala corrobora com a afirmação acima.

Quando a gente descobre que um filho está doente e vai permanecer 
nessa condição, a gente tem que se reinventar. [...] e a gente faz 
tudo isso no lugar de opressão [...]. A doença dela me deixou mais 
oprimida, porque enquanto eu saia para viajar com o Movimento, eu 
deixava muita coisa, [...] eu me desligava de muita coisa, do trabalho 
do dia a dia, dos filhos, e por uns dias tinha a possibilidade de viver 
outra realidade, e isso acabou (Pétala).

O relato da participante vai ao encontro do que afirma Wittig 
(2019, p. 88) ao enfatizar que “quando uma pessoa reconhece a 
opressão, é preciso também conhecer e experimentar o fato de que 
se pode constituir a si mesma como sujeito em oposição ao objeto 
de opressão”. Entretanto, é notório que à mulher é atribuído o 
papel de mãe/cuidadora em sua essência e, quando suas escolhas 
não atendem às expectativas normatizadas socialmente, ela é 
julgada pelos seus pares, o que corrobora a abdicação feminina de 
seus projetos pessoais, acarretando vários tipos de induções de 
sofrimento, sobretudo o psicológico. 

De acordo com Winnicott (2006), no processo de 
maternagem, a mulher espontaneamente dirige seu foco de 
atenção e investimentos afetivos para o bebê, e isso é um risco 
que a mãe corre, já que temporariamente coloca em suspenso 
parte significante de sua existência, o que abrange outras relações 
pessoais e assuntos profissionais. 

 Quando esse afã para se dedicar quase exclusivamente ao 
filho deixa de ser provisório e torna-se uma condição definitiva, 
o que é até então ou era um processo natural, começa a ser 
entendido como um fardo emocional e financeiro, visto que os 
cuidados à criança em adoecimento crônico requerem também 
amplos recursos monetários; e quando existe a falta de recursos, 
aumenta ainda mais o desgaste da família, conforme é atestado 
nos fragmentos abaixo:
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A gente tem precisado de atendimento privado em algumas 
circunstâncias. No meu caso, tenho minha filha que tem problemas 
de saúde e tem alguns exames que o SUS não cobre [...]. Mesmo sem 
poder, em termos financeiros, a gente tem que se virar e ir (Pétala).

Lino e colaboradores (2021, p. 11) sinalizam que “o tratamento 
de uma criança em adoecimento crônico exige responsabilidade 
e recursos que podem afetar negativamente o funcionamento 
familiar”. Consequentemente, na impossibilidade de arcar com as 
despesas necessárias para o tratamento adequado da criança, os 
familiares, especialmente os pais, podem apresentar sofrimento, 
sentimento de culpa e desamparo. A participante do estudo fala 
destes sentimentos: 

 Minha nenê, que tem problemas de saúde, ela vai fazer 2 anos mês 
que vem, e eu te confesso que foram dois anos muito difíceis. Ela 
tem alergia à lactose e refluxo gastrointestinal [...]. Eu não consegui o 
leite especial pelo SUS [...] e eu não consegui fazer porque era muito 
caro (Pétala). 

Sendo a assistência integral à saúde um direito de todos, 
assegurada na Constituição Cidadã de 1988, situações como as 
relatadas pela participante do estudo revelam uma iniquidade 
vivida no serviço público de saúde, intensificada pelo sucateamento 
proposital nos últimos anos, sendo essa política destrutiva do 
serviço público adotada intencionalmente por governos anteriores 
como forma de privatização indireta da assistência em saúde. 
Entretanto, para pessoas cuja parentalidade permeia o adoecimento 
crônico, esse desprovimento de assistência pública para com a 
saúde funciona como penalizador da criança adoecida e de seus 
principais cuidadores, nesse caso específico, a genitora da criança. 

Reivindicação social no cuidado 

O cuidado sem a vinculação com as relações cisheteronormativas 
e, sobretudo, discordando do imaginário social dominante que 
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vincula o papel de cuidado com filhos à necessidade da existência 
da figura feminina, tem sido uma reivindicação dos movimentos 
sociais feministas. Nesse estudo, evidencia-se, a partir de narrativas 
da participante, que fazer parte do MMTR-NE, quando se tem filhos, 
agrega cobranças sociais sobre o papel de cuidadora atribuído às 
mulheres.

Em oposição a essas cobranças, mulheres que buscam a 
integração nesse movimento social desejam a libertação das amarras 
sociais que são vistas como empecilhos para o autoempoderamento 
feminino, bem como a autoidentificação de gênero e possibilidades 
de vivenciar a sexualidade de forma livre e prazerosa, desprendida 
da função de reprodução e de cuidadora nata dos filhos.

Para ajudar no empoderamento feminino, os serviços de saúde 
têm um papel importante a partir da perspectiva de atendimento e 
da educação em saúde, como questiona a participante deste estudo 
no que se refere ao serviço público de saúde ofertado às mulheres 
campesinas:

[...] se eu tivesse tido acesso a um método contraceptivo mais 
eficaz, talvez não tivesse falhado e eu não teria engravidado dela. 
O quanto que esses serviços precisavam ser diferenciados para a 
gente do campo, porque tem situações que a gente precisava ter um 
atendimento prioritário [...] (Pétala).

O DET de Pétala sinaliza as repercussões pessoais da falta 
de assistência de saúde pública adequada diante das decisões 
reprodutivas femininas. Sobretudo quando, para além da gravidez 
indesejada, se lida com o adoecimento crônico desse filho. Nesse 
desenho, a angústia perante a maternidade como um fator opressor 
das realizações pessoais é retratada na autoimagem dividida 
da participante entre duas realidades distintas, a idealizada e a 
vivenciada. 
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Figura 12 – Desenho estória-tema: Eu teria a possibilidade de viver outra realidade.

Fonte: Dados da pesquisa (2021).

Durante o momento dialógico do procedimento DET, a 
participante relata que seu desenho é a sua autorrepresentação 
gráfica em dois momentos: como mãe e como ativista no 
movimento social. Ela representa seus quatro filhos, sendo a caçula 
representada por um círculo vazio que denota um peso, fazendo 
diversas referências ao desafio de aceitar a maternagem relacionada 
ao processo de adoecimento crônico. 

A participante faz o autorretrato representando uma mulher 
com duas faces, a primeira com vestimentas mais informais, 
cabelos soltos, seios sinalizados com a função de amamentação, 
e a segunda, uma mulher com vestimentas mais formais, cabelos 
alinhados e seios livres. Solicitou-se a atribuição de um título ao 
desenho, a participante escolheu a frase: “Eu teria a possibilidade 
de viver outra realidade”.

Para mulheres em que a vulnerabilidade econômica e social 
é soberana, o não atendimento de sua demanda, vinculado 
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às dificuldades financeiras para manter as reivindicações da 
satisfação de suas necessidades imediatas, é passível de minar 
sua autodeterminação na busca pela satisfação do poder 
decisório diante de questões relacionadas à reprodução. O mesmo 
ocorre diante do poder aquisitivo correlacionado aos métodos 
contraceptivos.

 Sobre as divergências sociais correlacionadas às decisões 
femininas, elas também ocorrem quando há uma negação da 
maternidade compulsória, sobretudo diante de uma criança em 
adoecimento crônico. Por conseguinte, há uma ressignificação do 
papel social desempenhado por mulheres que optam por fazê-lo 
em âmbito público em detrimento do âmbito privado. 

Para a participante, a maternidade de uma criança com 
adoecimento crônico tem sido observada com potencial para 
dificultar a ressignificação da determinação social dos papéis 
de gênero, sendo que, a partir dessa transmutação, essa mulher 
refere o desejo de ampliar a sua participação na esfera pública em 
contraposição à esfera privada. 

Entender a maternidade como um processo bonito evidencia 
a romantização da função materna, que, ao ser idealizada, aumenta 
as possibilidades de sentimentos ambíguos, tais como satisfação 
pela coragem de se negar a aceitar normas sociais impostas e a 
autoculpabilização por ter optado pela determinação, que é 
sobretudo cultural e social.

O entrelaçamento de possibilidades a partir da participação 
no MMTR-NE, diante das narrativas dessa mulher, trabalhadora rural 
integrante desse movimento, configura-se como fator passível de 
influenciar as decisões de reorganização dessa mulher que deseja 
romper com as determinações sociais que impõem a ela o papel de 
cuidadora nata dessa filha que necessita de cuidados contínuos.
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 As mudanças vivenciadas por mulheres rurais participantes 
de movimentos sociais dizem respeito, sobretudo, àquelas 
ditas simbólico-culturais, pois representam possibilidades de 
encorajamento para, diante de embates sociais, reafirmar seus 
desejos e poder decisório mediante seu corpo, sexualidade e 
reprodução. 

Entende-se que, apesar do encorajamento feminino de 
protagonizar essas reafirmações e do apoio encontrado em outras 
mulheres do movimento, o enfrentamento às normativas sociais é 
passível de causar muito sofrimento e, em alguns casos, o sentimento 
de inviabilização diante de demandas sociais, econômicas e de 
saúde, que estão imbricadas nos estereótipos que, apesar de 
amplamente combatidos por movimentos sociais feministas, 
continuam em voga na sociedade, sobretudo na sociedade rural, 
como se identificou nesse estudo.

Nesse sentido, Pétala reafirma:

Fazer parte do movimento para mim foi viver numa outra realidade 
[...], minha concepção era outra e hoje vejo muitas coisas que eu não 
enxergava. Se hoje eu sofro algum tipo de violência, eu na hora já 
identifico [...]. Minha concepção de mundo, de onde vem esta questão 
das violações dos nossos direitos, da questão da desigualdade de 
gênero. Inclusive a criação dos meus filhos, quando você vê que os 
meninos eram criados de uma forma e as meninas de outra, eu não 
faço isso. A questão do próprio marido, que a gente sabe como é a 
realidade de vida de muitas mulheres, submissas, e por mais que a 
gente viva nessa sociedade que nos limita muitas vezes, eu não me 
submeto [...] (Pétala).

O núcleo familiar tem exercido de forma predominante 
a responsabilidade pelo cuidado de entes que vivem a condição 
de adoecimento crônico. Quando essa condição abarca crianças, 
percebe-se que essa atividade é preponderantemente exercida por 
mulheres, mais especificamente, mães. Entretanto, tais cuidados 
perduram por longo tempo, atravessando os diversos ciclos de 
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vida, desde o nascimento do indivíduo, passando pela maturidade 
e velhice, até a sua morte. É preciso que esse cuidado seja 
despersonificado, abarcando os demais membros desse núcleo 
familiar; dito de outro modo, que seja compartilhado entre todos, 
com igual rigor, e que haja parceria entre núcleo familiar, comunidade 
e serviços de saúde para a integralização desse cuidado.

Considerações finais

Evidenciou-se que as questões de gênero são marcadas 
pela opressão e por uma sobrecarga de trabalho relacionada com 
afazeres domésticos, trabalho rural e papéis correlacionados com o 
cuidar do outro, sobretudo dos filhos, notadamente na presença de 
adoecimento crônico.

Os elementos que perpassam os cuidados dispensados 
às crianças na condição de adoecimento crônico são diversos e 
incluem os socioeconômicos e culturais. Mulheres que exercem a 
maternagem em situação de vulnerabilidade social são as que mais 
sofrem os efeitos dessa responsabilização excessiva. 

Entender que a maternidade, por si só, não é condição 
compulsória para que mulheres sejam as principais cuidadoras 
dessas crianças é essencial para assegurar os direitos femininos 
conquistados nas últimas décadas. Mesmo diante do adoecimento 
de um filho, a responsabilidade de cuidar dessa criança pertence 
àqueles que exercem a parentalidade, independente do sexo.

Desse modo, acredita-se na importância de mulheres 
reivindicarem papéis sociais que transpõem o de principal cuidadora 
de um filho na condição de adoecimento crônico. É transformador 
o entendimento de mulheres que vivem na zona rural do Nordeste 
do Brasil de que, juntas e em movimentos sociais, é possível 
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reivindicar os direitos femininos, mesmo que esses contraponham 
as expectativas sociais que, por longos períodos, vêm oprimindo 
mulheres mundo afora. 

Pondera-se que a limitação desse estudo se refere ao número 
reduzido de participantes. Entretanto, entende-se o quão difícil é 
realizar esse embate social que permeia a decisão de viver uma 
vida pública, apesar da maternagem exercida com a criança em 
condição de adoecimento crônico.

Nesse sentido, aponta-se para a necessidade de outros 
estudos que abarquem um maior número de mulheres cujos filhos 
estão na condição de adoecimento crônico e a forma como elas 
ressignificam o cuidado a essas crianças.
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Protagonismo e sobrecarga de mães de 
crianças com transtorno do espectro autista

Caroline Fernandes Soares e Soares
Sinara de Lima Souza
Aisiane Cedraz Morais

Introdução

Frequentemente as mães são as primeiras a suspeitarem de 
problemas no desenvolvimento cognitivo da criança, a começar 
pelos comportamentos “diferentes”, e buscam por informações e/ou 
auxílio profissional, configurando-as, portanto, como protagonistas 
na elucidação do diagnóstico do transtorno do espectro autista 
(TEA) no seu filho (Pinto et al., 2016).  Concomitantemente, vêm 
muitas dúvidas e medos sobre a incerteza do futuro de seus filhos, 
a frustração, negação, o rompimento com a idealização do filho 
perfeito e a resistência em afirmar essa diferença para si mesmas 
(Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Por conseguinte, surgem grandes e específicas demandas na 
vida dessa mãe, ajustando-se às necessidades da criança autista. 

A literatura associa o protagonismo e sobrecarga maternos 
ao papel de cuidadora principal da criança, causados por 
comprometimento em direcionar a sua atenção na maior parte do 
tempo para seus filhos, pois abdicam de suas vidas para tornar a 
vida dos seus filhos mais fácil, mais leve, mais prazerosa (Kim et al., 
2018). Ao invés de focar nas suas próprias satisfações, observar as 
atividades que são prazerosas para seus filhos se torna a principal 
fonte de lazer de mães de crianças com TEA.
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O TEA inclui alterações no desenvolvimento neurológico, 
manifestados antes dos 3 anos de idade, que geram déficits de 
comunicação, interações sociais e comportamentais, evidenciados 
principalmente pela presença de sintomas de comportamentos e 
interesses repetitivos ou restritos (Brasil, 2010).

Os comportamentos inerentes ao transtorno podem constituir 
estressores em potencial para os familiares devido ao tempo e 
energia que são necessários para dar conta da sobrecarga de 
cuidados exigida pela condição. A dificuldade em oficializar um 
diagnóstico e o seguimento do tratamento reconfiguram a rotina 
familiar e atingem todos aqueles que convivem com a criança. 
Apesar disso, dentre os membros do conjunto familiar, as mães são 
as mais acometidas na reformulação de papéis durante o cuidado à 
criança com TEA. São as que mais respondem às dependências do 
filho, renunciando, inclusive, da vida profissional com abandono do 
emprego e dedicação exclusiva, acarretando uma sobrecarga física 
e emocional (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).  

A partir disso, pergunta-se: qual o protagonismo materno no 
cuidado dos filhos com transtorno do espectro autista?

O objetivo do estudo foi identificar o protagonismo materno 
relacionado ao cuidado do filho diagnosticado com transtorno do 
espectro autista.

Metodologia

Este é um estudo qualitativo, descritivo e exploratório, 
desenvolvido no Centro de Referência Educacional Multiprofissional 
de Conceição do Jacuípe (CREM-CJ), no município de Conceição 
do Jacuípe, BA, que oferece serviços de assistência e cuidados 
para crianças com sinais de atrasos no desenvolvimento e na 
aprendizagem, predominantemente pelo SUS.
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Participaram oito mães de crianças com diagnóstico de TEA 
atendidas pelo CREM-CJ. A faixa etária das mães situa-se entre 27 
e 49 anos e sua escolaridade varia entre nível fundamental, médio 
ou superior completo. Utilizou-se como critérios de inclusão: ser 
familiar de crianças de 13 a 10 anos, que tenham o diagnóstico de 
TEA há pelo menos um ano, considerando esse o tempo mínimo 
para incorporação de rotinas de cuidado. Como critério de exclusão: 
mães com alguma deficiência auditiva ou de fala, considerando a 
limitação da pesquisadora para utilizar outra forma de comunicação. 

As participantes responderam a questões em entrevistas 
semiestruturadas, efetuadas individualmente, com duração de 25 
minutos, em salas reservadas do CREM-CJ, conforme autorização da 
coordenação deste serviço. As entrevistas ocorreram em novembro 
de 2021, gravadas em áudio e transcritas na íntegra. 

Os dados foram submetidos à Análise de Conteúdo de Bardin 
(Bardin, 2016). Todas as etapas desta pesquisa foram respaldadas 
pelas Resoluções n.º 466/2012 e 580/2018 do Conselho Nacional 
de Saúde e aprovadas pelo Comitê de Ética e Pesquisa em Seres 
Humanos da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), sob 
C.A.A.E. 51879721.0.0000.0053.

