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complexos: fatores associados ao apoio social

Mothers of children with need for continuous and complex cares:
factors associated with social support

Madres de nifios con necesidades de cuidados confinuos y complejos:
factores asociados al apoyo social

Resumo

Obijetivo: analisar os fatores associados ao apoio social as maes de criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos.
Método: estudo observacional, analitico e transversal, de abordagem quantitativa. A coleta de dados ocorreu nos ambulatérios
de um hospital pediatrico localizado no interior do estado de Sao Paulo. Participaram do estudo 36 mées, que responderam
a um instrumento de caracterizacdo e ao Medical Outcomes Study- Social Support Survey. Para andlise estatistica foram
utilizados os testes Mann-Whitney, Kruskal-Wallis e Correlagao de Spearman. Seguiram-se os preceitos éticos de pesquisas que
envolvem seres humanos. Resultados: o apoio social afetivo, material e de interacéo social apresentaram escores satisfatorios
(acima de 80 pontos). Os escores das dimensdes informagao e emocional foram 78,06 e 78,33, respectivamente. A variavel
idade materna apresentou correlagdo negativa com o apoio social emocional (0,040) e de informagéo (0,009). Concluséao e
implicag6es para a prética: as maes, em especial as mais velhas, recebem menos apoio de pessoas que possam lhe orientar e
dar conselhos, bem como de alguém de confianca para falar sobre seus problemas. Tal resultado pode subsidiar o planejamento
de estratégias de intervencdo com familias, a fim de fortalecer o apoio social.

Palavras-chave: Enfermagem; Crianga; Apoio Social; Maes; Familia.

ABSTRACT

Obijective: to analyze the factors associated with social support for mothers of children who need continuous and complex care.
Method: an observational, analytical and cross-sectional study, with a quantitative approach. Data collection took place in the
outpatient clinics of a pediatric hospital located in the inland of the State of Sao Paulo. A total of 36 mothers participated in the study,
who answered a characterization instrument and the Medical Outcomes Study - Social Support Survey. For statistical analysis,
the Mann-Whitney, Kruskal-Wallis and Spearman correlation tests were used. The ethical precepts of research involving human
beings were followed. Results: affective, material and social interaction social support had satisfactory scores (above 80 points).
The scores for the information and emotional dimensions were 78.06 and 78.33, respectively. The maternal age variable showed
a negative correlation with emotional (0.040) and information (0.009) social support. Conclusion and implications for the
practice: the mothers, especially older ones, receive less support from people who can guide and give advice, as well as
someone they can trust to talk about their problems. This result can support the planning of intervention strategies with families
in order to strengthen social support.

Keywords: Nursing; Child; Social Support; Mothers; Family.

RESUMEN

Objetivo: analizar los factores asociados al apoyo social a las madres de nifios que necesitan cuidados continuos y complejos.
Método: estudio observacional, analitico y transversal, con enfoque cuantitativo. La recoleccion de datos tuvo lugar en las
clinicas ambulatorias de un hospital pediatrico ubicado en el interior del estado de Sdo Paulo. 36 madres participaron del estudio,
quienes respondieron a un instrumento de caracterizacion y al Estudio de Resultados Médicos - Encuesta de Apoyo Social. Para
el andlisis estadistico, se utilizaron las pruebas de correlacion de Mann-Whitney, Kruskal-Wallis y Spearman. Se siguieron los
preceptos éticos de la investigacion en seres humanos. Resultados: participaron 36 madres. El apoyo social afectivo, material
y de interaccion social tuvo puntajes satisfactorios (mas de 80 puntos Los puntajes para las dimensiones de informacion y
emocional fueron 78,06 y 78,33, respectivamente. La variable edad materna mostré una correlacion negativa con el apoyo
social emocional (0.040) e informacion (0.009). Conclusion e implicaciones para la practica: las madres, especialmente
las mayores, reciben menos apoyo de personas que pueden guiar y dar consejos, asi como alguien en quien pueden confiar
para hablar sobre sus problemas. Este resultado puede apoyar la planificacién de estrategias de intervencién con las familias
para fortalecer el apoyo social.

