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Resumo

O estudo das redes sociais permitiu localizar estruturas dentro das redes e observar a dinamica do grupo em funcio
das relacbes estabelecidas. O objetivo deste trabalho foi analisar a rede social pessoal de mies de criancas com pa-
ralisia cerebral em relagdo ao tipo de apoio oferecido, frequéncia de contato e intensidade de relagdes estabelecidas.
Participaram deste estudo 30 cuidadores de criangas com paralisia cerebral atendidas em dois servigos especializados
em reabilitagdo e desenvolvimento infantil em Belém do Para. Foram aplicados um questionario sociodemografico e
um questionario de Redes Sociais Pessoais. Os resultados apontaram o predominio de vinculos do tipo familiar, com
redes compostas, na maioria, por adultos que ofertam apoio do tipo “afetivo”. Este estudo confirmou os dados da
literatura ao indicar que as redes sociais podem funcionar como importantes fontes de apoio a cuidadores de criancas
com paralisia cerebral.
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Abstract

The study of social networks allowed to locate structures within networks and to observe the dynamics of the group
in function of the relations established. The objective of this study was to analyze the personal social network of
mothers of children with cerebral palsy in relation to the type of support offered, frequency of contact and intensity
of established relationships. Participants in this study were 30 caregivers of children with cerebral palsy treated in two
specialized services in rehabilitation and child development in Belém do Pard. A socio-demographic questionnaire
and a Personal Social Networks questionnaire were applied. The results pointed out the predominance of family
ties, with networks composed mostly of adults who offer affective support. This study confirmed data from the
literature indicating that social networks may function as important sources of support for caregivers of children
with cerebral palsy.
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Infroducdo

Novos paradigmas na Psicologia do Desenvolvimen-
to estdo surgindo, em especial pela natureza interdiscipli-
nar de seu objeto de estudo. Neste sentido, tendo como
base a perspectiva sistémica e a importancia do contex-
to, o modelo Bioecolégico de Bronfrebrenner define o
desenvolvimento como “fenémeno de continuidades e
mudancas das caracteristicas biopsicologicas dos seres
humanos como individuos e grupos (...) se estendendo ao
longo do ciclo de vida por meio de sucessivas geracdes e
ao longo do tempo” (Bronfenbrenner, 2011, p.43).

Neste modelo, se evidencia as diversas interacoes
existentes nos multiplos contextos naturais nos quais o
desenvolvimento se processa (Benetti, Vieira, Crepaldi &
Schneider, 2013). Para melhor entender o desenvolvimen-
to, é necessario considerar todo o sistema bioecologico
que envolve o individuo, enquanto ele se desenvolve,
compreendendo assim esse fendmeno como um processo
marcado por perfodos de estabilidades e mudangas nas
caracteristicas biopsicoldgicas dos individuos durante o
curso de sua vida e através de geracoes. (Bronfenbrenner,
1996, Bronfenbrenner, 2011).

No modelo bioecolégico existem quatro elementos
inter-relacionados que atuam de modo dinamico, afetando
o curso de vida do suyjeito, sendo eles, Processo (P), Pes-
soa (P), Contexto (C) e Tempo (T) (Mendes, Pontes, Silva,
Bucher-Maluscke, Reis & Silva, 2008). Neste modelo, o
sujeito tem papel ativo no curso de seu desenvolvimen-
to, marcado pela interagdo continua e reciproca com os
diversos niveis que compde seu contexto, sendo ainda
influenciado pelos aspectos pessoa, processo e tempo. A
interacdo entre esses diversos fatores, como as relagoes
em redes sociais marca o curso do desenvolvimento do
ser humano.