Resultados e discussão

Os resultados e discussão estão apresentados a partir das 
categorias que emergiram, totalizando três categorias. 

Sobrecarga materna no cuidado dos filhos com TEA 

A figura materna se manteve como a principal cuidadora 
da criança autista, embora estas mães reconheçam outras redes 
de apoio/suporte social, começam a surgir grandes e específicas 
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demandas na vida dessa mãe, ajustando-se às necessidades da 
criança com TEA e remodelando, reconfigurando sua vida em prol 
dos cuidados maternos (Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Sou eu, ele fica comigo o tempo todo. Eu não saio, assim, eu não faço 
nada se ele não tiver comigo. Os meus sonhos foram interrompidos, 
porque eu senti a necessidade de viver só pra ele e é isso que eu faço, 
eu vivo só pra ele (P4).

O conteúdo corrobora o resultado da investigação de Meimes, 
Saldanha e Bosa (2015). Diante disso, Kim e demais autores (2018) 
afirmam que o comprometimento em direcionar a sua atenção na 
maior parte do tempo para seus filhos leva as mães à renúncia 
diária de desenvolver atividades preferencialmente pessoais 
para proporcionar ambiente e lazer com base nas preferências e 
escolhas dos seus filhos, dedicando todo seu tempo e sua energia, 
comprometendo trabalhos, faculdades, carreira, academia, viagem, 
frequência à igreja ou o exercício de qualquer outra atividade.

Eu tive que deixar de trabalhar pra viver só com ele, entendeu? Porque 
ninguém fica com ele, ninguém aguenta, no caso, só eu mesmo. Pra 
sair mesmo, algum aniversário, eu não vou, porque ele não gosta, 
mas tem que ficar só dentro de casa (P3).

As participantes, em seus relatos, exprimem, de maneiras 
diversas, a dificuldade no desempenho de outros papéis sociais, 
com dedicação exclusiva aos cuidados maternos. Contudo, este 
processo não é necessariamente vivenciado de igual forma 
entre o casal e, na maioria dos casos, é a mãe quem assume as 
responsabilidades pela criança. A figura paterna permanece fora do 
contexto doméstico durante todo o dia, contribuindo principalmente 
com o apoio econômico e o sustento financeiro, uma vez que as 
mulheres renunciaram a sua carreira profissional (Mapelli et al., 
2018; Pereira; Bordini; Zappitelli, 2017). 
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Como descrevem a seguir, o pai assume uma participação 
limitada no provimento de recursos econômicos para a subsistência 
da vida e o cuidado da criança, sem se ocupar do cuidado direto:

O pai dele faz o papel dele de pai, né? Mas não se preocupa com nada, 
só se for uma coisa muito séria. Mas é como se ele fosse uma criança 
normal. Entra em casa, acordou, tomou café, foi trabalhar, voltou, 
almoçou, voltou pro trabalho, pronto. Não senta, não pergunta como 
foi, como ele tá, então [...]. Tudo sou eu mesmo (P4). 

Percebe-se que a responsabilidade dos cuidados regulares 
ao filho fica claramente atribuída às mulheres, motivo pelo qual a 
“super mãe especial” readéqua todos os seus horários e sua rotina 
para a criança. Para Silva e Ribeiro (2012), como consequência 
do envolvimento maior com as tarefas diárias de cuidado com a 
criança autista, as mães estão mais propensas ao estresse e estados 
depressivos desencadeados pelas sobrecargas com o trabalho de 
casa e o cuidado com o filho. 

Ainda, percebe-se que, ao falar das atribuições paternas, 
o trabalho emerge como provisão financeira, mas todas as suas 
atribuições não são visualizadas por elas como trabalho. 

Estratégias maternas no cuidado cotidiano 

Observa-se, por relatos das mães P4 e P2, a expressão dos 
sentimentos de “relaxamento” e “distração” destas, ao saírem do 
contexto doméstico e poderem exercer uma outra função social que 
não a de cuidadora de seus filhos:

Realmente foi muito difícil, sabe? Aí, eu comecei fazer artesanato 
em casa mesmo e isso bastante [...]. É o que tem me ajudado, né? A 
distrair a mente um pouco (P4).
Quando eu vou para os cultos e tudo, aí ele tá agitado, ele fica com 
ela. É a única hora que eu tenho, assim, de verdade, pra mim. Mas só 
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de eu chegar na igreja, por exemplo, e poder ter um certo descanso. 
Um momento (P2).

Na literatura, algumas estratégias de intervenção preconizadas 
envolvem tratamentos psicoterapêuticos da criança e seus 
familiares, considerando que todas as adaptações necessárias à 
convivência com a criança com TEA podem potencializar conflitos 
emocionais e afetivos que demandam cuidados especiais (Silva; 
Kim et al., 2018; Constantinidis; Silva; Ribeiro, 2018).

Neste contexto, emerge a importância da inclusão, no plano 
de tratamento das crianças, de estratégias de suporte psicológico 
e emocional para os familiares e cuidadores. Entre as propostas 
de intervenções, apenas a mãe P6 mencionou receber suporte 
psicológico e emocional:

A gente começou com a psicóloga lá também [...]. Eu hoje digo a você 
que a gente não é normal, mas, assim, em termo de mentalmente, eu 
hoje já consigo me equilibrar praticamente setenta por cento, porque 
eu não tinha (P6).

Para além dos cuidados regulares que exigem essa rotina, 
nota-se ainda a busca e construção de estratégias políticas 
que alcancem a assistência para os seus filhos em instituições 
não governamentais como caminho espontâneo na busca por 
atendimento integral e serviços acessíveis (Mello, 2005). 

Essas instituições não governamentais surgiram através 
das mobilizações de familiares mediante as lacunas de recursos 
públicos que ofertassem assistências às crianças com TEA, e vêm 
se consolidando como fonte de apoio emocional, conectando 
indivíduos com interesses em comum, funcionando como espaço 
de troca de informações, reivindicações e suporte entre as mães.

Hoje mesmo, a existência dessa “Família Azul” é através de uma mãe, 
e o filho dela não falava, ela não sabia nada e ela nunca teve uma 
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oportunidade nem de sequer chegar a um neuropsicólogo. Tinha 
convênios e tudo, mas que nunca se resolveu. Eu encontrei foi através 
do face, na internet, e foi a minha salvação (P6).
Alguns grupos em Instagram de outros pais, essas coisas [...]. Sempre 
procuro saber um pouquinho (P4).

Dessa forma, as mães passaram a se organizar virtualmente 
frente a dificuldade de acesso às informações e aos serviços de 
saúde. Marcos históricos na luta pelos direitos dos autistas estão 
relacionados a mobilização de familiares, como a aprovação da Lei 
Federal n.º 12.764/2012 também conhecida como Lei Berenice Piana, 
reconhecendo a pessoa com TEA como “pessoa com deficiência, para 
todos os efeitos legais” (Brasil, 2012) e garantindo o acesso dessas 
pessoas a direitos previstos na legislação, como, por exemplo, 
benefícios financeiros. 

Nesse contexto, observou-se que mães desconhecem o 
Benefício de Prestação Continuada (BPC) como um direito, enquanto 
outras, apesar de buscarem a efetivação desse direito, muitas vezes 
lhes é negado ou se envolvem processo judicial: 

Aí, eu fiz o plano e corri também atrás do benefício, né? Do BPC pra 
poder receber, pra poder fazer (P4). 
Aí, tem a dificuldade também, porque a gente tem direito a um salário, 
né? Mas, aí, eu perdi e a gente tá recorrendo (P5).

Para a mãe P8, a contribuição recebida do auxílio BPC é de um 
valor muito inferior aos custos despendidos na reabilitação destas 
crianças: 

Porque, assim, arcar com tudo, um benefício de 1.100 reais não cobre. 
Plano de saúde? Também não cobre. Mas, em contrapartida, eu tô 
procurando o benefício dela, pra que ela tenha um atendimento 
digno, bom e pra que ela desenvolva mais (P8).

Sob esta ótica, as mães não possuem conhecimento sobre 
esse direito e eram informadas tardiamente por outras pessoas, o 
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que denota também a ausência de orientação de profissionais que 
poderiam ser os mediadores para garantia dos direitos da criança. 

Os aspectos discutidos anteriormente retratam como a rotina 
da mãe de crianças com TEA é intensamente carregada de estresse e 
desafios, seja pelo comportamento do filho ou para prosseguimento 
das terapias. Ao mesmo tempo, as mães demonstram diversas 
estratégias de enfrentamento para vencer os obstáculos constantes 
na rotina de cuidados.

Dentre estas, emergiu nos discursos das mães P8, P6 e P7, que 
a convivência com os seus filhos as fizeram repensar os seus valores 
e prioridades, apoiando-se em crenças de que foram “escolhidas” 
para “cuidar dessa criança” que lhes fora “designada” por Deus, 
atribuindo um significado de “esperança” à sua experiência de vida, 
como forma de encontrar “forças” para essa situação. Além disso, 
foi consensual a substituição da palavra deficiência e diferente pela 
palavra especial:

Uma coisa que eu peguei muito foi, assim, que Deus escolhe a 
criança certa pra família certa e [nome da filha] ela é “muuuito” 
amada, sabe? Amada de uma forma, assim, de todas as formas, 
eu amo ela com todas as minhas forças, e o pai também ama com 
todas as forças (P8).

Sobrepondo as dificuldades, uma gama de mudanças 
positivas também emergiu nos discursos, como os modos que 
elas encontraram para lidar com as situações desafiadoras do 
itinerário que envolvem tolerância, paciência e, sobretudo, amor. 
Nesse contexto, a mãe P7 admite prazer em conseguir cuidar da sua 
filha, enfatizando como o seu amor materno a faz encarar qualquer 
dificuldade e a aceitar sua filha de qualquer forma:

Oxe, eu sou apaixonada por ela do jeitinho que ela é, e ela por mim. 
Eu largo tudo e todos qualquer hora por ela. Entendeu? Ali é minha 
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vida. Ela é tão apegada a mim. Ela é tão carinhosa comigo, você 
precisa ver (P7).

Nesse sentido, para além da importância do suporte 
psicoterapêutico supracitado, ressalta-se, ainda, a significância 
do suporte espiritual às mães de crianças com TEA antes de 
recorrerem aos serviços de atenção primária ou hospitalar; 
pois a fé e a espiritualidade tornam-se confortantes, retomam 
o equilíbrio, minimizando o sofrimento e a dor vivenciados pela 
mãe, que necessita de atenção intermitente no enfrentamento da 
enfermidade (Drutchas; Anandarajah, 2014; Mapelli et al., 2018).

Percepções maternas sobre o futuro do filho 

A partir da percepção da vulnerabilidade do filho ao longo 
da vida, constatou-se a preocupação sentida face ao futuro do seu 
filho:

Pensando no futuro e sabendo que um dia a gente não vai existir, 
tem que fazer com que ele tenha aquela independência, e eu sempre 
venho buscando fazer [...]. Então, hoje eu já coloco aquele tipo de 
rotina pra ele, já faço algumas orientações pra o amanhã mesmo, 
né? [...] então a gente tem que deixar ele igual um passarinho, sabe 
que vai existir alguma dificuldade, que é a vida, nunca disse que 
seria fácil (P6).

P6 revela os anseios com relação ao futuro do filho, que o 
medo de morrer constitui uma grande inquietação por não poder 
dar continuidade à proteção e cuidado ao filho. Por outro lado, 
a fala a seguir já demonstra como as outras mães têm buscado 
independência e autonomia para seus filhos, bem como seus 
desejos para o futuro destes. 

Acho que futuramente ela será independente, porque ela já tem certas 
autonomias que outras crianças na mesma fase que ela [...]. É claro 
que nenhum autista é igual a outra, mas, assim, os profissionais me 
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dizem que ela tem uma certa autonomia, sabe? Que ela vai ser uma 
criança normal (P8).

Estas mães almejam autonomia e independência para a 
vida dos filhos quando pensam nas expectativas para o futuro, na 
tentativa de assegurar que eles conseguirão exercer suas atividades 
de vida diária. Apesar do futuro da criança com TEA se apresentar, 
quase sempre, uma interrogação e uma incerteza, compreende-se 
que o mais importante para elas é que o seu filho seja apenas feliz!

Considerações finais

Constatou-se que a responsabilidade dos cuidados 
regulares ao filho fica claramente atribuída às mães, que 
consequentemente estão mais propensas ao estresse e estados 
depressivos, desencadeados pela sobrecarga física e emocional 
face à diversidade de tarefas e de responsabilidade. 

Considerando a importância da inclusão de um plano de 
cuidado para suporte psicológico e emocional aos familiares e 
cuidadores das crianças com TEA, algumas estratégias de intervenção 
preconizadas envolvem tratamentos psicoterapêuticos dos seus 
familiares por meio de práticas clínicas. Ao mesmo tempo, além do 
suporte psicoterapêutico, as mães retrataram a fé e espiritualidade 
como suporte para administrar a sobrecarga da rotina, apoiando-se 
em crenças de que foram escolhidas e predestinada por Deus.

Esta trajetória de cuidados maternos contínuos e 
intermitentes indica a necessidade de um amparo institucional e 
psicológico a estas mulheres, auxiliando-as emocionalmente a 
lidarem com este transtorno, minimizando o estresse e o desgaste 
emocional face à dedicação de vida em tempo integral à criança em 
adoecimento crônico, de forma a preservar o bem-estar não só do 
seu filho, mas também da cuidadora, a mãe. 
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Funcionamento e organização familiar no 
contexto da obesidade infantil

Samea Marine Pimentel Verga
Verônica de Azevedo Mazza

Victoria Beatriz Trevisan Nobrega Martins Ruthes

Introdução

A Organização Mundial da Saúde (OMS) define obesidade 
como acúmulo excessivo de gordura que pode prejudicar a saúde, 
causado por um desequilíbrio entre as calorias consumidas e as 
calorias gastas. A obesidade na infância está frequentemente 
associada à maior chance de obesidade na vida adulta, morte 
prematura e incapacidade. Além disso, crianças obesas apresentam 
dificuldades respiratórias, aumento do risco de fraturas, hipertensão, 
marcadores precoces de doenças cardiovasculares, resistência à 
insulina e efeitos psicológicos (WHO, 2022). 

Em 2016, 340 milhões de crianças e adolescentes de 5 a 19 anos, e 
cerca de 40 milhões de crianças menores de 5 anos foram considerados 
com sobrepeso ou obesos (NCD-RisC, 2017). No Brasil, o Estudo Nacional 
de Alimentação e Nutrição (ENANI-UFRJ), de 2022, evidenciou 10,1% de 
crianças menores de 5 anos com o excesso de peso.

Apesar da eficácia no tratamento da obesidade infantil 
não estar clara (Pineda; Rascunan; Sassi, 2021), sabe-se que o 
resultado do tratamento está intrinsecamente relacionado a 
fatores de nível familiar, incluindo atitudes em relação ao excesso 
de peso, compreensão das suas causas e motivação para fazer 
e manter mudanças nos comportamentos de saúde no âmbito 
familiar. As intervenções devem ser culturais e sociais, evitando o 
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estigma, encorajando a motivação, reconhecendo as dificuldades e 
reforçando as oportunidades, que devem ser alcançáveis dentro do 
tempo e recursos da família (Lobstein et al., 2021). 

O trabalho desenvolvido por Sepúlveda e colaboradores 
(2020) ressalta a necessidade de pesquisas futuras que devem olhar 
longitudinalmente na relação encontrada entre funcionamento 
familiar, peso e comportamentos de saúde para confirmar a 
temporalidade das associações. 

O funcionamento familiar refere-se a como os indivíduos se 
comportam uns com os outros. É o que pode ser apresentado pela 
família e observado nela atualmente diante de, basicamente, dois 
aspectos: o instrumental, referente às atividades de vida diária; e o 
expressivo, relacionado à comunicação, solução de problemas, papéis, 
influência e poder, crenças, alianças e uniões (Wright; Leahey, 2018).

Diante do exposto, questiona-se: como são a organização e o 
funcionamento familiares no contexto da obesidade infantil? Para 
responder tal questão, este estudo teve como objetivo analisar o 
funcionamento familiar no contexto da obesidade infantil a partir 
da compreensão da experiência da família. 

Metodologia

Esta é uma pesquisa do tipo teoria fundamentada nos dados 
(TFD) com abordagem construtivista de Katy Charmaz (2009). O 
estudo trata de uma categoria conceitual (resultado parcial) que 
compõe a tese A família transformando-se diante da complexidade 
da obesidade infantil.

O estudo ocorreu no ambulatório de endocrinologia pediátrica 
de um hospital público de um município da região Sul do Brasil. 

