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1. Introducéo
No Brasil, dados do Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos (SISNAC),
mostram que houve um aumento substancial na prevaléncia de microcefalia ao
nascer em 2015 (BRASIL, 2015). A maioria dos casos de microcefalia é
acompanhada de alteracdes motoras e cognitivas que variam de acordo com o
grau de acometimento cerebral. Em geral as criancas sofrem atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor (BRASIL, 2016). A regido do macro Cariri
concentra 64 casos notificados, conforme dados do boletim epidemioldgico
divulgado pela secretaria de satide do estado do Ceard em 2017 (CEARA, 2017).
Crianca com microcefalia € uma CRIANES com demandas de cuidados
especificos, os quais implicam em impactos de diversos niveis para crianca e
sua familia (SALGE et al., 2016). Nesse contexto, a familia é fator essencial
como unidade de cuidados a CRIANES com microcefalida e também requer
cuidados especificos, tendo em vista as constantes peregrinacées em busca de
atendimento especializado, requerendo uma rede de cuidados capaz de
contribuir para o seu processo de empoderamento (NEVES et al., 2015).
Portanto, para o enfrentamento dessa problematica, uma das alternativas é o
fortalecimento das redes de apoio social, conceituadas como estruturas
coletivas, capazes de tornar seus sujeitos autbnomos, empoderados, reflexivos
e solidarios em suas acfes e relacdes, conscientes de suas atitudes. A rede
social refere-se dimenséo estrutural ou institucional, ligada a um individuo, trata-
se de uma teia de relagdes que liga os diversos individuos que possuem vinculos
sociais, propiciando que os recursos de apoio fluam através desses vinculos
(MORAES; CABRAL, 2012). Apoio social, por sua vez é definido como “qualquer
informacéo, falada, ou ndo, ou auxilio material oferecidos por grupos ou pessoas,
com as quais teriamos contatos sistematicos, que resultam em efeitos
emocionais ou comportamentos positivos, ou seja, € um processo reciproco, que
gera efeitos positivos para o sujeito que o recebe, como também para quem
oferece o apoio, permitindo que ambos tenham mais sentido de controle sobre
suas vidas” (VALLA, 1999). Sdo exemplos de rede social, a vizinhanca, as
organizacdes religiosas, o sistema de saude e a escola (BULLOCK, 2004). Apoio
social encontra-se na dimensdo pessoal, sendo constituido por membros dessa
rede social, efetivamente importantes para as familias.

2. Objetivo
Identificar a rede e o apoio social de familias de crian¢cas com microcefalia na
regido do Cariri Cearense.

3. Metodologia
Trata-se de um estudo exploratério com abordagem qualitativa, realizado em
um servico de referéncia para estimulacdo neuropsicomotora de criangas com
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microcefalia, localizado no municipio de Barbalha-CE. Participaram do estudo 5
maes de criangas com microcefalia. A coleta de dados se deu por meio de
entrevista semiestruturada e aplicagdo de genograma e ecomapa. O genograma
e 0 ecomapa sao técnicas que permitem a leitura rapida e abrangente da
organizacdo familiar e a avaliacdo dos recursos familiares atuais ou em
determinado contexto vivido pela familia (ARAUJO, et al, 2013). Cumpre
destacar que o genograma representa graficamente os dados da familia por meio
de simbolos e codigos padronizados, permitindo a visualizacdo da historia, da
dindmica e das relacbes familiares. O Ecomapa consiste no diagrama das
relacbes entre familia e comunidade, para avaliar os apoios e suportes
disponiveis e sua utilizacao pela familia (WRIGHT; LEAHEY, 2011). Os dados
resultantes da construcdo dos mesmos, foram avaliados do ponto de vista
estrutural e das relacdes estabelecidas entre a familia e a comunidade,
possibilitando a elaboracdo de esquemas relativos as redes de apoio. Os dados
referentes as transcriges de entrevistas foram analisados através de analise de
conteudo optando-se pelo tipo tematico, o qual segundo Minayo (2010, p.209),
“consiste em descobrir os nicleos de sentido que compde uma comunicagao
cuja presenca ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico
visado.” Tratando-se de uma pesquisa que envolve seres humanos, a mesma foi
aprovada pelo comité de ética em pesquisa (Parecer n°: 2.651.287)

4. Resultados:
A partir da andalise dos dados foram elaboradas as seguintes categorias
tematicas: Componentes da rede de apoio social e Tipos de apoio social
recebido.