Redes Sociais

Barnes (2003) define “rede” como um campo onde
0s sujeitos estdo em contato entre si, enquanto que outros
nio estdo relacionados mutuamente. Ele considerava a
vida social como um conjunto de pontos (nds) que se
estruturavam em teias de relacdes. Os conceitos funda-
mentais em uma rede social sao os atores, os nos e as
ligacoes que permitem, através da visualizagdo grafica da
estrutura social, andlises e identificacoes na rede (Barnes,
2003; Fialho, 2015, Fialho, 2014; Mathias, 2014).

Assim, é possivel conceber a sociedade como cons-
truida por redes de relacdes interpessoals ou intergrupais.
Este conceito é utilizado na analise de redes sociais,
que sdo classificadas em termos de nimero, intensidade
e qualidade de nds, além de caracteristicas estruturais
(o tamanho, a composi¢ao ¢ a distribuicao da rede) e
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caracteristicas funcionais da rede (apoio emocional, ins-
trumental, financeiro, técnico, aconselhamento, acesso
a novos contatos, companhia social e regulagao social)
(Wasserman & Faust, 1994).

E possivel perceber a dindmica do grupo em fungio
das relacOes que os seus membros estabelecem entre si e
o lugar que cada individuo ocupa no grupo. Desse modo,
chama-se ego o individuo central da rede, que informa
os dados e alter o5 demais sujeitos com os quais o ego
mantém algum #Apo de relacdo. Os vinculos estabelecidos
entre as pessoas sdo classificados em lagos fortes que se
caracterizam pela maior proximidade entre os individuos
e malor disponibilidade de suportes, e lacos fracos, com-
preendidos como algum afastamento social, caracterizan-
do pouca intimidade e proximidade entre os individuos.
A intensidade destas relacdes se da na dependéncia de
fatores como duragio, intensidade, intimidade e recipro-
cidade das relaces (Granovetter, 1973, Fialho, 2015).

A rede de apoio social entendida como circulo
social formado com base em afinidades como grau de
parentesco, amizades, interesses em comum, constitui-
-se como um meio de suporte as pessoas envolvidas
(Jussani, Serafim & Marcon, 2007), como por exemplo,
a familia de crian¢as com deficiéncia. Este apoio pode
ser classificado em formal, como ajuda em hospitais,
organizagoes nio governamentais ou programas sociais,
ou ainda informais, como a rede de suporte dada no co-
tidiano das familias. Este apoio fornecido ainda pode ter
carater instrumental, informacional ¢ emocional (Afonso,
2016, Fiss, Chiarello, Bartlett, Palisano, Jeffries, Almasri
& Chang, 2014, Sawyer, Bittman, La Greca, Crettenden,
Borojevic, Raghavendra & Russo, 2011), configurando
importante fonte de suporte as familias de pessoas com
paralisia cerebral.

Familias de Pessoas com Paralisia Cerebral

A sadde individual e familiar ¢ marcada pelas co-
nexdes existentes entre as redes sociais pessoais e sua
possibilidade de funcionar como fonte de apoio social.
Qualquer que seja a forma de deficiéncia, esta repercute
com implicacGes psicolégicas em sua familia, emergindo
com surpresas e fantasias diante do bebé com deficiéncia,
o que certamente abala as estruturas estabelecidas para a
crianca dita “perfeita” (Macedo, 2008).

Como ¢ debatido na literatura (Afonso, 2016, Cunha,
2016, Barreto, 2008, Dantas, Pontes, Assis & Collet, 2012,
Freire, Souza & Silva, 2015, Gondim & Carvalho, 2012), o
cuidado de criancas com transtornos do desenvolvimento
¢ fonte de sobrecarga ao cuidador tendo em vista sua
rotina, as caracteristicas comportamentais da pessoa que
recebe seus cuidados, as restricoes de atividades sociais
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e de lazer e conflitos familiares. Com isso, ¢ possivel que
os pais deixem de lado metas pessoais em detrimento
dos cuidados com a crianca. Isto evidencia que a rede
social dos cuidadores pode funcionar ou nio como
apoio e suporte significativo em meio as adversidades
podendo ainda contribuir ou nao para um ambiente rico
em fatores de prote¢do ao desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia (Andrade, Santos, Bastos, Pedromonico,
Almeida-Filho & Barreto, 2005).