A escolha dos participantes foi guiada pela amostragem 
teórica conforme previsto na TFD (Charmaz, 2009). O primeiro 
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grupo amostral foram os familiares de crianças em tratamento para 
obesidade infantil. O critério de inclusão foi ser familiar de criança 
com obesidade na faixa etária de 0 a 10 anos. E como critérios de 
exclusão: 1) familiares de crianças que estavam em atendimento no 
serviço pelo período inferior a três meses no dia do convite para 
participar da pesquisa; 2) familiares menores de 18 anos. 

Seguindo a amostragem teórica, percebeu-se a necessidade 
de dar voz às crianças. Por isso, o segundo grupo amostral foi 
composto por crianças com o intuito de compreender seus próprios 
pontos de vista e experiências com obesidade infantil. 

O critério de inclusão para este grupo amostral foi estar em 
atendimento para obesidade infantil no ambulatório referido. E 
como critério de exclusão: ter menos de três meses de tratamento 
(tempo mínimo para retorno após a primeira consulta); ter algum 
tipo de desordem neurológica que pudesse comprometer a 
compreensão da linguagem no processo de comunicação.  

A saturação teórica foi alcançada após a realização de 23 
entrevistas, buscando ter em vista a família como unidade de 
análise. Participaram do estudo 26 pessoas, integrantes de 18 
famílias que compuseram dois grupos amostrais.  

A coleta de dados ocorreu no período de janeiro de 2019 a 
março de 2020. Com o primeiro grupo amostral, os familiares, a 
técnica utilizada foi a entrevista intensiva. Para a coleta de dados 
com as crianças, adotou-se uma história em quadrinhos sobre o 
tema da obesidade infantil como um recurso para aproximar a 
criança do tema da pesquisa. E ainda como técnica de suporte 
às entrevistas com as crianças, utilizou-se um flanelógrafo. Desse 
modo, as crianças responderam às questões e reproduziram as 
suas experiências relacionando as figuras entre si nos cenários do 
flanelógrafo, como família, escola, brincadeiras e pessoas. Para a 
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entrevista em profundidade com as crianças, aplicou-se um roteiro 
semiestruturado.

Todas as entrevistas foram registradas por meio de 
audiogravações. Os áudios foram transcritos na íntegra em arquivo 
do Microsoft Word e analisados posteriormente. A segunda fase da 
análise de dados foi realizada no software WebQDA.

A pesquisa tem Certifi cado de Apresentação de Apreciação 
Ética número 84781418.8.0000.0102, aprovado pelo Comitê de Ética 
em Pesquisa do Setor de Ciências da Saúde da Universidade Federal 
do Paraná (UFPR), com o parecer de número 2.712.546. 

Resultados e discussão 

As rotinas familiares são os comportamentos cotidianos 
das pessoas em diferentes ambientes, identifi cados pela repetição 
e periodicidade de tarefas que tornam possível a reunião de 
familiares e o compartilhamento de compromissos momentâneos. 
Wright e Bell, citados por Wright e Leahey (2018), defendem que 
algumas das funções do sistema familiar consistem em proteção, 
nutrição e socialização de seus membros. 

Há muitas contradições na avaliação do funcionamento 
familiar, além disso, não há um modelo de funcionamento familiar 
a ser seguido para que as famílias sejam bem-sucedidas (Walsh, 
2016), pois o funcionamento familiar sadio vai além da ausência de 
problemas.

Considerando as defi nições citadas sobre organização e 
funcionamento familiar, apresenta-se a seguir as atividades diárias 
das famílias do estudo organizadas em quatro subcategorias de 
acordo com as funções e os papéis desempenhados pelos membros.



113Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento crônico

Figura 13 – Analisando o funcionamento familiar.

Fonte: Verga (2021).

A subcategoria “Relatando a rotina” retrata a organização 
familiar e explicita que parte da rotina infantil é dedicada às 
tarefas escolares e/ou pedagógicas. No ambiente domiciliar, 
participam auxiliando na execução de serviços domésticos, fazem 
seu autocuidado e brincam.

A rotina é fundamental para o desenvolvimento infantil, já 
que ensina a criança a conviver com a realidade familiar e contribui 
para o fortalecimento da sua autonomia. A rotina implica em regras 
e estabelecimento de limites, sendo compreendida como essencial 
para garantir a segurança. A partir da rotina, a criança desenvolve 
habilidades e aprende a lidar com as solicitações do ambiente 
(Cipriano, 2022). 

Ainda com enfoque na rotina infantil, a caminhada coletiva 
foi a atividade mais praticada pelas famílias, seguida da caminhada 
na esteira em casa pela criança. A caminhada em conjunto foi uma 
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medida tomada pelos familiares diante do tratamento da obesidade 
infantil, mas também uma ação percebida como oportuna para 
reunir, reforçar os laços de afetividade e melhorar a comunicação 
familiar. 

Em conformidade com Souza e Böing (2018), a atividade 
física permite aumento da proximidade, melhora da qualidade 
das relações e flexibiliza a adaptação das famílias, caracterizando 
importantes fatores psicológicos e sociais de proteção e de 
promoção de saúde, uma vez que essas mudanças contribuem para 
a manutenção da coesão familiar em momentos de dificuldade, 
facilitando a aproximação de outras figuras da rede de apoio 
familiar.

Neste estudo, foi verificado que há um tempo destinado 
para o descanso que inclui horário para dormir, acordar e lazer. Em 
praticamente todas as famílias, o final do dia é quando as crianças 
voltam da escola e os familiares retornam do trabalho para jantar, 
fazer atividade física (coletiva) e descansar. 

Quanto ao lazer, grande parte das famílias relataram sair 
pouco de casa, às vezes vão ao cinema e à praia. Apenas um pai 
relatou passeios com a família e sair frequentemente com a criança. 
O brincar, bem como a educação e a participação social, são papéis 
infantis, considerados ocupações de uma criança (Cipriano, 2022). 
É um recurso terapêutico com muito significado, contribui para a 
qualidade de vida da criança e vem sendo valorizado nos últimos 
anos como estratégia de prevenção e promoção de saúde (Pinheiro; 
Gomes, 2016). 

Em relação ao tipo de brincadeira, verificou-se preferência 
das crianças entrevistadas por brincadeiras de movimento como 
pular corda, andar de bicicleta, pega-pega, pique-esconde, rei-da-
quadra, dentre outras. Na pesquisa de Pinheiro e Gomes (2016), 
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observou-se que, na perspectiva das crianças, de 11 brincadeiras 
citadas como prediletas, dez foram de movimento: pique-pega, 
pique esconde, bicicleta, queimada, basquete, handebol, vôlei, 
amarelinha, futebol e carrinho.

Segundo a percepção dos familiares, o divertimento com 
telas eletrônicas denota a preferência da criança pelo brincar sem 
movimento, o que pode configurar sedentarismo infantil e facilita 
o ganho de peso. Neste sentido, Ríos-Ponce, Guevara-Crespo e 
Álvarez-Valencia (2020) destacaram, no seu estudo, que a atividade 
física foi substituída por atividades de entretenimento na mídia e 
84% das crianças dedicava entre 1 a 5 horas por dia. 

Houve familiar que explicou que a preferência pela brincadeira 
em casa é para garantir a segurança da criança. Neste contexto, Carmo 
e colaboradores (2020) investigaram a percepção dos pais sobre as 
características da vizinhança relacionadas aos comportamentos 
referentes ao peso, como atividade física, tempo de televisão e 
de jogo, e índice de massa corporal (IMC) infantil. Concluiu-se que 
mudanças no ambiente para direcionar a percepção dos pais sobre 
a segurança do bairro podem ter efeitos positivos para promover 
um estilo de vida saudável em crianças em idade escolar. 

De acordo com Pratt e Skelton (2018), as famílias podem ter um 
funcionamento saudável com relação ao peso, como atividades de 
lazer fisicamente ativas. Por outro lado, as famílias também podem 
ter funcionamento prejudicado, como consumo de fast food, pouco 
ou nenhum planejamento para o preparo das refeições, ou tempo 
de conversa de qualidade durante uma refeição. 

Conforme já mencionado, uma das funções do sistema familiar 
é a proteção, papel exercido principalmente pela mãe, e que pode 
ser apoiado por avós, tias, cunhadas ou outras pessoas do gênero 
feminino. O pouco envolvimento e responsabilização dos genitores 
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é uma realidade majoritária que deve ser modificada. Foi verificado 
que a função de cuidado infantil permeia as diferentes dimensões 
do funcionamento familiar, objetivando a proteção à saúde da 
criança. Nesse âmbito, a pesquisa de Pratt e Skelton (2018) indicou 
a necessidade de explorar como as famílias se organizam em torno 
de comportamentos relacionados ao peso, e contribuir para ajustar 
o tratamento com base nas necessidades da família. 

O crescimento da obesidade infantil resulta, principalmente, 
de fatores socioambientais que influenciam os comportamentos 
alimentares e de prática de atividade física e que não estão sob o 
controle das crianças individualmente. Nos últimos 20 anos, muitos 
países têm passado por mudanças socioeconômicas e culturais que 
afetaram os padrões alimentares das famílias e resultaram em dietas 
obesogênicas ricas em calorias, pobres em nutrientes e ingestão de 
grandes quantidades de bebidas adoçadas (Silva et al, 2019). E pode 
acontecer da rotina familiar influenciar no preparo dos alimentos 
de forma rápida, principalmente alimentos industrializados prontos 
para o consumo (Verga et al., 2022).

Neste sentido, ao analisar o reconhecimento dos padrões 
de comportamento e prática alimentar da família conectados 
com a obesidade infantil, foram identificadas, na disponibilidade 
de alimentos à criança, as preferências por alimentos ricos em 
açúcar e gorduras, a falta de consumo de alimentos adequados e 
a atribuição do significado afetivo do alimento quando a família o 
utiliza para acalmá-la. E assim o sistema familiar reconhece seus 
padrões de comportamento, hábitos e rituais alimentares que 
podem fragilizar o estado nutricional da criança e, à medida que 
racionaliza seus erros, também condiciona e relativiza sua rotina 
alimentar para se organizar diante do comportamento alimentar 
infantil (Verga et al., 2022).
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As percepções maternas sobre as práticas alimentares das 
crianças com obesidade foram descritas baseadas na forma que estes 
consomem os alimentos: comendo rápido, em grande quantidade, 
escondidas, em frente à TV, ingerindo alimentos industrializados 
ricos em gordura, sódio e açúcar. A responsabilização das mães pelo 
aumento de peso infantil, combinada à sua própria experiência de 
obesidade, pode gerar consequências como dificuldade para tomar 
atitudes protetivas em relação à alimentação e ao controle de peso 
dos filhos (Scherer et al., 2017). 

Na perspectiva dos limites e negociações, a Fundação Maria 
Cecília Souto Vidigal (2022) salienta que há, frequentemente, 
expectativas duvidosas e indefinidas entre os pais a respeito do que 
se deve, ou não, ser negociado. Também há pouco consenso sobre 
os limites apropriados para uma criança, como fazê-la cumprir 
normas e as consequências da quebra das regras. 

As intervenções comportamentais baseadas na família 
se apresentam como abordagens subutilizadas e baseadas em 
evidências que contribuem significativamente para a redução do 
IMC e obesidade em crianças e adolescentes. Intervenções eficazes 
na atenção primária são prejudicadas pelo baixo funcionamento 
familiar, motivação e adesão às recomendações (Smith et al., 2018). 

E é diante deste contexto que a dinâmica familiar interfere nos 
padrões de comportamento alimentar da criança com obesidade, 
no qual crianças expostas ao ambiente comunicativo, funcional 
e regrado estão menos predispostas ao ganho de peso corporal 
(Pratt; Skelton, 2018).  

Ao avaliar a funcionalidade familiar, o profissional amplia seu 
olhar com uma assistência integral, a partir de ações direcionadas 
às reais necessidades do binômio criança-família na condição de 
adoecimento (Mendes et al., 2022). A atuação resolutiva e efetiva 
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no cuidado à criança com obesidade requer do enfermeiro uma 
base sólida em teorias e filosofias próprias da sua profissão, sendo 
esse também o ponto de partida para potencializar a capacidade 
profissional (Miranda et al., 2020). 

Os resultados deste estudo contribuem para a prática 
de enfermagem familiar indicando aspectos importantes da 
avaliação funcional da família sobre as atividades diárias, lazer, 
exercícios físicos, brincadeiras da criança, apoio para o cuidado 
infantil, comportamentos e práticas alimentares. Neste cenário, 
o sistema familiar pode se dispor a um processo de criação 
de novos comportamentos a partir do reconhecimento do seu 
padrão de organização, identificando no funcionamento familiar 
as potencialidades ou vulnerabilidades diante do tratamento e 
abrindo-se para o processo de mudança necessário. 

Considerações finais 

Pode-se apontar, na estrutura apresentada neste estudo, 
aspectos fundamentais do funcionamento familiar a serem 
considerados no contexto da obesidade infantil: rotina diária 
familiar, brincadeiras, cuidado infantil e reconhecimento dos 
comportamentos e práticas alimentares. Após avaliação, é possível 
compreender como a obesidade infantil impacta no equilíbrio do 
sistema familiar, identificar os comportamentos que favorecem 
o excesso de peso e como a família está buscando retomar sua 
estabilidade. 

Por conseguinte, este estudo pode contribuir para a prática 
clínica da enfermagem familiar ampliando a atenção à saúde para a 
unidade familiar, atentando para a constituição de sua estrutura, seu 
funcionamento, repercussões da doença no equilíbrio do sistema e 
organização da família como rede para seguir o tratamento. Assim, 
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espera-se que este estudo reforce a necessidade de ampliar a 
atenção à criança com obesidade infantil com vistas à integralidade 
e resolutividade do cuidado, redirecionando o enfoque do 
comportamento individual para o cuidado centrado na família.
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Eixo III – Redes de apoio social no cuidado à 
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com transtorno do espectro do autista
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Introdução	

O diagnóstico, tratamento, acompanhamento e enfrentamento 
do adoecimento traz desajustes e adversidades ao contexto 
familiar de várias formas, provocando a necessidade de adaptação 
por parte daqueles que zelam e amparam a criança com autismo. 
Nesse decurso, a rede de apoio social é descrita como um sistema 
de interação sequencial formado por pessoas e ambientes que 
oferecem possibilidades de apoio social e afetivo, o que facilita a 
superação das dificuldades inerentes ao transtorno exercendo a 
função de proporcionar um sistema de apoio tão necessário nesse 
momento desafiador (Pizzinato et al., 2018).

De acordo ao modelo de Cuidado à Saúde proposto por Arthur 
Kleinman (1980), a rede de apoio pode ser distinguida entre o 
subsistema informal e o subsistema formal. O subsistema informal 
é composto por família, amigos, vizinhos, instituições religiosas e 
grupos de apoio que prestam apoio social. O subsistema formal 
abrange instituições e serviços de saúde que prestam atendimento 
e tem um caráter formal, legalmente reconhecidos. 

Quando a família não possui uma rede de apoio em situação 
de doença, as dificuldades somam-se às do cotidiano; pois, para 
realizar atividades rotineiras, necessitam do auxílio da rede social, 
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composta por familiares, amigos, vizinhos, equipe de profissionais, 
instituições não governamentais, escola, grupos de apoio etc. 
Dentre os laços consanguíneos, geralmente os avós constituem 
uma das principais figuras de apoio familiar para os pais dessas 
crianças (Deus; Dias, 2016).

O transtorno do espectro autista (TEA) é compreendido como 
um distúrbio global de desenvolvimento, que envolve alterações 
severas e precoces em três áreas: 1) déficits de comunicação; 2) 
comprometimento das interações sociais e comportamentais; e 3) 
padrões restritos e repetitivos de comportamentos, interesses e 
atividades.

Ao analisar os processos que surgem na família após o 
diagnóstico do TEA, percebe-se que ele conduz a mobilização da 
dinâmica das famílias que lidam com a doença, considerando as suas 
singularidades, experiências e concepções pessoais, circunscritas 
pelos valores individuais e socioculturais. 

O grau de dependência do filho influencia diretamente a vida 
ocupacional das mães, e suas ocupações enquanto mulheres são 
renunciadas ou até mesmo esquecidas (Barrozo; Nobre, Montilha, 2015).

Perante os diferentes sentimentos e sensações por uma 
realidade inesperada ou não planejada, surge também a busca pela 
espiritualidade enquanto estratégia de superação e apoio para 
lidar com as emoções (Richardson; Stoneman, 2015). Nesse sentido, 
a espiritualidade também se configura como uma rede de apoio 
social, na qual a fé se torna uma fonte de força e confiança para o 
cuidado contínuo da criança em situação de adoecimento crônico e 
atenção intermitente no enfrentamento do processo.

Diante disso, questiona-se: qual é a rede de apoio social das 
famílias de crianças com transtorno do espectro do autismo? A partir 
do exposto, o estudo teve como objetivo conhecer as redes sociais 
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formadas pelas famílias que têm em seu contexto uma criança com 
diagnóstico de TEA.