Palabras clave: Enfermeria; Nifio; Apoyo Social; Madres; Familia.
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INTRODUCAO

As criancas que necessitam de cuidados continuos e complexos
possuem condi¢cdes crénicas graves bem como severas limitagdes
funcionais.! Geralmente, utilizam algum dispositivo tecnolégico
para manutencao da vida, como gastrostomia para alimentagéo
enteral, por exemplo.2 Sdo consideradas como um subgrupo das
criangas com necessidades especiais de saude (CRIANES).2*

Cuidar de uma crianga que requer cuidados continuos e
complexos implica na necessidade de rearranjos familiares para
suprir arotina intensa de cuidados®, acarretando desestruturacao
familiar®® e sobrecarga do principal cuidador, geralmente maes.”
Para tanto, reforca-se a importancia da rede social e do apoio
social no enfrentamento dessa realidade.®®

Os conceitos de rede social e apoio social se complementam,
porém se distinguem entre si. Rede social refere-se a uma
dimensé&o estrutural, como as organizagdes religiosas, a
vizinhanga e o sistema de saude. O apoio social, objeto de
estudo da presente investigacao, diz respeito a uma dimensao
pessoal, ou seja, individuos que compdem a rede social e que sao
efetivamente relevantes para determinada familia.® O constructo
apoio social envolve cinco dimensdes: apoio material relativo
ao auxilio financeiro e a disponibilidade de recursos materiais;
apoio emocional que representa a disponibilidade de ter alguém
parafalar, desabafar e confiar; apoio afetivo que corresponde as
demonstracdes fisicas de amor e afeto; interagéo social positiva
referente a disponibilidade de pessoas com quem possa se divertir
ourelaxar; e de informacgéo, ou seja, existéncia de pessoas para
apoiar com orientagdes, conselhos, opinides.®

Segundo Scoping Review que buscou identificar e descrever
as ferramentas usadas para mensurar 0 apoio social a cuidadores
de criangas com deficiéncia congénita, um subgrupo de CRIANES,
0 apoio social atua como fator de prote¢do, na medida em
que proporciona bem-estar mental e fisico aos cuidadores,
favorece a adaptac¢ao aos cuidados demandados pela crianca
e, consequentemente, impacta positivamente na qualidade de
vida de toda a familia.’ Apesar dos beneficios do apoio social, a
maioria das cuidadores dedica-se isoladamente ao cuidado da
CRIANES e se abstém de outras atividades e papéis de modo
a restringir suas relagdes sociais."

Mensurar o apoio social as maes de criangas que necessitam
de cuidados continuos e complexos agrega novo conhecimento
a literatura nacional, a medida que os estudos existentes até o
momento sdo de abordagem qualitativa.®8'"'2 Ademais, faz-se
oportuno reconhecer os elementos do contexto social e familiar que
possam estar associados a uma maior ou menor disponibilidade
de apoio social, a fim de subsidiar os profissionais de saude na
condug¢éao dos casos.

Considerando o exposto, a presente investigagédo partiu
das seguintes questdes de pesquisa: como se da o apoio social
as maes de criancas que necessitam de cuidados continuos e
complexos? As variaveis referentes ao contexto social e familiar
estdo associadas ao apoio social? Para tanto, este estudo
objetivou analisar os fatores associados ao apoio social as maes
de criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos.

METODO

Trata-se de um estudo com delineamento observacional,
analitico e transversal, de abordagem quantitativa.’® Os dados
foram coletados em um hospital terciario de grande porte
localizado no interior do estado de Sao Paulo, responsavel por
mais de 79 mil atendimentos pediatricos no ano de 2019.

Com relagéo aos participantes do estudo, os critérios de inclusao
foram: ser mée da crianga com necessidade de cuidados continuos
e complexos entre zero a 12 anos incompletos e ser maior de
18 anos de idade. Foram excluidas maes com tempo de experiéncia
de cuidado domiciliar inferior ha trés meses por entender que a
disponibilidade de apoio social poderia estar comprometida num
periodo tao curto de vivéncia. Para definir se a crianga necessitava
ou ndo de cuidados continuos e complexos utilizou-se o seguinte
critério: a crianga deveria requerer pelo menos trés demandas de
cuidados (cuidado de desenvolvimento, cuidado medicamentoso,
cuidado tecnoldgico e cuidado habitual modificado).*

Neste estudo, ndo foi realizado célculo amostral e adotou-se
amodalidade de amostragem ndo probabilistica por conveniéncia.
Desse modo, todas as méaes de crianga com necessidade de
cuidados continuos e complexos elegiveis que estiveram presentes
na instituicao hospitalar nos dias e horarios destinados a coleta
de dados e que aceitaram participar do estudo foram incluidas.