A paralisia cerebral é descrita como um grupo
de desordens permanentes, mas nao progressivas do
desenvolvimento e da postura, causando limitagdo nas
atividades. Geralmente a paralisia cerebral se revela em
comprometimentos na comunica¢ao, cogni¢ao e compor-
tamento e pode ser descrita quanto a topografia da lesao.
A paralisia pode ser classificada em hemiplégica, diplégica
e quadriplégica e quanto ao tipo de comprometimento
motor: espastica, atetoide, ataxica, hipotonica e mista
(Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein, & Bax, 2007).

Para as criangas com deficiéncia, assim como para
as demais, a familia desempenha papel importante no
desenvolvimento. Neste microssistema se processam lagos
afetivos, constituicao da personalidade, aprendizagens
sociais (Cunha, Souza & Silva, 2015), o que demanda do
cuidador a necessidade de sua rede social ser estruturada
e funcionar como apoio diante das dificuldades. Deste
modo, parte-se de uma andlise da rede social, uma vez
que a presen¢a de um filho com deficiéncia se mostra
como uma situa¢iao de desordem na qual se destacam a
importancia dos cuidados parentais e da rede de suporte
social ao reequilibrio familiar (Afonso, 2016).

A rede social pode ajudar no processo de adaptagao
diante do nascimento de uma crian¢a com deficiéncia,
funcionar como fonte de suporte social e minimizador de
estresse percebido, contribuindo ainda para reducao do
impacto emocional e social diante do nascimento de um
filho com deficiéncia (Dezoti, Alexandre, Freire, Mercés
& Mazza, 2015, Lima, Cardoso e Silva, 2015, Ribeiro,
Porto & Vandenberghe, 2013, Ribeiro, 2009).

Neste cenario, o objetivo deste estudo foi analisar a
rede social pessoal de cuidadores de criancas com para-
lisia cerebral, atendidas em dois servicos especializados
em reabilitacdo e desenvolvimento infantil em Belém do
Para. Analisou-se o apoio oferecido, frequéncia de contato
e intensidade de relacGes estabelecidas.

Materiais e Métodos

Participaram da pesquisa 30 cuidadores principais
de criancas/Adolescentes com Paralisia Cerebral (0-18
anos) atendidas em dois centros de referéncia especia-

lizados em desenvolvimento infantil da cidade Belém-
-PA. A amostra foi definida por conveniéncia, sendo os
cuidadores selecionados por ter crianga/adolescente na
faixa etaria de 0-18 anos, atendido em um dos centros
de referéncia. Os critérios de exclusdo foram a presenga
de alguma comorbidade na crianca e a nio assinatura do
Termo de Consentimento.

Foi utilizado o Inventario Sociodemografico (ISD),
que apresenta questdes relativas as caracteristicas do
sistema familiar e da crianca com paralisia cerebral. Foi
também utilizado o Questionario de Redes Sociais Pes-
soals, composto por 15 perguntas fechadas, divididas em
trés subsecOes constituidas por dados de atributos do ego
(Cuidador) e do alter (Pessoa com quem o cuidador tem
algum tipo de relagdo) e dados estruturais (relacionais) do
ego com o alter e entre os alteri. O enunciado principal
foi: “Cite 30 pessoas com as quais vocé convive no dia-
-a-dia, por telefone ou outras formas de contato”.

Os dados obtidos foram organizados e submetidos a
analise exploratéria descritiva com auxilio do pacote esta-
tistico SPSS, versao 20.0. Os dados sécios demograficos
(escolaridade, caracteristicas de moradia, recebimento de
beneficios do governo, etc.) foram expressos em média,
desvio padrio e frequéncia.