Metodologia

Esta é uma pesquisa de abordagem qualitativa, descritiva e 
exploratória, desenvolvida no Centro de Referência Educacional 
Multiprofissional de Conceição do Jacuípe (CREM-CJ), uma instituição 
pública de atenção psicossocial que presta atendimento a crianças 
com sinais de atrasos no desenvolvimento e na aprendizagem, no 
município de Conceição do Jacuípe, Bahia. 

Participaram oito mães de crianças diagnosticadas com 
transtorno do espectro autista que eram atendidas no CREM-CJ. 
Os critérios de inclusão foram: ser familiar de crianças de 3 a 10 
anos que tenham o diagnóstico de TEA há pelo menos um ano, 
considerando esse um tempo mínimo para incorporação de rotinas 
de cuidado. A faixa etária das mães variou entre 27 e 49 anos, o que 
revela uma faixa etária de mães jovens. Foram excluídas: mães com 
alguma deficiência auditiva ou de fala, considerando a limitação da 
pesquisadora para utilizar outra forma de comunicação. 

Como técnica de coleta de dados, utilizou-se a entrevista 
semiestruturada. As entrevistas foram realizadas no mês de novembro 
de 2021, em ambiente reservado, conforme a disponibilidade de locais 
no CREM-CJ, estrategicamente em dias de atendimento às crianças 
acompanhadas de suas mães, com duração média de 25 minutos, 
considerando o tempo de atendimento, tendo como estratégia 
norteadora a utilização de um roteiro previamente elaborado.

As entrevistas foram gravadas com a utilização de aparelho 
eletrônico mediante a autorização dos participantes que concor-
daram em participar da pesquisa e após a assinatura do Termo de 
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Para manter o anonimato, 
cada mãe entrevistada foi codificada pela letra P, seguida de alga-
rismo arábico com a ordem de participação. 

Os dados foram organizados e analisados pela análise de 
conteúdo de Bardin, e emergiram cinco categorias: 1) o suporte 
familiar; 2) a comunidade enquanto rede de apoio; 3) o suporte 
dos profissionais de saúde; 4) a rede materna de apoio mútuo; e 
5) e quando o apoio não vem? Situações excludentes e reações 
estigmatizantes.

Este estudo respeitou os preceitos éticos conforme a 
Resolução n.º 466/12 e 580/2018 do Conselho Nacional de Saúde 
(Brasil, 2012; Brasil, 2018) e foi aprovado pelo Comitê de Ética em 
Pesquisa da Universidade Estadual de Feira de Santana (CEP-UEFS), 
sob CAAE 51879721.0.0000.0053.

Resultados e discussão

As relações entre pessoas e ambientes oferecem possibilidades 
de apoio social e afetivo que podem influenciar de forma significativa 
em um itinerário terapêutico complexo e desafiador da mãe no 
cuidado de crianças com TEA. Conforme Silva e colaboradores 
(2017), a rede social se caracteriza por relações importantes entre 
elementos sociais (família, equipe de profissionais, instituições 
não governamentais, escola) por meio das quais é possível receber 
apoio emocional, apoio de informações e até mesmo financeiro, 
auxiliando em tempos de necessidade, permitindo enfrentamento 
e superação de momentos de crise. 

O modelo de Cuidado à Saúde proposto por Arthur Kleinman 
(1980) afirma haver na sociedade três esferas de saber: o informal, 
o popular e o profissional, que são respostas sociais frente às 
situações saúde-doença, e consistem em práticas e ações utilizadas 
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pelas pessoas de forma conjunta, e não excludentes, na busca pelo 
tratamento das enfermidades.

Assim, as categorias estão apresentadas de acordo com 
as redes estabelecidas para suporte no cuidado da criança com 
TEA, destacando que as redes de apoio/suporte social exercem 
função primordial no itinerário terapêutico discutido, diante das 
adversidades sentidas pelas mães em decorrência da situação 
limitante do filho.

O suporte familiar

Para as participantes da pesquisa, as relações familiares 
são a principal fonte de auxílio para elas, fornecendo subsídios 
importantes que ajudam a suportar a intensa rotina de cuidados 
com a criança autista. Nesse cenário, os avós aparecem como figuras 
centrais no que se refere à rede de apoio familiar: 

Com a minha família. Meu outro filho [...] e com a minha família, a 
minha irmã também toma conta dele (P1).

Todo mundo na minha família me ajuda, minha mãe ajuda. Minha 
irmã ajuda. Minha filha ajuda. Minha tia ajuda. Minha sogra ajuda. 
Tem uma prima também de meu marido, que ela me ajudou e me 
ajuda muito (P2).

Conto minha mãe, meu pai, minha irmã (P3).

A comunidade e escola enquanto rede de apoio

Para além do apoio envolvendo os cuidados básicos diários 
à criança, destacou-se a presença do subsistema informal para os 
encaminhamentos informais de acesso a serviços de saúde, sem 
a devida articulação com os demais pontos de atenção, durante 
a incansável procura materna por avaliações e indicações que 
possam curar seus filhos.
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No tempo, quem conseguiu pra mim foi uma abençoada de lá da igreja 
mesmo, que ela trabalha na Secretaria de Saúde. Ela foi conversando 
comigo, aí eu consegui os médicos pra mim, aí eu levei ele (P3).

Apenas a mãe P7 cita uma pessoa como uma ajudante 
contratada por ela que compartilha o cuidado à criança, embora o 
apoio familiar ainda se mantivesse presente no cenário: “Com a avó 
[...] e tem uma menina [nome] que toma conta dela também” (P7).

Pautado no Sistema de Cuidado à Saúde proposto por Kleinman 
(1980), o subsistema informal abrange o indivíduo, a família, a rede 
social e os membros da comunidade próxima e incorpora os valores 
culturais do senso comum, não profissional, não especialista, por 
meio dos quais as primeiras manifestações da doença são notadas 
e se inicia o processo terapêutico.

Ainda, reflete-se como o contexto escolar, junto aos 
profissionais da educação infantil, pode se constituir também 
como uma rede de apoio auxiliando as mães e famílias  no 
encaminhamento das crianças com suspeita de TEA a outros 
profissionais e acompanhamento posterior.

Para tanto, devem estar preparados ao enfrentar-se com 
os sinais e sintomas que sugerem a ocorrência do TEA infantil 
(Camargo; Bosa, 2012). Além disso, alguns estudos (Onohara; Cruz; 
Mariano, 2018; Martins; Monteiro, 2017) salientam que a colaboração 
ativa dos professores é essencial e representa importantes ganhos 
no desenvolvimento destas crianças autistas incluídas no ensino 
regular.

O suporte dos profissionais de saúde 

Mediante as dificuldades de mobilização da rede institucional/
profissional (por exemplo, espera passiva de vagas para seu filho), 
as mães precisaram contar com o auxílio de profissionais de saúde 
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para conseguir atendimento e prosseguir com as consultas e 
intervenções de saúde, conforme dito por elas:

Quem indicou a psicopedagoga foi a patroa do meu esposo. Quem 
indicou, que levou realmente a gente pra lá, pagou até os primeiros 
meses pra ele. E aí depois a gente continuou, eu vi resultado e aí a 
gente continuou (P2).

Ela é enfermeira e ela falou assim: “Qualquer coisa eu arranjo uma 
guia pra você com o médico aqui pra você poder ir”. Aí, ela conseguiu 
e, aí, a gente conseguiu marcar. Ela me conseguiu lá no Hospital da 
Criança (P4).

Aí, eu levei pra doutora [psiquiatra], porque a terapeuta ocupacional 
é amiga de minha irmã e minha sobrinha que se formou em 
enfermagem, trabalha com ela no CAPS. E aí eu fui pro CAPS e ela 
[referindo-se à terapeuta ocupacional] me conseguiu com doutora 
[nome da psiquiatra] (P5).

Nesse ínterim, o auxílio por parte dos profissionais é de valor 
inestimável, tanto para a construção das intervenções quanto, 
sobretudo, para a detecção precoce para o risco de TEA, quando 
o profissional está apto e conhece os sinais clínicos, assim como 
assisti-lo em seu desenvolvimento. A identificação dos sinais 
iniciais possibilita intervenções precoces que são extremamente 
importantes, visto que há uma maior plasticidade das estruturas 
anátomo-fisiológicas do cérebro nos primeiros anos de vida, sendo 
um momento sensível e privilegiado para estímulos neurais. Todavia, 
a identificação precoce depende da vigilância dos profissionais que 
acompanham a criança, como na assistência materno-infantil da 
Atenção Básica (Brasil, 2014).

É necessário um preparo profissional para assumir a 
responsabilidade na comunicação e encaminhamento da criança, o 
que fortalecerá o vínculo com a família e sua confiança, garantindo, 
assim, um atendimento humanizado (Rodrigues; Fonseca; Silva, 
2008).
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A rede materna de apoio mútuo 

Outro suporte social que emerge é a relação estabelecida 
entre as mães em situação similar à sua (Mapelli et al., 2018). 
Segundo Pereira, Bordini e Zappitelli (2017), um grupo terapêutico 
surge como uma forma de intervenção para que as mães consigam 
lidar com a nova situação de uma forma mais harmônica e saudável. 
Nessas relações, o compartilhar das experiências, tanto boas quanto 
ruins, efetiva enfrentamentos e formas de lidar com os percalços do 
itinerário terapêutico a partir da troca de conhecimentos e ajuda 
mútua, como demonstrado nas falas a seguir:

Vira e mexe uma mãe me liga. E mexe e me pergunta: “Como foi 
que tu fez? Como foi que tu descobriu? Como é?” Sempre a gente tá 
aconselhando as famílias (P2).

Ontem mesmo, eu tava na clínica em Feira [...], vi casos piores que o 
meu, aí fui conversando com os pais, os pais perguntando a mim. Aí 
eu fui aprendendo, sabe. [...] Vizinho tem tantos, uma mesmo que faz 
tratamento aqui, aí a gente conversa, troca, né (P5).

Foi quando eu comecei na instituição da Família Azul, no meio de outras 
mães com as mesmas necessidades, foram troca de experiências [...]. 
A questão da gente tá dividindo com muitas pessoas, às vezes tem 
pessoas com a situação pior (P6).

Foi o único que eu me senti segura foi ele, e eu indiquei pra outras 
colegas também. Tem algumas que não tem condições, entendeu? 
Porque é particular, mas eu indiquei (P7).

Para além das relações estabelecidas entre as mães de 
crianças com TEA, como possibilidade de apoio social e afetivo, 
ressalta-se, também, a significância do suporte espiritual a estas 
mães na busca por alívio ao sofrimento. A participação religiosa 
das famílias de crianças e adolescentes com deficiência, em um 
estudo realizado por Richardson e Stoneman (2015), evidenciou 
que aqueles pais que tornaram-se membros de uma comunidade 
religiosa manifestaram atitudes e comportamento resilientes e 
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tiveram maior probabilidade de relatar experiências positivas do 
que negativas. 

Com a chegada da doença, há um processo de substituição 
de paz interior por aflição, no qual a fé e a espiritualidade tornam-
se confortantes, retomam o equilíbrio, minimizando o sofrimento 
e a dor vivenciados pelas famílias para que, assim, deem início ao 
enfrentamento da doença e à busca pela melhor qualidade de vida 
dos seus filhos (Drutchas; Anandarajah, 2014).

Tratando-se do ambiente escolar enquanto rede de apoio, 
este espaço se configurou uma referência importante para as mães. 
Quanto à trajetória diagnóstica, apenas a mãe P6 relatou não ter 
percebido alterações neuroatípicas no seu filho, sendo alertada 
pela professora da escola de educação infantil que a criança 
frequentava. A mãe P7 também conta que recebeu informações e 
orientação de uma professora da sua filha, que a aconselhou a ir 
para um neuropediatra:

A gente como mãe nunca percebe que a criança tem algum déficit. O 
meu mesmo, quando foi diagnosticado, foi através de uma professora 
municipal de uma escola integral, aí ela chegou e me chamou e 
procurou um neuropediatra que deu o diagnóstico dele. Ela disse que 
não poderia diagnosticar, mas a gente procurar um profissional, né? 
[...]. Não tive dificuldade porque ele já foi direto para o neuro, já foi 
tudo indicação da professora mesmo (P6).

Quem me indicou o outro neuro que era muito bom foi o colégio 
[nome do colégio], a professora [nome], coordenadora da escola, aí 
eu peguei e fui (P7).

E quando o apoio não vem? Situações excludentes e reações 
estigmatizantes

Ao passo que as crianças não possuem interação e 
sociabilidade satisfatória, a relação com algumas pessoas se torna 
complexa e, assim, pode suscitar situações desagradáveis e até 
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mesmo agressões físicas, em virtude da instabilidade reacional da 
criança autista, conforme revelado na fala da mãe P5: “Tinha uma 
pessoa que ela gostava e outra que ele não gostava, mas eu acho 
que ela beliscava ele. Ele arrancou o mega hair dela todo” (P5).

Essas situações podem acontecer em diferentes ambientes 
sociais, onde as pessoas, por não compreenderem os problemas de 
comportamento da criança, como as estereotipias e a dificuldade 
em adaptação às normas e padrões sociais, julgam-nas e as 
rotulam como “mal-educadas”, “birrentas/manhosas”, “diferentes” 
(Mapelli et al., 2018). 

Mas, assim, quando eu chegava num lugar com ele, ele fazia [gesto 
abanando com as mãos], as pessoas olhavam e eu ficava sem saber 
o que dizer. Às vezes eu ficava com vergonha. Às vezes eu ficava sem 
jeito [...] (P2).

Tem muita gente que fala que é manha, entendeu? Quando eu falo 
“não, ele é autista”, aí ajudam. Mas muita gente acha que é manha, 
bater chutar, se jogar no chão (P5).

As opiniões alheias que mata a pessoa. Eu acho que as pessoas não 
compreender sobre a socialização dela, assim, essa questão, assim, 
das pessoas ainda não entender e não entender como chegar perto 
dela. Às vezes as crianças quer chegar perto dela, quer brincar, quer 
mexer no cabelo, quer mexer nela, e ela não é muito de socializar (P7).

As reações estigmatizantes dos outros contrapõem o 
princípio de rede de apoio/suporte social, no qual, na verdade, 
essas situações públicas tornam-se incômodas e constrangedoras 
para as mães, que se sentem pressionadas a justificar ao meio social 
tais comportamentos da criança tidos como “estranhos”. Para Pinto 
e colaboradores (2016), possivelmente a negação das mães de que a 
criança tenha uma alteração patológica está atrelada, entre outros 
aspectos, ao prejulgamento e à discriminação a que uma criança 
com deficiência está sujeita.

Com efeito, o estigma social sobre a criança autista atinge 
diretamente a mãe e mobiliza nela a vontade de proteger cada vez 
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mais esse filho, que, para ela, é uma criança indefesa. Assim, ela 
reafirma a sua necessidade de dedicação integral à maternidade, 
conforme evidencia o discurso das mães P8:

Pra eu trabalhar hoje, pra deixar ela com outras pessoas, eu não 
confiaria, porque ela é muito agitada. Não é agitada em termo de 
sair quebrando as coisas, mas sabe aquela coisa assim: deixa a porta 
aberta, correu pra rua? E, assim, uma pessoa pra tomar conta dela, 
acho que teria que ser só eu mesma, só mãe (P8).

A discriminação e o preconceito podem reverberar no ado-
ecimento emocional das mães, denotando como o meio social 
exerce forte pressão sobre a criança com TEA e sua família. Isso 
proporciona nas mães episódios de estresse e conflitos, revelando 
que ainda estamos distantes de alçarmos a inclusão social desse 
público (Smeha; Cezar, 2011). 

Considerações finais

Os resultados obtidos nesta pesquisa revelam que o processo 
de enfrentamento da condição de saúde da criança desencadeou 
modificações nas relações intrafamiliares e, em especial, na intera-
ção mãe-filho.  Nesse contexto, constatou-se a importância de uma 
rede social para estas famílias. Na realidade das mães participan-
tes, as relações familiares são a principal rede de apoio/suporte 
envolvendo os cuidados básicos diários à criança, fornecendo sub-
sídios importantes que ajudam a suportar as grandes e específicas 
demandas na vida dessas mães.  

Observou-se que, na etapa escolar, os profissionais da edu-
cação infantil se constituem também como uma rede de apoio, au-
xiliando as mães e famílias no encaminhamento das crianças com 
suspeita de TEA a outros profissionais. 

Ainda, foi relatada uma dificuldade em superar o estigma so-
cial sobre a criança autista, o que desencadeou isolamento social 
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na tentativa de poupar seus filhos de reações discriminatórias e 
olhares preconceituosos. 

Este aspecto reforça a importância da rede social de apoio 
aos familiares das crianças autistas e a necessidade de oferecer 
estratégias de escuta aos familiares. Como alternativas, propõe-se 
o desenvolvimento de grupos familiares baseados na troca de vi-
vências, grupos informativos de sala de espera e acompanhamento 
psicológico, possibilitando minimizar o estresse e desgaste emo-
cional resultante da exposição a condições crônicas de estresse.  