Apds autorizagao do referido hospital e aprovagao do Comité
de Etica em Pesquisa, deu-se inicio ao procedimento de coleta
de dados, que ocorreu entre 0s meses de janeiro e abril de 2019.
As maes elegiveis foram abordadas e convidadas a participar no
momento em que estavam aguardando por atendimento médico
no ambulatdrio. Pelo receio em ndo ouvirem serem chamadas e
perderem a consulta médica, todas optaram por responder ao
questionario na prépria sala de espera, embora houvesse um lugar
privativo reservado para a pesquisa. Faz-se importante destacar
que a equipe de enfermagem ajudou na indicacdo de criancas
sabidamente com cuidados continuos e complexos. Nenhuma
méae abordada recusou-se a participar do estudo. Para possibilitar
recrutar um maior nimero de maes, a coleta anteriormente prevista
para ocorrer em dois meses foi ampliada para quatro meses, além
disso, ocorreu em diferentes dias e horarios, a fim de abarcar
todas as especialidades médica que atendem no referido hospital.

Ap6s leitura e discussao do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) iniciava-se a aplicagé@o do instrumento de
caracterizagao e da escala Medical Outcomes Study- Social Support
Survey (MOS-SSS), com duracao aproximada de 20 minutos.
O instrumento de caracterizagdo foi composto por questoes
referentes ao contexto social e familiar das méaes, como idade,
raca, escolaridade, condi¢cdo marital, renda familiar, ocupacao,
crenca religiosa e numero de moradores no domicilio. Também
foram exploradas nesse instrumento informacgdes a respeito das
criangas como idade, nimero de medicamentos utilizados, uso
de dispositivos tecnoldgicos e hospitalizagdes no ultimo ano.

No que se refere ao Medical Outcomes Study- Social Support
Survey (MOS-SSS), trata-se de um instrumento constituido por
19itens relacionados as cinco dimensdes de apoio social, sendo
eles: material (4 itens), afetivo (3 itens), emocional (4 itens),
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informativo (4 itens) e interagéo social positiva (4 itens). Os itens
nao especificam a fonte de apoio (amigos, familia, comunidade
ou outros), eles apenas medem a disponibilidade do apoio social.
As opcdes de resposta sdo de acordo com uma escala do tipo Likert
sendo: 1 (nunca); 2 (raramente); 3 (as vezes); 4 (quase sempre)
e 5 (sempre). O instrumento permite obter o escore geral e por
dimensdes mediante razao entre a soma dos valores obtidos no
conjunto de itens e sua pontuacdo méaxima possivel, multiplicados
por 100. Os escores podem variar entre 20 e 100 e escores acima
de 80 sao considerados satisfatorios, uma vez que indicam que
guase sempre ou sempre ha disponibilidade de apoio social.®™

Considerou-se como variaveis desfechos os escores obtidos
nas cinco dimensdes de apoio social (variavel numérica) e
como variaveis independentes, as variaveis obtidas a partir
da aplicagdo do instrumento de caracteriza¢@o, que foram as
seguintes: idade materna, renda familiar, numero de morador
no domicilio, escolaridade, ocupacéo, crenga religiosa e raca.