Em relacdo a caracterizacdo da rede de apoio do
cuidador, os dados foram sistematizados com auxilio
do software de analise de redes sociais Egonet, sendo
em seguida exportados para o pacote estatistico SPSS,
versao 20.0, expressos em média e desvio padrido nas
seguintes categorias: tipo de vinculo com o cuidador
(Familia, Amigo, Vizinho, Prestador de Servicos, Colega
de Trabalho ou Conhecido), sexo, faixa etaria (Crianca,
Adolescente, Jovem, Adulto ou Idoso), tempo de relacdo
(Meses ou Anos), frequéncia de contato (Diariamente,
Semanalmente, Mensalmente ou Anualmente), intensi-
dade da relacao (Fraca, Moderada ou Forte), intensidade
do apoio (Nenhum, Algum ou Muito) e tipo de apoio
(Nenhum, Afeto/ Carinho, Dinheiro/Bens, Informagdes
ou Companhia).

Cuidados Eticos

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica
do Instituto Evandro Chagas, com parecer favoravel
(1.758.751). A participac¢do dos cuidadores ocorreu apds
a assinatura do “Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido” (TCLE), conforme previsto na Resolu¢do n°®
510, de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de
Satde/Ministério da Sadde, que dispoe sobre as normas
de pesquisas envolvendo seres humanos.
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Resultados e Discuss@o
Os dados coletados foram analisados com auxilio do pacote estatistico SPSS versao 20.0. e serdo apresentados

em dois topicos: Caracteriza¢do sociodemografica da amostra e Caracterizagao das redes sociais pessoais.

Caracterizacdo Sociodemogrdfica dos participantes

Tabela 1 - Caracterizacdo da Amostra

Variavel Categoria Frequéncia Frequéncia
Relativa
Absoluta

Grau de Parentesco Mae 27 90,1
do Cuidador 1

Madrasta 1 33

Pai 1 3,3

Avo 1 3,3

Total 30 100,0
Escolaridade Fundamental 8 26,7
Cuidador 1 Médio 19 63,3

Superior 3 10,0

Total 30 100,0
Idade média do Minimo Miaximo Média Desvio

Padrio
Cuidador 1 22 55 35,03
8,540

Parentesco Maie 2 6,7
Cuidador 2 Pai 8 26,7

Padrasto 1 3,3

Avé Materna 4 13,4

Avé Paterna 2 6,7

Nio ha 9 30,0

Madrinha 1 33

Bﬁbé 2 637

Tia 1 3,3

Total 30 100,0

Fonte: Pesquisa de Campo
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A amostra foi composta em sua maioria por mulhe-
res e maes (90,1 %, mie, 3,3 % pai, 3,3% madrasta e 3,3
% avo), com média de idade 35,03 anos (DP= 8,540).
Verificou-se o predominio de nivel instrucional relativa-
mente baixo (Fundamental: 26,7%; Médio: 63,3%, Supe-
rior: 10,0%. Estes dados estio de acordo com a literatura
brasileira sobtre familias de criancas com deficiéncia, sua
composi¢io e estrutura socioeconémica (Andrade et al,

2005, Milbrath Cecagno, Soares, Amestoy & Siqueira,
2012, Lima, Cardoso e Silva, 2015, Afonso, 2016). Nesta
pesquisa, 30 % da amostra relatou a auséncia de um se-
gundo cuidador para a crianca com PC (Tabela 1). Este
fato merece atencio, sobretudo pela composi¢io ambien-
tal ser promotora de desenvolvimento, tendo a familia
como unidade primeira de interacio na qual a crianca esta
inserida (Andrade, et al., 2005, Bronfenbrenner, 2011).