Essa pesquisa ainda aponta a necessidade de outras pesqui-
sas que possam elucidar as lacunas de investigação a respeito da 
rede de apoio social da família de crianças com TEA. Ainda, sugere-
-se outros estudos que tragam estratégias de intervenção no âmbi-
to da promoção de saúde, indicando-se a familiarização de profis-
sionais da saúde, educação e assistência social com o instrumento, 
fortalecendo-a e ativando os vínculos para prestação de apoio qua-
lificado.
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Introdução

A infecção do Zika vírus (ZIKV), introduzida no Brasil entre os 
anos de 2013 e 2015, foi evoluindo de uma simples infecção com 
sintomas clínicos para uma morbidade de proporções catastrófi-
cas quando sua associação à microcefalia e outras comorbidades 
em recém-natos e fetos foi aventada e confirmada. Inicialmente li-
mitada à região Nordeste do país, ultrapassou fronteiras nacionais 
e internacionais, ganhando notoriedade e gerando preocupações 
aos órgãos de saúde, sendo decretada pela Organização Mundial de 
Saúde (OMS) como uma emergência de saúde pública de importân-
cia internacional em fevereiro de 2016.

A despeito de o adoecimento crônico, a deficiência em crian-
ças, a paralisia cerebral e a microcefalia serem de conhecimento da 
sociedade médico-científica, da mídia e da própria sociedade em 
geral, foi possível observar que a epidemia do ZIKV, desencadeado-
ra destas condições nas crianças afetadas, atualmente denominada 
como síndrome congênita do Zika vírus (SCZ), vem se apresentando 
de maneira diferente das outras tantas já ocorridas no Brasil rela-
cionadas às crianças e suas famílias. Acredita-se que esta diferen-
ciação esteja relacionada à forma como as mães das crianças afe-
tadas pelo vírus vêm se organizando em busca dos direitos de seus 
filhos e enfrentamento ao capacitismo, cabendo a elas almejarem a 
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participação e responsabilidade do Estado e da sociedade no cui-
dado a estas crianças, uma vez que reconhecem o caráter evitável 
da epidemia. 

Pressupõe-se que o apoio mútuo em grupos ou associações 
sociais tem contribuído para a formação de atores sociais que dis-
cutem, debatem, questionam seus direitos, compartilham experi-
ências e vão à luta, o que as diferencia de outras mães de crianças 
com adoecimentos crônicos diversos (Moreira et al., 2018; Scott et 
al., 2018, Oliveira, 2019).

A união de mães de crianças com SCZ tem trazido para dis-
cussão temas até então não questionados ou mesmo aceitos como 
naturalizados, como por exemplo práticas alternativas e comple-
mentares ao tratamento medicamentoso de comorbidades, como 
a crise convulsiva com o uso do canabidiol, substância encontrada 
na Cannabis sativa; discussões sobre a política de acessibilidade 
nas cidades brasileiras e inclusão escolar, assim como a concen-
tração das instituições de reabilitação e tratamento nos grandes 
centros urbanos.

Olhar a partir da lente das novas relações sociais que estão 
eclodindo com as redes que se formaram e que estão se forman-
do é essencial para discutirmos e trazermos para a pauta as várias 
formas de organização social que estão acontecendo em uma so-
ciedade em que a velocidade das informações e compartilhamen-
to de conhecimento e experiência estão cada vez mais rápidos e 
instantâneos e que têm permitido o estabelecimento de relações 
em suas diferentes conformidades. As relações na área da saúde 
também estão se modificando, e o saber biomédico vem sendo pro-
porcionalmente aglutinado a saberes construídos com e a partir da 
experiência individual e coletiva. 
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Interessa, neste momento, discutir as relações que se estabe-
leceram com a sociedade a partir de uma marca visível e sujeita a 
diferenciação característica da síndrome no início da epidemia, a 
microcefalia; bem como as formas de articulação e enfrentamento 
destas famílias diante do estigma e do preconceito estabelecidos, 
formas estruturadas do capacitismo. Objetiva-se revisitar as per-
cepções das mães entrevistadas acerca do estigma e preconceito 
vivenciados até então e suas formas de enfrentamento, destacan-
do-se a formação de redes de apoio como estratégia de formação 
de novos sujeitos coletivos. 

Metodologia

Este é um estudo qualitativo, realizado na Rede SARAH de 
Hospitais do Aparelho Locomotor, unidade SARAH Salvador, que 
atende crianças com alteração neurológica em seu processo de 
desenvolvimento e reabilitação. No momento da pesquisa, cerca 
de 278 crianças com diagnóstico de microcefalia por ZIKV eram 
atendidas no ambulatório de reabilitação desta unidade. 

Os sujeitos-objeto foram as mães, principais cuidadoras de 
crianças que nasceram com microcefalia associada ao ZIKV a partir 
do ano de 2015 e que acompanham estas crianças no programa de 
estímulo ao desenvolvimento do Hospital SARAH Salvador. Utilizou-
se como critérios de inclusão, também, a presença de alterações 
cerebrais no exame de neuroimagem características de lesões por 
infecção. Como critério de exclusão, excluiu-se as cuidadoras das 
crianças com microcefalia possivelmente provocada por outro fator 
causal, como fatores genéticos e/ou infecções por outros agentes.

Foram entrevistadas 25 mães de crianças com microcefalia 
por ZIKV no primeiro semestre de 2019, selecionadas a partir da 
amostragem intencional, por conveniência. Entrevistas semiestru-
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turadas foram aplicadas às mães com diferentes perfis, tais como 
procedência, idade e escolaridade, motivo pelo qual há uma iden-
tificação relativa a estas características após cada fala. Utilizou-se 
o interacionismo Simbólico como teoria norteadora, e a análise te-
mática de conteúdo como técnica de análise. Posteriormente, uti-
lizou-se o software MaxQDA, para onde foram importadas as entre-
vistas e onde foi realizada a categorização dos dados. 

A pesquisa respeitou todos os princípios éticos, foi avaliada 
pelo Comitê de Ética em Pesquisa do Hospital SARAH e está regis-
trada com CAAE: 06479019.7.0000.0022 na Plataforma Brasil.

Resultados e discussão

Os resultados serão apresentados e discutidos em três 
categorias intituladas “O capacitismo vivenciado pelas mães”, 
“Relações positivas da epidemia” e “Perspectivas: superação do 
capacitismo”.

O capacitismo vivenciado pelas mães 

As relações de interação com a sociedade aconteceram, 
muitas vezes, permeadas por reações caracterizadas por altos níveis 
de estigma, aqui sendo utilizado o conceito segundo Erving Goffman 
(2004), o qual refere que estigma é uma marca de diferenciação visível 
no corpo, “espiritual” ou potencialmente revelável, configurando o 
descrédito que esta marca traz na interação social. Na epidemia do 
ZIKV, a “marca” da microcefalia é visível e característica do desvio 
da normalidade física das crianças.

Para as mães entrevistadas, várias foram as situações de 
discriminação – termo utilizado na pesquisa por ser de domínio da 
população – que as mesmas já passaram.



143Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento crônico

Uma vez fui pra o cinema com ele mesmo... E barulho, som do cinema, 
“Ah, ela, é melhor... Ela vai ter que sair com ele, como é que ela vai 
ficar aqui na sala? Esse barulho, o menino vai chorar e não sei o que 
e tal”, me falaram, mas falaram tanta coisa dentro do cinema, que eu 
saí da sala, incomodada com aquilo, porque eu fiquei até com medo, 
né. Esse tipo de preconceito sabe? (SNLP, 34 anos, ensino superior 
incompleto).

Esta fala é um típico exemplo de situação de estigmatização 
o qual as pessoas que se encontravam no cinema fizeram um pré-
julgamento de que a criança, por ser portadora da microcefalia, 
poderia chorar e iria atrapalhar aqueles que ali estavam para 
assistir ao filme. Vemos também uma situação de discriminação, 
pois não é facultado àquela mãe permanecer naquele ambiente 
por ter um filho com microcefalia. Logo, concorda-se com Goffman 
(2004), que afirma que o indivíduo estigmatizado é visto como uma 
pessoa que possui uma diferença indesejável e que a sociedade 
estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de 
atributos considerados como comuns e naturais para os membros 
de cada uma dessas categorias: os ambientes sociais estabelecem 
as categorias de pessoas que têm probabilidade de serem neles 
encontradas (Goffman, 2004).

Ademais, percebe-se que o estigma e a discriminação não são 
fenômenos individuais, mas sim construídos socialmente.

Me machuca, até dentro de casa você sofre isso, né, pessoas mais 
velhas... Minha mãe mesmo sempre fala “tadinho”, aí quando via 
alguém chegar, uma criança, um priminho da idade dele que tava 
andando e falando: “Tadinho, ó pra... Tadinho de MACSS”. Eu disse: 
“Mãe, não fale isso, não”, que acaba me, me atingindo um pouquinho 
(ECS, 34 anos, ensino médio completo).

Esses dias mesmo, eu tava com ele na rua, tava antes das aulas 
encerrar e, onde eu moro, e uma menina já grandinha, ela devia ter 
uns 10 anos, por aí, ela olhou com mais a outra e chamou ele de 
macaco. AÍ eu reclamei, eu falei, chamei atenção dela, eu disse a 
ela “Ele NÃO é macaco. Ele é gente igual você” (GAS, 26 anos, ensino 
médio completo).
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Apesar de identificarem como uma curiosidade da sociedade, 
configurando uma naturalização do preconceito, da discriminação 
e do estigma, essas mães se sentem afetadas por este olhar, pelos 
comentários que maculam a imagem da criança como criança, o que 
Goffman (2004) chama de identidade deteriorada, com referência à 
diferença atribuída pela sociedade, que até mesmo busca minimizar 
os seus adjetivos utilizando palavras como “tadinho”, “bichinho”.

Pouco a pouco, algumas destas cuidadoras passam a questio-
nar a naturalização dessas rotulações e as identificam como algo 
que deve ser enfrentado, tanto individualmente quanto pelo Estado 
e instituições públicas e privadas.

Eu e minha sogra, e um dia a gente falando com o responsável pelos 
transporte. Toda vez minha sogra fala assim: “Ele tem direito”. Ele 
falava: “Ah, não tem carro, não sei o quê. A gente não pode fazer nada 
por ele”. E minha sogra falava assim: “Tem que fazer, é direito dele, ele 
é uma criança especial, ele tem os direitos dele”. E TODA vez ela falava 
isso. Aí, um dia ele falou assim: “Eu tô cansado de saber que seu neto 
é especial. Isso eu já sei”, e mesmo assim sempre negando (MJS, 25 
anos, ensino fundamental completo).

Quando o reconhecimento destas crianças e famílias 
enquanto cidadãs portadoras de direitos é negligenciado pelo 
próprio representante do poder público, vê-se que o capacitismo 
está estruturado em instâncias maiores, aquelas cujo papel 
deveria ser de recuperar a identidade destas crianças e famílias, 
caracterizando-as não como um desvio ou uma deterioração, mas 
como cidadãs possuidoras de diferenças e que, como tais, precisam 
ser vistas e respeitadas. 

Vale destacar que a atuação dos representantes do Estado 
durante a epidemia de ZIKV concentrou-se majoritariamente no 
combate ao vetor e chegou expressamente a culpabilizar as mulheres 
que “decidiram” engravidar nesse período como um dos agravantes 
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da situação. A responsabilização individual, em detrimento de ações 
dirigidas aos determinantes sociais da transmissão da doença e 
à superação de barreiras sociais à prevenção e cuidado, reforça 
posições de negligenciamento e estigmatização de segmentos 
sociais historicamente vulnerabilizados. Aliás, a negligência em 
instituir políticas públicas exclusivas para estas crianças reforça 
a falta de reconhecimento por parte do Estado de suas falhas no 
enfrentamento da epidemia de ZIKV.  

O estigma não diz respeito a atributos fixos em si mesmos negativos, 
mas à maneira como são atribuídos sentidos depreciativos a 
determinadas condições em contextos específicos de interação 
social. A identificação desses processos de estigmatização, portanto, 
implica a análise da “linguagem de relações” em que as identidades 
ganham estes ou aqueles significados. Nesse sentido, torna-se 
mais interessante falarmos de processos de estigmatização do que 
em estigma associado à determinada condição crônica, lembrando 
assim a necessidade de se analisar os contextos de interação em que 
esta é significada (Castellanos, 2015).

Portanto, os processos de estigmatização sofridos pelas 
crianças com microcefalia relacionada à SCZV e por suas mães se 
constroem em redes de relações sociais em que se entrecruzam ações 
e omissões do Estado, a representação midiática sobre a epidemia, 
a invisibilidade da situação vivida por essas pessoas em diferentes 
instituições e uma cultura de denotação da “alteração” corporal como 
uma anomalia condenável. Todos esses elementos se inscrevem 
na história dessas pessoas a partir de construções históricas que 
remetem à hanseníase, à deficiência e outras tantas condições de 
saúde estigmatizadas pelo Estado e pela sociedade em geral.

Relações positivas da epidemia

Os espaços sociais que têm eclodido a partir da epidemia 
do ZIKV foram vistos pelas entrevistadas como algo positivo, um 
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espaço de possibilidade de discussões diversas e que abrangem 
desde os direitos das crianças e famílias afetadas até a necessidade 
de enfrentamento e formas de estabelecer identidade.

E aí foi em maio de 2018, né, começamos a dieta pelo projeto Abraço, 
que o projeto conseguiu levar a nutricionista pra lá. Nos primeiros 
dias, assim, na pré-dieta – pra começar a tirar, né, o que ele comia, 
açúcares. E aí vai começar tirando aos poucos. As primeiras, semanas 
eu percebi que MACSS ficou melhor no cognitivo, né, e, de lá pra cá, 
foi só progredindo, né, as crises cessaram mais (ECS, 34 anos, ensino 
médio completo).

A gente agora tá criando uma associação, é porque uma vai ajudando 
a outra, né. Uma mesmo, agora, precisou de uma órtese pra botar pra 
o quadril, né, não tinha recursos. Então vamos colocar o quê? Um 
ventilador e um liquidificador na rifa, aí a gente vai se mobilizando 
com todo mundo vendendo (FNSO, 36 anos, ensino superior completo).

As narrativas supracitadas evidenciam momentos de intera-
ção e troca de experiências entre as mães e outros profissionais, 
demonstrando situações de questionamento de saberes já estabe-
lecidos, bem como a constatação de melhora em seus filhos a par-
tir da experiência prática. É possível observar até mesmo o uso da 
linguagem médico-científica para explicar suas constatações, como 
se elas se apropriassem desta linguagem para validar as melhoras 
que estavam percebendo. Destaca-se que estas “experiências práti-
cas” estavam sendo realizadas no espaço social compartilhado pelo 
grupo, o que é reconhecido como positivo. As formas de mobiliza-
ção que visam cooperação também se destacam nestas falas, assim 
como a busca da identidade, de se reconhecer no outro.  

Para além disso, estes momentos de interação também têm 
permitido discussões sobre a aceitação, bem como o enfrentamen-
to de situações difíceis.

E é compartilhando as dificuldades, descobertas, alegrias e 
tristezas que estas mães vêm se sentindo mais amparadas para lu-
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tar por seus direitos e por seus filhos, já que a ausência do Estado 
está visível no pós-epidemia.

Aí ela chegou colocou a menina na cadeirinha assim e ficou quieta. 
Depois disse: “Gente, hoje eu não tô legal, hoje eu tô naqueles dias 
assim. Tem hora que dá vontade de desistir de tudo, né, parar de ir 
aos atendimentos, de ficar dentro de casa. Acordar, não fazer nada, 
ver minha filha crescer do jeito que é e pronto. Tem hora que me dá, 
tem hora que eu fico cheia, de saco cheio. Um fala uma coisa, um 
médico fala outra, outro médico fala outra [...]. Eu acho que todas 
as mães de filhos, de bebês de microcefalia já passaram por esse 
sentimento de desistência (ECS, 34 anos, ensino médio completo).

Chama a atenção o “sentimento de desistência”, expressão 
utilizada por uma das mães para designar a sensação de 
esgotamento físico e psicológico frente a um cuidado contínuo e 
com expectativas futuras obscuras. Ao mesmo tempo, perceber 
que este não é um sentimento individual, mas compartilhado pela 
maioria, traz um sentimento de resiliência que resgata a força 
perdida em prol do desenvolvimento de seus filhos, em detrimento 
das dificuldades relatadas. 