Ao término da producdo do material empirico, os dados
foram codificados e transferidos para o The SAS System for
Windows (Statistical Analysis System), versao 9.2. A seguir,
verificou-se a partir dos testes de normalidade de Shapiro-Wilk e
de Kolmogorov- Smirnov a auséncia de distribuicdo normal das
variaveis. Na analise descritiva, para as variaveis categoricas
foram feitas tabelas de frequéncia absoluta (n) e percentual (%) e
para as variaveis numeéricas foram utilizados os valores de média,
desvio padréo, valores minimo e maximo, mediana e quartis. Para
andlise comparativa entre escores de cada dimensé&o do apoio
social e as variaveis categoricas foram aplicados os testes de
Mann-Whitney e de Kruskal-Wallis. Para andlise da rela¢édo entre
as variaveis numeéricas e 0s escores de apoio social, calculou-se
o coeficiente de Correlagéo de Spearman. Adotou-se, para 0s
testes, um nivel de significancia alfa de 5%.'®

O estudo seguiu os pressupostos éticos de pesquisa envolvendo
seres humanos, foi submetido a apreciagdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CAEE 91091318.9.3001.5440) e aprovado sob o
numero do parecer 2.748.531.
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RESULTADOS

A amostra foi constituida por 36 mées de criangas com
necessidades de cuidados continuos e complexos, com média
de idade de 32,17 anos. O niumero médio de moradores na
casa (crianga néo contabilizada) foi trés, sendo 0 minimo um
e 0 maximo seis moradores. A renda familiar média foi de
1.894 reais. Quanto a escolaridade e ocupagdo, a maioria
(72,2%) possuia ensino médio e pequena parcela (11,1%)
exercia fungdo remunerada. A crenga religiosa foi confirmada
por 29 maes (80,6%). A Tabela 1 apresenta a descri¢cdo das
variaveis numeéricas de caracterizagao das maes:

Quanto as criangas com cuidados continuos e complexos,
destaca-se: média de 3,8 anos de idade, 100% delas faziam uso
continuo de medicamentos (média 3,69, minimo um e maximo
13 medicamentos). Todas eram dependentes de algum dispositivo
tecnologico para manutengéo da vida, sendo mais frequente
a alimentacao enteral por gastrostomia e oxigenioterapia por
traqueostomia. Quanto as hospitalizagdes eletivas ou nao,
nos ultimos 12 meses, 12 (33,3%) criangas necessitaram ser
hospitalizadas uma vez, sete (19,5%) foram hospitalizadas duas
vezes e cinco (13,8%) mais do que trés vezes. Vale destacar que,
12 (33,3%) ndo necessitaram ser hospitalizadas no ultimo ano.

Com relagéo ao apoio social, os escores das cinco dimensoes
variaram entre 78,06 (informacé&o) e 90,93 (afetivo). Foram
observados escores abaixo de 80 pontos para as dimensdes
informacgé@o e emocional, indicando que as maes percebem
com menor frequéncia a disponibilidade de uma pessoa que
possa lhe orientar e dar conselhos, bem como a disponibilidade
de uma pessoa de confianca para falar sobre seus problemas.
A descrigéo dos escores das cinco dimensdes de apoio social
esta apresentado na Tabela 2.

A seguir, na Tabela 3, esta apresentado o resultado da
comparagao das médias dos escores de apoio social entre
as variaveis categoricas escolaridade, raga, crenca religiosa e
ocupacado. Nenhuma associacéo foi estatisticamente significante.

Tabela 1. Descrigdo das caracteristicas das maes (n=36) segundo idade, renda familiar e nimero de moradores no domicilio.

Ribeirdo Preto/SP, 2019.

Varidveis Média Desvio padrdao  Minimo Ql Mediana Q3 Maximo
Idade 32,17 8,14 18,00 26,50 31,00 35,00 56,00
Renda familiar (reais) 1.894 1.464 200 1.000 1.400 2.400 8.400
Moradores no domicilio 3,19 1,04 1,00 3,00 3,00 4,00 6,00
Tabela 2. Descri¢dao dos escores das cinco dimensdes do apoio social, Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2019.

Apoio social Média Desvio-Padrao  Minimo Ql Mediana Q3 Maximo
Material 84,44 20,17 35,00 75,00 97,50 100 100
Afetivo 90,93 20,36 33,33 100 100 100 100
Emocional 78,33 26,78 20,00 55,00 90,00 100 100
Informagdo 78,06 27,73 20,00 57,50 97,50 100 100
Interagdo Social 87,64 21,92 20,00 80,00 100 100 100
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A matriz de correlagdo, envolvendo os escores de cada
dimensao do apoio social e as varidveis numéricas, esta
apresentada na Tabela 4. Observa-se nessa tabela correlagdes
negativas, estatisticamente significantes, entre aidade materna
e as dimensdes de apoio social informag&o e emocional.