Tabela 2- Caracterizagdo Sécio Demografica

Variavel Categoria Frequéncia Frequéncia
Absoluta Relativa
Caracteristica da rua na Asfalto 15 50,0
qual mora Terra 15 50,0
30 100,0
Calgamento Regular Sim 11 36,7
Nio 6 20,0
Nao se aplica 13 43,3
Total 30 100,0
Abastecimento de agua Rede geral 22 73,3
Poco 8 26,7
Total 30 100,0
Tratamento para Sim 19 63,3
consumo de agua Nao 11 36,7
Total 30 100,0
Renda familiar mensal Até 1 S.M* 5 16,7
1-2S.M 15 50,0
2-3S.M 7 233
3-5S.M 2 0,7
10-20 S.M 1 33
Total 30 100,0
Beneficiaria de algum Sim 24 80,0
programa do governo Nio 6 20,0
Total 30 100,0
Tipo de Beneficio BPC** 14 46,7
Bolsa Familia 10 333
N2ao Recebe 6 20,0
Total 30 100,0
Tempo para tratamento 0-6 20 66.5
apos o diagndstico 6-12 6 20,0
Antes diag. 4 13,5
Total 30 100,0
Idade ao ser 0-12 meses 23 76,7
diagnosticada 13-24 meses 3 10,0
25-36 meses 3 10,0
37-48 meses 1 3,3
Total 30 100,0

*Salario Minimo

**Beneficio de Prestacao Continuada

Fonte: Pesquisa de Campo
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No tocante as varidveis ambientais, 50% das familias
residem em ruas nio asfaltadas e sem calcadas e 36,7%
nao realizam nenhum tratamento no consumo de agua,
estando ainda 90% com faixa de renda entre um e trés
saldrios minimos (Tabela 2). E possivel, a partir deste
ponto inferir a prevaléncia de fatores de risco ao desen-
volvimento saudavel da crianca. Aspectos como renda
familiar, recebimento de auxilios governamentais e carac-
terfsticas de moradia e urbanizacio chamam atenc¢io para
a caréncia de servicos bdsicos para a regido investigada e
o quio grave ¢ este impacto nas vidas das familias.

O Beneficio de Prestacao Continuada (BPC) ¢ re-
cebido por 7% da amostra ¢ o Bolsa Familia por 33,3%.
Desta forma, é possivel notar que estas politicas com-
poem de forma significativa o or¢amento familiar, sendo
garantia legal (Lei Organica da Assisténcia Social 1993)
de suma importancia para a manuten¢ao financeira da
familia, tendo em vista que 66,7% destas possuem renda
de até dois salarios minimos (Tabela 2). Apesar das difi-
culdades e precariedades, tais politicas sio hoje angula-
res na manutencao de atividades basicas as familias em
questdo, influindo sobre esse sistema, assim como nos
demais ambientes que a crianga circula, seja na possibi-
lidade de acesso a servicos com o dinheiro recebido, ou
ainda na compra de alimentos adequados (Freire, Silva
& Pontes, 2012).

Neste estudo, foi ainda identificado que 66,5% das
familias investigadas levaram até seis meses ¢ 20% até um
ano para iniciar algum tipo de tratamento especializado
com a crianca com PC. Este fato pode refletir a demora
e precariedade no atendimento em satude publica no
estado do Para, evidenciado por longas filas de espera,
burocracias e informacdes nao alinhadas entre si. Tais ad-
versidades se somam ao sofrimento de ter um filho com
deficiéncia, podendo repercutir em adoecimento, gerando
grande impacto social, alteracdes familiares e alto custo
para o sistema de saide. E evidente a necessidade da
construcao de programas e agdes que possam oferecer e
ainda investigar o suporte dado a estas familias, buscando
reduzir a vulnerabilidade a sobrecarga fisica e psicoldgica
(Ribeiro, Porto & Vandenberghe, 2013, Ribeiro, 2009).
Neste campo, ¢ possivel incluir o estudo de redes sociais.