Faz-se urgente cuidar das sequelas das mães que foram 
atingidas, sendo exatamente este o papel que as redes de apoio 
e os grupos e associações estão preenchendo diante da ausência 
do Estado. Assim, estão surgindo novos sujeitos coletivos que têm 
ganhado força frente aos poderes políticos a partir de ações que 
envolvem a participação da sociedade. Mulheres que sabem utilizar 
os recursos disponíveis para juntas fazerem ressoar essa voz:

Estivemos na audiência pública realizada pela Frente Parlamentar 
em Defesa da Primeira Infância, instituída na Alepe [Assembleia 
Legislativa de Pernambuco]. O tema foi sobre a responsabilidade 
do pai e o marco legal da primeira infância, onde nossa Irma De 
luta [sic], Helen, representou a figura da mulher, mãe da criança 
com deficiência e fez uma importante fala sobre as alarmantes 
estatísticas de abandono dos pais nos casos de criança nascidas 
com deficiência (UMA, 2019).
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Perspectivas: superação do capacitismo

As trajetórias de expectativas destas mães variam desde 
a esperança da cura até a constatação de que ganhos no 
desenvolvimento infantil não são tão rápidos, ou de que sequer irão 
ocorrer. Perpassam, ainda, pelo momento de não criar expectativas 
e viver o hoje, o que designam como aceitação.

Quanto ao futuro, algumas mães referiram a necessidade 
de preparo da sociedade em busca da superação do preconceito 
e do estigma, objetivando incluir verdadeiramente estas crianças 
como cidadãs. Para tanto, citam a mídia e o Estado como possíveis 
mediadores, uma vez que o capacitismo está estruturado na 
sociedade:

Tava no ônibus e aí ela disse que uma mulher tava sentada no lugar 
reservado, e aí a mãe pediu. Ela não era cadeirante, ela não era não 
era deficiente, não era idosa e tava sentada, então ela disse: “Povo 
tudo com os filho deficiente... Compra um carro”. Pense aí? “Compra 
um carro pra andar”, como se a gente tivesse pedido pra eles nascerem 
assim, não pediu, então ainda falta muito respeito. Por que não o 
próprio governo incluir isso, entendeu? Gente, foi um acontecimento 
em massa, né, vamos saber respeitar, criar uma cartilhinha (ECS, 34 
anos, ensino médio completo).

Esta narrativa destaca a falta de empatia de pessoas da 
sociedade que resistem em respeitar um direito que lhes é 
assegurado por lei (Projeto de Lei n.º 9.452/2017). ECS chama a 
atenção, ainda, para a responsabilidade do Estado em promover 
e divulgar informações de conscientização da população a partir 
da definição de uma política pública direcionada para tal. Esta fala 
convoca a atenção para algo urgente, que é trazer para a pauta da 
sociedade a discussão sobre a deficiência. Vê-se como perspectiva 
de melhoria a intervenção do Estado enquanto mediador entre a 
sociedade e o enfrentamento do preconceito.
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O papel da mídia também tem destaque nas falas das mães 
entrevistadas:

Eu não vejo falar na tevê, então, por exemplo, gastrostomia parecia 
o fim do mundo. Então, se talvez eles passassem tudo isso na tevê, 
a gente entenderia que é uma coisa normal da condição. As mães 
poderiam falar que, depois da gastro, melhorou muito, você não 
vê isso. Tem vários meios, né, de estímulo (FSBB, 33 anos, ensino 
superior completo).

São crianças que, não raramente, necessitam de formas 
diferentes para se alimentar, se movimentar ou mesmo interagir. No 
entanto, essas especificidades não são de domínio da população, 
que as vê como estranhos. É justamente este “olhar estranho” que 
as mães buscam naturalizar através do debate e da divulgação da 
mídia, quando solicitam maior discussão. Reações de autocobrança 
e de constrangimento são relatadas, fragilizando as mães, que 
muitas vezes se sentem incapazes. Tornar a mídia uma aliada 
enquanto rede de apoio para divulgação de situações realísticas e 
reconhecê-la enquanto um sujeito de pressão social são estratégias 
destas mães para o enfrentamento do capacitismo, bem como no 
enfrentamento de padrões tipificados do “ser mãe” pré-definidos 
pela sociedade, de que uma “boa mãe” é aquela que deixa de 
trabalhar para cuidar de seu filho com deficiência. 

Portanto, caberia à mídia suplantar sua função de criadora 
de espaços de ilusão, e trazer à tona temas que estão presentes 
no cotidiano destas mães e que precisam ser desmistificados 
diante da sociedade, contribuindo, assim, para ações empáticas 
das pessoas que compõem esta sociedade e, quiçá, para reflexões 
sobre os efeitos maléficos do capacitismo, além de direcionar suas 
angústias e necessidades relacionadas à deficiência como pautas 
de discussões públicas e políticas. 
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Entretanto, não podemos ser inocentes diante dos ganhos 
e interesses que os atores sociais têm diante das formas que o 
preconceito, o estigma e a discriminação assumem. Assim sendo, 
é preciso discutir, também, as formas de dominação e poder. São 
frentes que se abrem para além das discussões sobre preconceito e 
deficiência, mas que estão interligadas.

Considerações finais

Adentrando nas narrativas, observou-se situações de estig-
matização da microssociedade refletindo-se nas mães, muitas ve-
zes, como um sentimento de culpa ou, por extensão, um preconcei-
to direcionado a ela e à deficiência da criança.

Como nos diz Vale (2023), os rótulos da sociedade corponor-
mativa incluem as cuidadoras principais como extensão do corpo 
com lesão, ou seja, a elas se estendem as repercussões do capaci-
tismo. Entretanto, chama a atenção como as formas de enfrenta-
mento são variadas e denotam a maneira como algumas mães con-
seguem diferenciar o preconceito da curiosidade pelo diferente.	  

Ao mesmo tempo, as variadas formas de enfrentamento têm 
impulsionado estas mães para a luta à medida que conseguem dis-
tinguir situações de capacitismo ou de curiosidade, levando-as a 
discutir sobre o tema e buscar alternativas para confrontar estas 
situações, seja através de cobranças por políticas públicas e cons-
cientização anticapacitista, seja em posicionamentos cotidianos 
demonstrando conhecimento e até mesmo se posicionando diante 
de situações constrangedoras. Discutir a normatividade dos corpos 
urge em nossa sociedade, seja em pequenos grupos ou mesmo nas 
instituições de ensino e nos meios de comunicação.

É o ativismo se mostrando como uma possibilidade de com-
bate a todo e qualquer tipo de preconceito, assim como o poder do 
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associativismo feminino se mostra potente nestes grupos de mães 
de crianças com deficiência.

Apesar dos centros de apoio (associações, grupos) estarem 
localizados em grandes centros urbanos, observa-se uma grande 
capilaridade destes quando utilizam as redes sociais, que permitem 
a troca de informações e discussões entre famílias que enfrentam 
desafios semelhantes para além dos assuntos biomédicos, permi-
tindo, portanto, a troca de sentimentos e significações, bem como 
visando a integração e fortalecimento da autoestima destas mães. 

Desta forma, ousa-se dizer: este é o caminho, nem sempre o 
caminho de escolha, mas o caminho dos possíveis! 

Por ter sido uma pesquisa realizada em 2019, antes da pan-
demia da COVID-19, acredita-se que novas aflições, dificuldades 
e questionamentos tenham surgido e que exigem discussões nos 
contextos familiar e social, necessitando, desta forma, de novas 
pesquisas que retratem as percepções atuais.
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Introdução

A síndrome congênita do Zika vírus (SCZ) compreende altera-
ções neurológicas em crianças que foram infectadas pelo vírus Zika 
durante a gestação, podendo ser observadas as seguintes manifes-
tações clínicas: redução do perímetro cefálico, danos oculares, pro-
blemas articulares, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, 
aumento do tônus muscular e convulsões, dentre outras (Mocelin 
et al., 2019).

O Sistema Único de Saúde (SUS) brasileiro e a Lei Federal n.º 
13.257, conhecida como Marco Legal da Primeira Infância, instituí-
ram como direito da criança o acesso a ações que deem suporte e 
ajudem em seu desenvolvimento (Brasil, 2016). Todavia, ainda falta 
apoio dos serviços de saúde, que não estão preparados para rece-
bê-la (Dias; Berger; Lovisi, 2023). 

Segundo o Boletim Epidemiológico do Ministério da Saúde 
(MS) de março de 2019, dentre os casos de crianças com atraso no 
desenvolvimento decorrente da SCZ, apenas 34,9% estava em esti-
mulação precoce em serviço de reabilitação (Brasil, 2019).  Esse baixo 
índice reflete um prognóstico desfavorável e má qualidade de vida, 
o que resulta em provável sobrecarga familiar (Guedes et al., 2021). 
Uma alternativa considerada acessível, de baixo custo e que pode 
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auxiliar o desenvolvimento da criança é a atividade assistida por 
animais (AAA), que, segundo a The International Association of Hu-
man-Animal Interaction Organizations (IAHAIO), corresponde a uma 
intervenção orientada, cuja estrutura intencionalmente inclui ou in-
corpora animais no cuidado com a saúde, a educação e serviços, 
para ganhos terapêuticos em humanos (Jegatheesan et al., 2014).

Um estudo realizado com crianças com paralisia cerebral cons-
tatou aprimoramento de habilidades quando introduzida a terapia 
assistida por cães (TAC), concluindo que as terapias em conjunto 
com a TAC podem ser um suporte na reabilitação de crianças com 
alterações cerebrais e outras deficiências (Elmaci; Cevizci, 2015).

Partindo dessa premissa, acredita-se que as crianças com sín-
drome congênita do Zika vírus também podem usufruir desses be-
nefícios. Portanto, esse estudo visou compreender os benefícios da 
TAC para o desenvolvimento de crianças com SCZ atendidas em um 
serviço de estimulação à pessoa com deficiência.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e exploratória, 
realizada no período de dezembro de 2018 a outubro de 2019, com 
crianças com a SCZ, suas mães e os terapeutas que atendiam essas 
crianças numa instituição de apoio à pessoa com deficiência, 
vinculada à Secretaria de Educação do estado da Paraíba. 

Inicialmente, foi feita uma aproximação com o setor 
responsável pelo atendimento à pessoa com deficiência, a fim de 
conhecê-lo e requerer autorização. Concomitante a isso, procedeu-
se aos trâmites e solicitação dos serviços do Canil da Polícia Militar 
da Paraíba (PMPB), que disponibilizou duas cadelas terapeutas da 
raça labrador e seus condutores.
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Os critérios para inclusão das crianças na intervenção foram: 
que tivessem diagnóstico de SCZ, estivessem na faixa etária de 
2 a 3 anos e clinicamente estáveis. E como critério de exclusão: 
possuir alergia a pelo e se sentir desconfortável com a presença 
do cão. Também participaram os profissionais que já atendiam 
essas crianças na instituição. Foram excluídos os profissionais que 
estavam de férias ou licenciados, e os que não quiseram trabalhar 
com cães. As mães que acompanhavam as crianças também 
participaram da pesquisa.

Foram realizadas cinco sessões para cada criança, uma vez 
por semana, com tempo máximo de 30 minutos. Foram realizadas 
56 sessões videogravadas, todavia, só foram escolhidas 30 – cinco 
para cada uma das seis crianças participantes do estudo. 

Os dados foram coletados entre os meses de fevereiro e outubro 
de 2019, na sala de estimulação precoce da referida instituição. Foi 
utilizado o recurso de videogravação das sessões, com o intuito de 
registrar o efeito da TAC e as respostas apresentadas pelas crianças.

Para capturar o material empírico, foram utilizados câmera de 
vídeo, gravador, notebook, tripé, entre outros. Por meio da gravação 
em vídeo, foi possível analisar, repetida e cuidadosamente, o evento 
e identificar padrões de interação que dessem uma base robusta 
para o rigor empírico (Marietto, 2018). 

Todo o material gravado foi devidamente identificado com 
codinome de anjo para as crianças e arquivado logo depois de 
produzido. Em seguida, o material empírico foi visto e revisto 
repetidas vezes, destacando o que faria mais sentido para a pesquisa 
e isolando unidades de análise, que correspondem aos fragmentos 
dos vídeos que são de interesse para responder ao objeto de 
estudo. Foi possível reorganizá-las e agrupá-las, de acordo com o 
sentido, em domínios do desenvolvimento (motor, cognitivo, social, 



158 Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento crônico

desenvolvimento visual, linguagem), o que possibilitou construir 
o banco de dados a partir das descrições, das transcrições das 
falas, das translações e das anotações referentes a cada fragmento 
pertinente ao tema isolado (Garcez; Duarte; Eisenberg, 2011). 

Os códigos entre parênteses correspondem, respectivamente, 
ao codinome dado a cada participante da pesquisa e ao código 
atribuído à unidade de análise (sessão); as marcações identificam o 
momento (tempo) do vídeo a que a citação do documento se refere, 
por exemplo: anjoserafim (A.S); sessão1; 18:32.

Os dados foram analisados conforme a análise temática 
indutiva, modalidade análise transversal, empregada em suas seis 
etapas (Braun; Clarke, 2006); em seguida, foram apresentados em 
quadro comparativo entre as falas dos participantes do estudo e 
de observação do vídeo, com os domínios do desenvolvimento 
neuropsicomotor. Posteriormente, os dados foram discutidos à luz 
da teoria bioecológica de Bronfenbrenner (2011).

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comitê de Ética em 
Pesquisa. Os participantes também foram convidados a assinar o 
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Assim, para 
garantir as recomendações éticas estabelecidas na Resolução n.º 
466/2012 do Conselho Nacional de Saúde, as mães foram informadas 
sobre as gravações das sessões, e as crianças receberam nomes 
fictícios de anjos, escolhidos aleatoriamente (anjo Gabriel, anjo 
Miguel, anjo Uriel etc). Os codinomes das mães foram conferidos de 
acordo com o nome de anjo atribuído ao filho, a saber: mãe de anjo 
Gabriel etc. Para os profissionais, foi utilizada a inicial P, seguida 
do número correspondente à realização das entrevistas – P1, P2, 
P3 e P4. Já as cadelas foram referidas nas falas como amigas com 
patinhas.
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Resultados

Os profissionais participantes do estudo foram quatro fisiote-
rapeutas, todos do sexo feminino, com idades que variaram de 27 
a 52 anos, com tempos de serviço de dois anos e meio a 27 anos de 
experiência na instituição, e que acompanhavam as crianças desde 
a admissão no serviço, a partir dos 2 meses de idade. A intervenção 
foi realizada com a participação de seis crianças com diagnóstico 
de microcefalia associada ao Zika vírus, com idades entre 2 e 3 anos 
–, duas do sexo feminino e quatro do sexo masculino.

A partir da análise do material empírico, foi construído o tema: 
benefícios da TAC para a estimulação de crianças com síndrome do 
Zika vírus.

Benefícios da TAC 

Os resultados foram organizados em domínios do 
desenvolvimento que tiveram impacto na presença do cão nas 
terapias (conferir Quadro 2). Houve impacto nas seguintes funções: 
motora, cognitiva, social, da linguagem e visual. Um dos domínios 
que mais se destacou foi o motor. Houve melhora significativa do 
controle cefálico desde a primeira sessão, apenas com a presença 
do cão.

Outro ganho motor mencionado foi a abertura espontânea 
das mãos, que ocorre ao toque no pelo do animal. Esse benefício 
é alcançado desde as primeiras sessões e pode evoluir, como 
identificado na reação de algumas das crianças ao fazerem um 
movimento de carícia ou abre-e-fecha das mãos enquanto tocavam 
o cachorro. Elas agiam como se tentassem expressar um afago. 

Considerando o exposto e o fato de que essas crianças 
apresentam atraso no desenvolvimento e que persistiam alguns 
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reflexos primitivos, foi possível perceber a evolução do seu 
desenvolvimento depois das sessões de TAC, o que proporcionou o 
desaparecimento gradual desses reflexos, evidenciados na abertura 
espontânea das mãos e na redução do reflexo tônico cervical 
assimétrico (RTCA) (conferir Quadro 2).

A TAC possibilitou, ainda, uma interação diferenciada entre 
os envolvidos. Em vários momentos, as crianças sorriram, franziram 
a testa ou vocalizaram, sempre tentando interagir com o seu meio, 
devido à curiosidade que o cão provocou, apesar de terem graves 
comprometimentos cerebrais.

Quadro 2 – Domínios instigados pela TAC em crianças com microcefalia associada 

ao Zika vírus.

 

Fonte: Elaborado pelos autores (João Pessoa, PB, 2019).
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Discussão

Um programa de estimulação precoce visa promover o 
acompanhamento e intervenções clínicas e terapêuticas em 
crianças de alto risco, déficits específicos do desenvolvimento e 
doenças crônicas, como a SCZ, com o objetivo de estimular seu 
desenvolvimento neuropsicomotor e intelectual (Brasil, 2016a). 
Essa estratégia, em conjunto com a atividade assistida por ani-
mais, pode fomentar avanços no processo de reabilitação: (Rehn; 
Caruso; Kumar, 2023; Jegatheesan et al., 2014), como demonstra-
ram os resultados deste estudo.