DISCUSSAO

De acordo com os resultados apresentados, o apoio social
mostrou-se satisfatorio para as dimensdes material, afetiva e
interagcdo social positiva. A satisfagdo com o apoio material e
afetivo corrobora com estudo qualitativo realizado no interior do
estado do Rio Grande do Sul. Neste estudo, as méaes de criangas
com paralisia cerebral mencionaram o fortalecimento do apoio
afetivo familiar bem como de amigos e vizinhos em virtude da
condicao da crianca. Reforcaram ainda, que os familiares e
amigos ajudam no cuidado dos irmaos menores e, em alguns
casos, auxiliam financeiramente.®

Ainda com relagdo ao apoio material, segundo estudo
internacional realizado na China com cuidadores de criangas com
deficiéncia fisica, 0 apoio material & benéfico e esta associado a um
nivel mais baixo de sofrimento psicoldgico entre os cuidadores.'”
Para os autores, quando os membros da familia estéo disponiveis
para ajudar nas tarefas domésticas os cuidadores podem
dedicar-se especificamente as responsabilidades relacionadas
ao cuidado da crianca."”

No presente estudo, a dimenséo interagéo social positiva
apresentou escores satisfatorios, resultado que diverge da
literatura. Segundo revisao do tipo “scoping review” que analisou
estudos sobre 0 apoio social de cuidadores primarios de criangas
com alguma deficiéncia congénita, € comum o isolamento social
devido as demandas de cuidado bem como ao estigma social
em torno da deficiéncia.’® Na mesma direcéo, estudo recente
que descreveu a dindmica familiar e a rede social de apoio de

Tabela 4. Correlacdo de Spearman entre os escores de
cada dimensdo do apoio social e as variaveis numéricas de
caracterizagdo das maes (n=36). Ribeirdo Preto- SP, Brasil, 2019.

Variaveis Idade Ren.c?a Morad(‘Jr’e.s
familiar no domicilio
Material r= 0,10349 -0,01408 -0,09307
p= 05481 0,9350 0,5893
Afetivo r= -0,29323 -0,13114  -0,19198
p= 0,0826 0,4458 0,2620
Emocional r= -0,34319 0,13965 -0,13538
p= 0,0404 0,4458 0,4311
Informagdo r= -0,42883 0,17117 -0,11842
p= 0,0091 0,3182 0,4915
Interagdo social r= -0,03064 0,16215 -0,27018
p= 0,8592 0,3447 0,1110

r=coeficiente de correlagdo de Spearman; p=valor p.
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familias de criangas com necessidades especiais de cuidados
multiplos, complexos e continuos no interior do estado do Parana,
enfatizou em seus resultados que a condicao fisica da crianca
limita a interagc&o social, sobretudo pela falta de acessibilidade
e pela necessidade de levar consigo aparelhos e muitos objetos
necessarios para prover os cuidados a criancga.®

As dimensoes de apoio emocional e de informagao apresentaram
escores insatisfatérios, resultado semelhante ao encontrado em
investigacao realizada com 100 cuidadores de criangas com
paralisia cerebral que também adotou o instrumento MOS-SSS.
Segundo esse estudo, as dimensdes informagéo e emocional
apresentaram as pontuagdes mais baixas (76 em ambos).'®

A problematica do apoio social relacionado & informagéo
comumente é abordada na literatura, sobretudo, no que diz
respeito ao papel da enfermagem no provimento de informacoes,
esclarecimento das duvidas e suporte permanente as familias
de CRIANES.*5'12 Nesse sentido, o enfermeiro é tido como
um educador seja no ambiente hospitalar seja na atengao
primaria* e tem potencial para se tornar apoio social, a medida
que promove cuidado integral e resolutivo por meio do auxilio
informativo, instrumental e emocional.’? Todavia, ainda € comum
o descontentamento de familiares de criangas que necessitam
de cuidados continuos e complexos, 0s quais se queixam de
ndo terem sido adequadamente preparados para realizagao
dos cuidados apés alta.™®

Comrelagao ao apoio emocional, este pode ser disponibilizado
pelas pessoas que vivenciam situagdes semelhantes, a medida
que trocam experiéncias e compartilham informagdes.® Estudo
chinés ja contextualizado, anteriormente, reforca a importancia
do apoio emocional que emerge das rela¢des entre pessoas que
vivenciam experiéncias similares. De acordo com os autores,
essa sensacgdo de conexao, geralmente, minimiza a solidao
associada ao cuidado."