Componentes da rede de apoio social

Com a realizacdo das entrevistas e a construcdo dos ecomapas e genogramas,
evidenciou-se que a rede social de criangcas com microcefalia no Cariri cearense
€ composta pela rede institucional e a rede familial, semelhante a outros estudos
com CRIANES. Ressalta-se que a rede institucional € formada por uma
pluralidade de servigcos sociais de saude onde a crianca faz acompanhamento,
seguida da rede familial composta pelos familiares mais proximos como mae,
pai, avos e tias (NEVES et al., 2013). A rede institucional, neste estudo, esteve
composta pelos profissionais de saude que atuam no centro de referéncia para
estimulacdo neuropsicomotora e clinica universitaria, profissionais da
assisténcia social que atuam no Centro de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS), Centro Social Urbano (CSU) e secretaria de saude, ambiente de
trabalho da mae onde o apoio é fornecido por colegas de trabalho e a igreja que
tem como fonte de apoio o padre ou pastor, conforme Figura 1. A rede familial
tem como componentes 0s parentes mais proximos, a made como a principal
cuidadora e mediadora do vinculo entre a crianca e os outros membros da
familia, pai, irmdos, tias e avls, conforme Figura 2. Salienta-se ainda a
identificacdo, neste estudo, da presenca exclusiva de mulheres na rotina das
praticas de cuidado a criangca com microcefalia. A seguir, apresentam-se dados
das entrevistas que corroboram as informacdes apresentadas e mostram como
esta ordenada a rede de apoio em termos de estrutura e composicdo. Ao serem
guestionadas a respeito da existéncia de apoio e instituicbes para o
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enfrentamento da condicdo de saude dos filhos, as maes de criangcas com
microcefalia responderam:

Mae entrevistada 1: “Ela vai para a clinica universitaria trés vezes por semana,
ela faz fisioterapia la.”

Mae entrevistada 1: “Sim, na igreja é mais a ajuda de Deus mesmo, aqui na
policlinica e na clinica universitaria os profissionais cuidam da minha filha, o
CRAS me ajuda a receber os direitos dela.”

Méae entrevistada 2: “Na escola que eu trabalho eu recebo apoio, eles
compreendem as minhas faltas”

Mae entrevistada 3: “Sim, tem o CSU, o daqui é 6timo, ndo sei se vocé conhece,
eles me ajudam muito, porque quando eu preciso renovar o cadastro eles
sempre estao disponiveis e a policlinica também como eu te falei.”

Figura 1- Esquema de composicéo da rede institucional.
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Tipos de apoio social recebido

Foram identificados quatro tipos de apoio social recebidos pelas familias de
criangas com microcefalia: Apoio emocional, instrumental, afirmacdo e de
suporte e informacédo. O apoio ou suporte recebido por uma pessoa, para que
ela consiga transpor as situacoes dificeis que a vida lhe imp&e, pode ser de
diferentes tipos: a) instrumental, que consiste em ajuda simbélica ou material; b)
emocional, que inclui afeto e admiracao; c) afirmacéo, que consiste em reforcos
de certos comportamentos, percepc¢oes e valores e d) suporte de informacao e
orientagdo (MOLINA, 2014). Foi visto que o apoio familial é caracterizado pelo
apoio emocional e instrumental. Ja a rede institucional, fornece todos os tipos de
apoio citados. Ao serem questionadas a respeito das pessoas que efetivamente
fazem parte da rede de apoio familial, institucional e como ocorre 0 apoio
fornecido por elas, as maes das criancas com microcefalia responderam:

Mae entrevistada 2: “Assim, eu tenho o apoio do meu marido que é importante.”
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Mae entrevistada 2: “E o apoio do cuidado, eles me escutam quando estou
preocupada, as profissionais daqui (policlinica) acolhem a gente, faz tudo que
podem pela satde da minha filha. Isso é muito bom!”

Mée entrevistada 3: “A minha irma fica com ela as vezes, quando eu preciso
resolver algo e ndo posso levar ela.”

Mée entrevistada 4: “O pai dela me ajuda mais financeiramente, porque como ja
te falei ele ndo tem muito tempo. Passa o dia trabalhando.”

Figura 2- Esquema de composicéo da rede familial.
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No estudo verificou-se a sobrecarga de funcbes para a familia nuclear,
especialmente da figura materna, que atua como principal fonte de apoio, o que
pode sobrecarregar as estruturas familiares conduzindo a dificuldades no
enfrentamento da microcefalia. O apoio social esta presente tanto na rede
familial, quanto na rede institucional, contudo, destaca-se que, neste estudo, a
rede familial apresentou funcionalidade limitada, considerando que a funcao
social de cuidadora e mediadora dos vinculos ficou centrada na figura materna,
aspecto que fragiliza as relacdes estabelecidas no contexto da rede familial, visto
gue quanto mais fortes sdo os vinculos entre todos os membros da rede mais
forte é a rede favorecendo o enfrentamento da condicao de saude vivenciada
(NEVES et al., 2013).

5. Concluséo

Identificou-se que a rede e 0 apoio social de criancas com microcefalia na regiao
do Cariri € composta essencialmente por dois tipos de redes, a institucional e a
familial. As quais sdo mediadas através de diferentes tipos de apoio, apoio
emocional, instrumental, afirmacédo e de suporte e informacéo. Através deste
estudo foi possivel reconhecer os elementos da rede e do apoio social no
enfrentamento da microcefalia, aspecto que pode auxiliar no seu fortalecimento.
Cumpre destacar que ha fragilidade nas relacfes que se estabelecem na rede
familial, o que conduz a sobrecarga materna, dado o seu papel social de
cuidadora e mediadora de vinculos, havendo a necessidade de fortalecimento
das relacdes estabelecidas no sentido de favorecer o enfrentamento da
microcefalia no contexto familiar.
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