Essa intervenção é devidamente padronizada e oficializada 
pela IAHAIO (Jegatheesan et al., 2014), uma organização americana 
que define a terapia assistida por animais (TAA) como uma interven-
ção direcionada com critérios específicos, com objetivos dirigidos 
para desenvolver e/ou aprimorar aspectos sociais, físicos, emocio-
nais e cognitivos das pessoas envolvidas (Mandrá et al., 2019), nesse 
caso, crianças com SCZ. Neste estudo, foi utilizada a TAC, que, mes-
mo sendo reconhecida cientificamente em vários países, no Brasil, 
os estudos ainda são restritos a algumas áreas da saúde e se refe-
rem, em grande parte, à reabilitação física (Mandrá et al., 2019).

Isso ocorre, possivelmente, porque, quando crianças e cães 
interagem, o componente motor é o mais facilmente percebido 
(Piaget, 2006; Minatoya et al., 2021). Embora o desenvolvimento 
infantil ocorra de modo integrado, observou-se que o desenvolvi-
mento motor também se destacou nos resultados desta pesquisa 
(Ledur et al., 2019).

Semelhante aos achados deste estudo, pesquisas com inter-
venção por meio da TAC constatam melhorias em outros domínios, 
incluindo o motor e no sentido do toque, atenção e concentração, 
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bem como em algumas habilidades sociais (Wolan-Nieroda et al., 
2020; Lobato Rincón et al., 2021).

Um aspecto desse fenômeno que pode ser apreendido dos 
resultados aqui confrontados nos leva a salientar a melhoria na 
conduta visual, pois o observado (cão) traz elementos que nenhum 
objeto inanimado promove, porque existe uma troca prazerosa en-
tre os dois envolvidos (Dollion et al., 2021). 

Assim, a tendência é de que a criança repita a interação e 
busque aprimorá-la. Esse registro de memória possibilitou que as 
crianças antecipassem o que iria acontecer ao entrarem na sala e 
ver o cão, em outros momentos. Esses elementos compõem a cog-
nição, que também foi investigada em outro estudo, o que tornou 
notório que os animais têm o potencial de melhorar o aprendizado 
cognitivo e socioemocional (Hu et al., 2018). 

Com o intuito de elucidar as modificações ocorridas no de-
senvolvimento dessas crianças, este estudo traz pressupostos re-
lacionados à teoria bioecológica de Bronfenbrenner. Esse teórico 
explica o desenvolvimento como um produto resultante da intera-
ção entre o indivíduo em transformação e o meio. Defende, em sua 
teoria, que o desenvolvimento também é determinado por influ-
ências extrínsecas, como as vivenciadas durante as terapias (Bron-
fenbrenner, 2012).

Além disso, o prazer ocasionado pela terapia melhorou a in-
teração da criança com as terapeutas e suas tentativas de interagir 
por meio da linguagem. Isso foi constatado quando as crianças com 
SCZ se esforçavam para se comunicar com o cão e vocalizavam mais 
ativamente do que em sessões sem a presença dele. Esse fenômeno 
pode ser mais bem explicado se considerarmos a realidade sob a 
visão de Bronfenbrenner, que defende que o ambiente influencia os 
sujeitos e é por eles influenciado (Bronfenbrenner, 2012). 
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No tocante à persistência de reflexos primitivos nas crianças 
com SCZ, este constituiu um dos focos para a estimulação através 
da TAC, com resultados positivos, segundo a fala de uma das profis-
sionais no vídeo.

Considerando o apreendido no material gravado, os cães 
serviram de instrumento para os profissionais e os auxiliaram nos 
manuseios, nos alongamentos e nas interações necessárias para 
melhorar a estimulação, de acordo com as singularidades de cada 
criança e momento. Muitas vezes, o cão serviu como um apoio ani-
mado, vivo, que respira, que cheira, exala odor diferente e interage, 
ao mesmo tempo em que é trabalhado um objetivo terapêutico. 

Considerações finais

O material apreendido por meio das videogravações 
possibilitou compreender momentos singulares e trouxe aspectos 
importantes a serem contemplados no que diz respeito aos 
domínios do desenvolvimento infantil. 

Foi evidenciado que a TAC trouxe benefícios para estimular 
o desenvolvimento neuropsicomotor de crianças com síndrome 
congênita do Zika vírus nas áreas de desenvolvimento motor, 
visual, da linguagem, cognitiva e social, pois os vídeos mostraram 
interações, movimentos e ganhos no desenvolvimento que, até 
então, não haviam sido possíveis vivenciar nessas crianças.

Devido à escassez, na literatura brasileira, sobre as terapias 
assistidas por cães, este estudo poderá servir para fundamentar 
e estimular a utilização dessa ferramenta. Todavia, sugere-se a 
realização de estudos randomizados que utilizem a TAC como 
benefício para alterações neurológicas.  

Uma das limitações deste estudo foi a dificuldade de alcançar 
o quantitativo de sessões planejadas, devido à baixa assiduidade 
das crianças por problemas clínicos e sociais.
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Os benefícios da equoterapia para 
desenvolvimento da criança com deficiência

Sidmara Matos Maurício 
Denise Santana Silva dos Santos

Introdução

Neste capítulo, apresentaremos um recorte do estudo in-
titulado Percepções maternas dos benefícios da equoterapia no 
desenvolvimento de crianças com Síndrome de Down e Paralisia 
Cerebral, pesquisa de campo correspondente ao trabalho de con-
clusão de curso realizada com mães em um centro de reabilitação 
em Camaçari, BA.

A problemática foi motivada a partir da observação da primei-
ra autora de que a terapia assistida por animais é pouco conhecida, 
apesar de gerar inúmeros benefícios para crianças portadoras de 
necessidades especiais.  Além disso, são as mães que, na maioria 
dos casos, acompanham os filhos nas sessões de equoterapia. Des-
ta forma, a pesquisa foi realizada somente com as mães, e as mes-
mas observam os benefícios gerados no cotidiano dos seus filhos. 

A Política Nacional de Saúde da Pessoa Portadora de Defici-
ência (PNAISPD) é um marco legal e tem como objetivo assegurar os 
direitos dessas pessoas no campo da saúde, habilitação, reabilita-
ção, educação, trabalho, cultura, turismo e lazer. A fim de propor-
cionar a melhoria na qualidade de vida, inclusão social e aumentar 
a sua autonomia.

Segundo Dotti (2005), a terapia assistida por animais é uma 
prática realizada por profissionais da área de saúde, também co-
nhecida por pet terapia, zooterapia ou terapia facilitada por ani-
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mais, e tem o objetivo de promover o desenvolvimento físico, psí-
quico, cognitivo e social. É um complemento, uma nova linha de 
pesquisa em atenção à diversidade, para melhorar a qualidade de 
vida de pessoas que pertencem a grupos que são ignorados pela 
sociedade, como no caso de pacientes com deficiências físicas, 
sensoriais, mentais e motoras. Assim, não se trata de uma prática 
para substituir outras terapias ou tratamentos convencionais.

De acordo com a ANDE-Brasil (Associação Nacional de Equote-
rapia), a palavra equoterapia foi criada para descrever todas as prá-
ticas que utilizem o cavalo com técnicas de equitação e atividades 
equestres com a finalidade de reabilitação e educação de pessoas 
com necessidades especiais. A associação foi criada em 1989, sendo 
uma sociedade civil de caráter filantrópico, terapêutico, educativo, 
cultural, desportivo e assistencial, sem fins lucrativos, com atuação 
em todo território nacional e sede e foro em Brasília, DF.  

 Nesse segmento, a equoterapia: 

É um método terapêutico que utiliza o cavalo dentro de uma 
abordagem interdisciplinar nas áreas de saúde, educação e 
equitação, buscando o desenvolvimento biopsicossocial de pessoas 
com deficiência e/ou com necessidades especiais (ANDE-Brasil, 2018).

A mãe é o eixo da estrutura familiar, tudo passa a ser centro 
de seu controle, seja no cuidado com a casa, na educação e criação 
dos filhos ou na saúde de sua família. A expectativa que se tem dela 
e que ela tem de si mesma é a de cuidadora, como se ela nascesse 
com essa habilidade e a capacidade de desenvolvê-la (Martin; 
Angelo, 1999).

Na Constituição Federal de 1988, estão assegurados os di-
reitos das pessoas portadoras de deficiências nos mais diferentes 
campos e aspectos; a constituição determina que “é competência 
comum da União, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municípios 
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cuidar da saúde e assistência públicas, da proteção e garantia das 
pessoas portadoras de deficiências” (Brasil, 1988). A partir dela, en-
tão, foram regulamentadas outras leis para esse seguimento popu-
lacional, destacando-se a Lei n.º 7.853, de 24 de outubro de 1989, e 
o Decreto n.º 3.298/99, que preconiza um conjunto de ações desti-
nadas a atender às necessidades dessa população referente à saú-
de, integração social, promoção de ações preventivas, criação de 
serviços especializados em reabilitação e habilitação, garantia de 
atendimento domiciliar de saúde ao deficiente grave não internado 
e outras providências. 

O momento do diagnóstico é um momento de extrema impor-
tância para a família que recebe a notícia. O profissional de saúde, 
então, deve-lhe apresentar a política nacional de atenção a pessoa 
com deficiência, a fim de influenciar as atitudes familiares posterio-
res frente ao indivíduo com deficiência.

O desenvolvimento de cada criança pode ser afetado não so-
mente pelo grau da deficiência em si, mas também por situações 
de classe social, relações familiares, estresse, grau de dependência 
elevado, tornando o cuidador uma fonte de apoio e acolhimento 
para esse processo. Como consequência, essas crianças necessitam 
de uma alta demanda de cuidados que, quando não são devida-
mente realizados pelo cuidador ou até mesmo pela equipe de saúde 
que o acompanha, afeta diretamente na sobrevivência das mesmas. 
As crianças portadoras de necessidades especiais são dependen-
tes de cuidadores, de assistência diferenciada e acompanhamento 
da saúde, fator que ocasiona alterações não somente na vida das 
crianças acometidas, mas pode influenciar em diversos aspectos da 
vida de seus familiares (Lim; Zebrack, 2004).

O conhecimento sobre o desenvolvimento adquirido na equo-
terapia pode ser capaz de facilitar o processo no cuidar dessa crian-
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ça deficiente, a conscientização acerca da realidade do paciente, 
seus progressos e avanços, dificuldades e desenvolvimentos. O es-
tabelecimento do vínculo que se é criado, em conjunto a um olhar 
sensível sobre a doença, resulta em um bom trabalho não somente 
com a criança, mas também com seu cuidador (Figueiredo, 2005).

Metodologia

Trata-se de um estudo de campo de caráter descritivo-explo-
ratório com abordagem qualitativa, pois, segundo Denzin e Lincoln 
(2006), a pesquisa qualitativa envolve uma abordagem interpreta-
tiva do mundo, o que significa que seus pesquisadores estudam as 
coisas em seus cenários naturais, tentando entender os fenômenos 
em termos dos significados que as pessoas a eles conferem.

O cenário para a realização do estudo foi o Centro Especiali-
zado em Reabilitação (CER II), em Camaçari, BA. O CER é um ponto 
de atenção ambulatorial especializado em reabilitação que realiza 
diagnóstico, avaliação, orientação, estimulação precoce e atendi-
mento especializado em reabilitação, tornando-se referência para a 
rede de atenção à saúde no território. O CER II é composto por duas 
modalidades de reabilitação, e todo atendimento é de forma arti-
culada com outros pontos de atenção da rede de atenção à saúde 
(Brasil, 2014). 

As participantes do estudo foram dez mães de crianças diag-
nosticadas com paralisia cerebral e síndrome de Down. Para os fins 
desse estudo, consideramos as mães por serem elas que, na maio-
ria das vezes, acompanham as crianças nas sessões de equoterapia.

Depois de aplicados os critérios de inclusão e exclusão, segui-
ram-se as seguintes etapas na análise de dados: as entrevistas foram 
transcritas na íntegra; posteriormente, os relatos foram organizados 
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e analisados segundo os princípios da análise de conteúdo sob a óti-
ca de Bardin e operacionalizadas através de análise temática.

A aproximação com as mães, após a aprovação do Comitê de 
Ética e Pesquisa, deu-se através dos agendamentos que as mesmas 
tinham realizado para seus filhos no CER, sendo, assim, realizadas 
no consultório, após o atendimento.

Para fins da coleta de dados, foi utilizada a técnica da entre-
vista, tendo o intuito de obter das participantes informações ver-
bais a respeito dos benefícios da terapia assistida por animais. Para 
a garantia do anonimato dessas protagonistas, seus nomes foram 
trocados por nome de desenhos animados.

Resultados 

Segundo Machado e colaboradores (2008), a terapia assistida 
por animais é uma prática com critérios específicos na qual o ani-
mal é parte do principal tratamento, objetivando promover a me-
lhora social, emocional e física dos pacientes. Ela parte do princípio 
de que o amor e a amizade, que podem surgir entre seres humanos 
e animais, gerem inúmeros benefícios.

De acordo com Lermontov (2004, p. 96), a prática da equotera-
pia é capaz de reduzir a agressividade, tornando o praticante mais 
sociável e facilitando a realização de novas amizades. A confiança 
depositada no animal influencia diretamente na identidade, favore-
cendo o autoconhecimento por meio de respostas comportamentais. 

Os benefícios psicossociais são adquiridos pela motivação 
que impulsiona o praticante pelo desejo e prazer, conseguindo 
atrair a atenção e, como consequência, aumentar o grau de con-
centração, autocontrole e autoconfiança. Isso gera liberdade e 
independência para contribuir com a interação social (Medeiros; 
Dias, 2002, p. 34). 
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Neste estudo, a interação com o cavalo em relação ao emo-
cional infantil foi evidenciada na fala das mães, descritas a seguir:

Ela não me interagia, falar a verdade é preciso, ela não, não me 
interagia com ninguém, com nada. Foi depois que eu comecei a fazer 
a equoterapia que ela começou a interagir. Hoje, ela reconhece o pai 
dela, ela me, ela reconhece, me reconhece, ela sabe quando o pai 
dela tá chegando, ela sabe quando a gente tá chegando em casa 
e, e quando... Ela sabe que a gente tá chegando pra equoterapia 
(Docinho).

Ela ficou mais calma, assim, ela ficou mais calma (Frozen).

A equoterapia é muito importante e fez muito bem para minha filha, 
aqui ela teve mais equilíbrio e também fez amigos. No início, ela batia 
muito nos coleguinhas, depois foi se acalmando e fez amiguinhos 
(Ariel).

Ele fica feliz quando tá no cavalo, ele ri, começa a gritar, ele demonstra 
que gosta (Clover).

 O aprendizado motor será facilitado pela equoterapia atra-
vés da estimulação de três sistemas sensoriais: sistema vestibular, 
sistema visual e proprioceptivo, proporcionando mudanças. Esses 
sistemas contribuirão, também, para o ajuste postural adequado, 
estabilizando os membros superiores e cintura escapular para que 
possam existir movimentos seletivos e controlados, promovendo 
alinhamento, estabilidade, movimentos harmônicos, facilitando a 
execução da função (Medeiros; Dias, 2002, p. 22-34). 

Schelbauer e Pereira (2012) comentam que os efeitos tera-
pêuticos que podem vir a ser alcançados na melhora da psicomo-
tricidade fortalece o tônus muscular, as articulações e coluna, fa-
cilitando o equilíbrio e a postura, permitindo a coordenação dos 
movimentos.

Esses efeitos foram evidenciados nas falas a seguir sobre os 
benefícios do tratamento: 

O equilíbrio dela, é, melhorou bastante, sabe, a visto. Porque antes 
ela andava assim e caia com muita facilidade (Frozen).
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Meu filho melhorou muito, no início ele adoecia muito e, aí, a gente 
não podia vim, atrasava a terapia. Vim e fazer a terapia com os 
cavalos. Isso ajudou ele ficar mais durinho, ele teve mais equilíbrio 
(Aurora).

Ele melhorou bastante, tipo, segurar mesmo o pescoço (Clover).

Assim que eu cheguei no serviço, ela era muito mole, não segurava a 
cabeça. Depois que começou a terapia, começou a ficar mais durinha, 
conseguia sentar. Depois, começou a engatinhar, depois começou a 
segurar nas coisas pra andar, até conseguir andar sozinha (Ariel).

Para justificar a importância da terapia assistida por animais, 
Dotti (2005) traz a terapia como uma forma complementar de tra-
tamento em crianças, que visa alcançar diferentes objetivos, como 
estimular exercícios de mobilidade, melhora no emocional, incenti-
vo à fala e a atividades de vida diárias.

Portanto, a equoterapia exige a participação do corpo intei-
ro, contribuindo, assim, para o desenvolvimento da força muscular, 
relaxamento, conscientização do próprio corpo e aperfeiçoamen-
to da coordenação motora e do equilíbrio. A relação com o cavalo, 
incluindo os primeiros contatos preliminares, o ato de montar e o 
manuseio final desenvolvem, ainda, novas formas de socialização, 
autoconfiança e autoestima. 