No presente estudo, a renda familiar média foi de 1.894 reais
e a maioria das mées nao exercia trabalho remunerado.
Ademais, os testes estatisticos ndo identificaram relacéo
significativa entre as dimensdes do apoio social e as variaveis
renda familiar e ocupagéo. Contudo, as dificuldades financeiras
podem impactar negativamente na participagéo social e na
realizagdo de atividades de lazer das familias.2® Na mesma
direcé@o, segundo investigacdo que descreveu a extensao das
dificuldades financeiras e sociais vividas por familias de criangas
com complexidades médicas, a maior parte delas indicou passar
ou ter passado por dificuldades financeiras, além disso, eram
mais propensas a relatar uma expectativa de pouca ou nenhuma
ajuda dos familiares e amigos.?!

De acordo com os resultados do presente estudo, a idade
materna apresentou correlagdo negativa estatisticamente
significativa com as dimensdes de apoio social informacéo e
emocional, ou seja, as maes jovens (menor idade) perceberam
maior disponibilidade de pessoas para falar, desabafar e confiar
(apoio emocional) bem como maior disponibilidade de pessoas
para apoiar com orientagdes, conselhos e opinides (apoio de
informacao). Tal resultado alinha-se ao estudo desenvolvido na
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Nova Zelédndia com 585 pais de criangcas com transtornos do
espectro autista, um subgrupo de CRIANES.?? Nesse estudo,
a idade dos pais também foi negativamente correlacionada
com 0 apoio social percebido e a hipotese elaborada pelos
autores para explicar tal correlacdo foi a seguinte: as habilidades
adaptativas de enfrentamento dos pais tendem a ampliar com o
passar do tempo, o que pode justificar a menor disponibilidade
das pessoas por entenderem que o0s pais ndao necessitam tanto
de apoio como no inicio.??

Na mesma perspectiva, estudo que aplicou o instrumento
MOS-SSS em 75 maes de criangas nascidas, prematuramente,
sugere que uma maior disponibilidade do apoio social pode ser
em decorréncia da idade e estado civil das maes participantes
do seu estudo as quais eram maioria jovem e com companheiro.
Segundo os pesquisadores, € comum a ocorréncia de modificagoes
e perdas de componentes da rede e, portanto, do apoio social
disponivel ao longo do tempo.?®

CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Conclui-se que os resultados apresentados atenderam aos
objetivos propostos e responderam as questdes de pesquisa.
O apoio social foi satisfatério em trés das cinco dimensoes,
as quais foram: apoio afetivo, material e de interagao social.
As dimensdes emocional e de informag&o obtiveram escores
insatisfatorio, abaixo de 80. Dentre as variaveis referentes ao
contexto social e familiar, apenas a idade das maes apresentou
correlagao significativa com o apoio social.

Com relagéo as implicagbes para a pratica, os achados da
presente investigacao tém potencial para direcionar estratégias de
intervencao especificas com familias de criangas que necessitam
de cuidados continuos e complexos de modo a fortalecer o apoio
social, especialmente, as dimensbes emocional e de informacéo.
Ademais, recomenda-se que a enfermagem atue assertivamente
no acompanhamento dessas criangas e suas familias, buscando
ampara-las emocionalmente, bem como instrumentaliza-las com
orientacdes precisas e pertinentes para cada situagao.

No que se refere as limitagdes do estudo, aponta-se o
reduzido numero de maes participantes, o que prejudica a
generalizacdo dos resultados e o delineamento transversal.
Faz-se importante o desenvolvimento de novas pesquisas com
ampliagdo do numero de maes participantes bem como, com
delineamento longitudinal.
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