Desta forma, a PNAISPD estabelece diretrizes e responsabili-
dades institucionais com vistas a criar condições para a reabilita-
ção das pessoas com necessidades especiais, a fim de inclui-las em 
toda rede de serviços do Sistema Único de Saúde (SUS), reconhe-
cendo as necessidades e implementando soluções.

Conclusão

A deficiência é considerada um dos grandes problemas de saú-
de. A falta de inclusão social, juntamente às limitações que são aco-
metidas, afeta o bem-estar físico e mental dos indivíduos e de pessoas 
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envolvidas nesse processo. Desta forma, a fim de melhorar a quali-
dade de vida de pessoas com necessidades especiais, surgem vários 
estudos em diferentes áreas para melhorar a qualidade de vida dessas 
pessoas, proporcionando um cuidado pautado em evidências.

As mães entrevistadas acreditam que a utilização da equotera-
pia, dentro do quadro em que se encontram seus filhos, traz reper-
cussões significativas para saúde da criança; que atinge tanto o seu 
desenvolvimento físico, psicológico como a sua qualidade de vida, 
de uma maneira geral. Desta forma, foi observado que todas as en-
trevistadas perceberam a importância da terapia na vida da criança 
e dos impactos positivos que ela traz para a vida das mesmas. 

Os dados levantados neste estudo contribuirão para profis-
sionais da área de saúde nos cuidados prestados não somente a 
crianças, mas também às mães que enfrentam o processo de cui-
dado.  O conhecimento das terapias assistidas por animais pelos 
profissionais de saúde é de extrema relevância, é necessário que se 
reconheça a importância da sua inserção, sobretudo para pacientes 
portadores de necessidades especiais, compreendendo que ajuda 
a criança no desenvolvimento físico-motor, bem como a reduzir a 
angústia e o sofrimento das mães envolvidas no processo.
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O significado do câncer para adolescentes 
atendidos em um hospital oncológico
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Introdução

A adolescência constitui um processo de crescimento e de-
senvolvimento com transformações de aspectos físicos, psíquicos, 
identitários e mudanças de caráter subjetivo, vivenciadas de ma-
neira singular. Entretanto, o adoecimento crônico, nesta etapa da 
vida, configura-se como um desafio pela ambivalência das trans-
formações ligadas à adolescência e à sua condição crônica (Silva, 
Vecchia, Braga, 2016; Lino et al., 2021). 

O Ministério da Saúde (Brasil, 2018), seguindo a definição da 
Organização Mundial da Saúde (OMS), compreende a faixa etária 
entre 10 e 19 anos correspondente à adolescência. No censo de 
2022, representou um total de 28.050.903 pessoas, 13,81% da popu-
lação brasileira (IBGE, 2022).

O câncer é a segunda principal causa de morte entre pessoas 
com 19 anos ou menos na América Latina e no Caribe. Cerca de 29 
mil crianças e adolescentes são diagnosticadas com câncer a cada 
ano, sendo a leucemia, linfoma, tumores do sistema nervoso cen-
tral, tumor de Wilms e retinoblastoma os tipos mais comuns (OPAS, 
2022).

Estimativas realizadas pelo Instituto Nacional de Câncer 
(INCA) para o ano de 2020 revelaram taxa bruta de 138,44 e incidên-
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cia de 8.460 casos de câncer por 1 milhão, no Brasil, para crianças e 
adolescentes na faixa etária de 0-19 anos (Brasil, 2019).

Acrescido a esses dados epidemiológicos, note-se que a maio-
ria das crianças e adolescentes com câncer vive em países de baixa 
e média renda, enfrentam desigualdades na detecção precoce, no 
diagnóstico e no acesso a tratamento de qualidade e cuidados pa-
liativos (OPAS, 2022).

Desta forma, a discussão do câncer na adolescência se tor-
na relevante pela dupla vulnerabilidade trazida pelo processo de 
adolescer e questões próprias ligadas a esta etapa, como a falta 
de oportunidade para reflexão e construção de projetos de vida, 
somados ao adoecimento crônico (Brasil, 2018).

Adolescência e família: socialização e adoecimento

A adolescência, como período que antecede a maturidade bio-
lógica e fisiológica, psicológica e social, apresenta características que 
surgem nas relações sociais que decorrem de significados atribuídos 
pelos adultos e pela sociedade (Macedo; Conceição, 2015). 

A adolescência, quando ocorre simultaneamente com a doen-
ça crônica, caracteriza uma crise existencial, sobrepondo-se à outra 
crise, representada pela enfermidade, muitas vezes incurável, e a 
respectiva necessidade de tratamento continuado. 

Assim como ocorre durante a infância, a família é um deter-
minante primordial de saúde durante a adolescência (Viner; Ozer; 
Denny, 2012). 

A família é um importante espaço de socialização, portanto, 
deve ser vista como uma esfera de formação social onde os valo-
res são constantemente construídos, fragmentados e reconstruí-
dos. Wright e Leahey (2000), citando a teoria dos sistemas e numa 
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analogia de móbile suspenso, consideram que, no ar, as peças se 
movem e, após algum tempo, o móbile retoma seu movimento ba-
lanceado, mas não necessariamente na mesma direção de antes 
de ser tocado.

No adoecimento e na assistência do adolescente, em parti-
cular no câncer juvenil, pode-se observar que tanto o adolescente 
quanto os familiares enfrentam problemas relacionados a prolon-
gados períodos de internação, reinternações frequentes, proce-
dimentos diagnósticos e terapêuticos invasivos, efeitos colaterais 
do tratamento, separação dos membros da família e alterações de 
comportamento (Souza; Campos, 2021).

O diagnóstico do câncer nas crianças e adolescentes e o fato 
de sua apresentação clínica ocorrer através de sinais e sintomas 
como cefaleia, vômitos, alterações de marcha, equilíbrio e fala, san-
gramentos, dor óssea e linfonodomegalias, dificultam o tratamento 
precoce e de desconfortos contínuos, provocando constrangimento 
e limitando hábitos rotineiros (SBP, 2024). 

Este estudo se justifica pela existência de poucas pesquisas 
que abordem o adoecimento crônico, os sentimentos que per-
meiam a constatação do diagnóstico e a submissão ao tratamento, 
que excede a dimensão biológica da doença e engloba o processo 
de adoecer, suas repercussões na família e articulação com a rede 
de apoio. 

Nesse capítulo, traça-se a seguinte questão norteadora: qual 
o significado do câncer para os adolescentes atendidos num hos-
pital oncológico em Salvador, BA, e seu impacto nas relações fami-
liares? Para respondê-la, foram propostos os seguintes objetivos: 
compreender o significado do câncer para os adolescentes atendi-
dos em um hospital oncológico e descrever a repercussão da doen-
ça na dinâmica familiar. 
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Metodologia

Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva-exploratória, 
para entender os significados, as crenças e valores de adolescentes 
no adoecimento crônico. Minayo e Costa (2019) vinculam a essa 
abordagem os sentidos que complementam: a experiência, a 
vivência, o senso comum e a ação.

O campo da pesquisa foi o Grupo de Apoio à Criança com 
Câncer (GACC), localizado na cidade de Salvador, capital do estado 
da Bahia. Participaram do estudo nove adolescentes na faixa etária 
de 13 a 18 anos, em tratamento de câncer no Hospital Aristides 
Maltez (HAM) no ano de 2013 e hospedados no GACC.

Os critérios de inclusão da pesquisa foram ser adolescentes 
nessa faixa etária, de ambos os sexos, em tratamento dos tipos 
quimioterápico, radioterápico, iodoterápico ou paliativo, para 
qualquer tipo de câncer, no HAM, acompanhados pelo GACC. 

Os participantes com idade inferior a 18 anos tiveram o Termo 
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinado pelos pais 
ou responsáveis; os adolescentes maiores de 18 anos, assinaram o 
próprio TCLE.

Os dados da pesquisa foram do tipo primário: observação 
participante, da técnica projetiva manuseio com massa de modelar 
(MMM) e da entrevista semiestruturada. Os dados secundários 
foram obtidos através dos dados do prontuário. 

A observação participante foi utilizada em busca de 
informações complementares, a qual, segundo Minayo e Costa (2019), 
consiste no contato direto do pesquisador com as informações 
sobre a realidade dos atores sociais no seu contexto.

A técnica projetiva utilizada foi MMM para os adolescentes. Foi 
utilizada como estímulo a palavra “diversão” para a compreensão 
da técnica, depois utilizamos a palavra “câncer”.  Após o término da 
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modelagem, foi solicitado que eles contassem uma história sobre 
o que foi modelado. Após a realização da técnica de MMM, ocorreu 
a entrevista semiestruturada, com características mais subjetivas 
(Santana, 2010).  

A entrevista foi composta pelas seguintes questões: como foi 
para você o recebimento do diagnóstico do câncer? O que mudou 
no seu dia a dia e no da sua família desde então? O que esta doença 
significa para você? Fale sobre a vida familiar de um adolescente 
com câncer.

Nesse estudo, trabalhou-se com a triangulação de técnicas, 
que, segundo Minayo (2006), consiste em uma intersecção de 
pontos de vista. Para análise de dados, foi determinada a unidade 
de registro (frase), a unidade de contexto (delimitação do contexto). 
Utilizamos como identificação as abreviaturas E, seguida do número 
da entrevista (E), técnica (MMM), idade e sexo do adolescente. 

  Este trabalho foi encaminhado ao Comitê de Ética (CEP) da 
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), sendo aprovado 
sob protocolo n.º 384.811/ 2013, e Certificado de Apresentação para 
Apreciação Ética (CAAE) n.º 19250613.7.0000.0053.

Resultados

A adolescência, como uma fase de repleta ambivalência, no 
adoecimento, exige condições afetivo-emocionais e uma relação 
baseada no respeito mútuo, confiança e empatia entre o adolescente, 
sua família e profissionais de saúde (Duarte; Galvão, 2014). 

Câncer sinônimo de morte 

Os adolescentes, no diagnóstico do câncer, associam seu 
sentimento a ideias de finitude, independente da possibilidade 
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de tratamento, fazendo uma quebra com a própria vida (Dib et al., 
2020).

Figura 14 – Representação figurativa da morte - Cruz.

Me lembra a morte, né? Tive muitos colegas 
aqui que morreram disso, tinham outros 
tipos de câncer, já morreu tanta gente que eu 
conhecia [...] (MMM 4, 17M).

Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Ao relatar que os outros adolescentes que morreram tinham 
outro tipo de câncer, remete também à onipotência adolescente. Foi 
observado, durante as visitas ao GACC, que, entre os adolescentes 
entrevistados, MMM4 (17M) era o que aparentava estar mais 
saudável. Sua condição de portador de doença de Hodgkin não 
estava em fase crítica de tratamento com quimioterápicos, estando 
na instituição apenas para uma revisão de rotina. 

Imagem corporal e estigma 

As transformações do corpo tomam uma grande proporção 
quando o adolescente sofre com uma doença tão estigmatizante 
como o câncer, como demonstrado a seguir:
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Figura 15 – Representação figurativa de corpo mutilado - Perna.

[...] desenhei uma perna pra ver se lembro 
dela ainda, porque era a minha perna, né? 
Fica estranho depois, depois que tira. Eu 
sinto falta da minha (MMM 6, 16M).    

Fonte: Dados da Pesquisa (2014).

A pessoa portadora de deficiência física se expressa como 
um corpo incompleto, o que traz significados sombrios que a 
sociedade tenta disfarçar com um discurso social de que sua 
dignidade e valor pessoal não são enfraquecidos por sua forma 
física (Silva; Herzberg, 2019).

A corporeidade é de grande importância para a sociologia da 
saúde e doença, provocando mudanças no corpo e no modo que 
este se projeta, gerando conflitos internos e sociais e impactos do 
adoecimento no cotidiano (Le Breton, 2012; Lino et al., 2021). 

Observamos também que, ao abordar no refeitório o E 6 (16M), 
que tinha uma das pernas amputadas, o convidamos para nos 
acompanhar até o espaço do adolescente e ele subiu as escadas 
pulando, possivelmente para mostrar independência, disfarçando 
sua deficiência na perna. 

Câncer: rotinas e cuidados

O câncer, por ser uma doença tão agressiva, que age de forma 
rápida, requer um tratamento invasivo, e os procedimentos técni-
cos são justificados para melhorar as condições clínicas do adoles-
cente. Como se evidencia na fala a seguir: “[...] eu cheguei aqui, fiz a 
biopsia, fiquei três dias esperando o resultado” (E7, 14F).
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A teoria das necessidades humanas básicas é fundamental 
para o cuidar em enfermagem. Nessa perspectiva, as necessida-
des afetadas, a exemplo de andar sozinho, ir ao banheiro, comer, 
dormir e a manutenção da fé, requerem atenção especial (Camara, 
2011; Rossato; Ribeiro; Scorsolini-Comin, 2021).

A perda de liberdade num momento de valorização da in-
dependência gera sentimentos conflitantes nestes adolescentes, 
criando problemas com a autoestima, com a incapacidade de rela-
cionamento e agressividade. 

Câncer, adolescente e família

Os adolescentes percebem que o adoecimento provocou 
diversas alterações em suas interações familiares, reveladas em 
emoções e dificuldades vividas, conforme pode ser constado na 
fala a seguir: “Minha família está mais carinhosa, agora é como se 
eu fosse a mais nova e eu sou mais velha de casa” (E 9, 16F).

Mesmo diante da hospitalização, o cuidado prestado a estes 
adolescentes vem principalmente do núcleo familiar, e quem abdica 
da vida para promover esse cuidado, na maioria das vezes, é a mãe. 
“Eu estou aqui com minha mãe. Minha família mora longe, de vez em 
quando eles vão me visitar, só isso” (E 1, 15M).

A confiança no cuidado se estabelece a partir de relações 
que estão abertas para a dimensão do sensível, com base em sua 
própria capacidade de partilha de uma experiência com o outro 
(Bakes; Azevedo, 2017; Ribeiro et al., 2019). 

Rede de apoio 

As famílias que vivenciam o processo de risco de morte de um 
filho inicialmente não reconhecem a dimensão desta experiência. 



189Famílias de crianças e adolescentes com adoecimento crônico

Porém, torna-se mais difícil e sofrido para aqueles que não 
possuem ajuda para lidar com esse universo desconhecido, como 
demonstrado na fala a seguir:

Deus prepara tudo! As pessoas estudadas, o GACC, os médicos bem 
estruturados no assunto para poder entender os casos. Vocês que 
trabalham lá dentro e têm coragem para ver tanta coisa (E 9, 16F).

Esta adolescente reconhece o apoio oferecido pelo GACC, 
assim como a rede social, os familiares, os amigos, os vizinhos e 
os profissionais de saúde, a escola que organiza novas rotinas, a 
rede de solidariedade com doações e a igreja (Rossato; Ribeiro; 
Scorsolini-Comin, 2021). Observamos durante nossas visitas ao 
GACC, que usam as redes sociais ou jogos interativos como forma 
de se comunicar. 

Ressignificação e resiliência

Figura 16 – Representação figurativa de superação - Sorriso.

Eu desenhei esse sorriso porque eu estou fazendo 
esse tratamento, vem um momento de tristeza 
quando eu penso que eu estou com essa doença, 
mas esse sorriso vem porque eu sei que Deus está 
do meu lado [...] (MMM 9, 16F).

Fonte: Dados da pesquisa (2014).

Corroborando esta ideia, Custódio e colaboradores (2023) 
reconhecem que o uso de estratégias na espiritualidade cooperam 
para o enfrentamento e a adaptação de situações estressantes, 
inclusive quando se trata de saúde, cuidado e humanização. 
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Considerações finais

As repercussões do câncer na adolescência não se limitam 
aos aspectos físicos e muito menos ao fim do tratamento. Nessa 
fase, na qual o adolescente se preocupa com a imagem e com o 
que sua juventude pode proporcionar, o câncer aparece como fator 
limitador. A mutilação, a limitação e a autoimagem comprometida 
geram mudanças corporais e, até aceitar este fato, o indivíduo pas-
sa por sentimentos de medo, ansiedade e desespero.

A família aparece, neste contexto, como principal fonte de 
apoio a partir do diagnóstico e tratamento do adolescente, quan-
do o cuidado se torna o principal objetivo, que perpassa por uma 
reestruturação, reorganização de papéis e ressignificação da vida.

O apoio social estimula a resiliência, este apoio, por meio de 
pequenos serviços como telefonemas e socialização ampliada atra-
vés das redes sociais, é apontado como importante espaço, quando 
desponta como cenário de defesa da condição de doente crônico. 

A rede formada pela família, escola, amigos, igreja e casas de 
apoio como o GACC, torna-se fundamental para o enfrentamento 
desta doença. 

Entendemos que as demandas de saúde destes adolescen-
tes não se restringem às especificidades do tratamento oncológico, 
mas essa pesquisa aponta para a necessidade de um olhar holístico 
para o cuidado aos adolescentes e suas famílias.
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O transtorno do espectro autista e os adoecimentos crônicos da 
criança e adolescentes são eventos indesejáveis, repudiados, 
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