Caracterizacdo das Redes Sociais Pessoais
(ver tabela 3)

Segundo Soares (2013), uma rede social pode ser
definida por um conjunto de pessoas, organizacdes ou
institui¢des ligadas por algum tipo de relacdo, podendo
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também existir como a auséncia de relagdes (Burt, 1992),
ou ser definida por um grupo de pessoas interconectadas
ou nao entre si (Silveira & Farinha, 2012). Nesta perspec-
tiva, foi identificado que o vinculo predominante na rede
pessoal social dos cuidadores participantes deste estudo
¢ do tipo familiar (média 53,87%,DP=17,395), composta
em maior parte de adultos (média 58,83 %; DP=21,470),
com o tipo de apoio “afeto e carinho” predominante
(média 44,40 %; DP= 22,651)(Tabela 3).

Neste estudo a frequéncia predominante do vinculo
na rede foi do tipo “familia” (média 53,87, DP= 17,395),
sendo “conhecido” a categoria de vinculo menos frequen-
te (média 1,83, DP=06,267). Como observado, a familia
compde a maior parte da rede social dos cuidadores. Este
¢ o primeiro tipo de suporte social fornecido, sendo o se-
gundo oferecido por vizinhos e amigos mais distantes e o
terceiro constituido, na maior parte, pelo suporte formal
ou institucional (Ex.: escola especial, servicos de saide),
que aqui apresentou média 5,83 % como prestadores de
servico (Beresford, 1994 apud Barreto, 2008).

Vieira, Mendes, Pinheiro e Frota (2008) destacam
que o apoio de equipe interdisciplinar com estratégias
educativas em satde que proporcionem orientagdes
as mies ¢ de suma importancia, visando melhoria na
qualidade de vida da familia como um todo. Tais a¢Ges
poderiam compor a estruturagdo de lagos com propésito
de formacido de redes de apoio entre a equipe de saude
e os familiares (Vieira, Mendes, Pinheiro & Frota, 2008),
que no presente estudo se mostrou fraca, com média de
5,3% (DP=7,940) das redes sendo composta por pessoas
que prestam algum tipo de servico a criancga.

Os dados apresentados estdo ainda de acordo com
Dezotti, Alexandre, Freire, Mercés e Mazza (2015) que
concluiram que a rede social de apoio das familias inves-
tigadas ¢ constituida por membros da prépria familia da
crianca com paralisia cerebral. Como evidenciam Milbra-
th, Cecagno, Soares, Amestoy e Siqueira (2008) esta rede
pode se constituir em rede de apoio, uma vez que em seu
estudo, mies de criancas com paralisia cerebral tem sua
rede de apoio familiar funcionando como um mecanismo
facilitador para suas respostas adaptativas ao longo dos
cuidados com o filho.

Em média, a maior parte das pessoas que fornecem
apoio ao cuidador sao do sexo masculino (média 66,27,
DP=11,887), contra média de 33,17 do sexo feminino
(DP=11,727). A faixa etaria predominante é de adultos
(média 58,83, DP=21,470), seguida por idosos (média
12,50, DP=13,848), sendo criancas a fonte de menotr
frequéncia de apoio (média 6,87, DP=7,592). Neste ponto
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Tabela 3 - Caracteristicas da Rede
Variavel Categoria N Minimo Maximo Média Desvio
Padrio
Tipo de Familia 30 16 93 53,87 17,395
Vinculo Amigo 30 0 80 21,90 19,345
Vizinho 30 0 50 13,60 15,635
Presta servicos 30 0 33 5,83 7,940
Colega Trab. 30 0 36 1,83 7,096
Conhecido 30 0 33 1,83 6,276
Sexo Masculino 30 46 100 66,27 11,887
Feminino 30 0 53 3317 11,727
Faixa Etaria  Crianca 30 0 26 6,87 7,592
Adolescente 30 0 30 7,27 7,220
Jovem 30 0 50 10,83 11,182
Adulto 30 0 93 58,83 21,470
Idoso 30 0 60 12,50 13,848
Tempo de Meses 30 0 33 3,83 6,968
Relagio Anos 30 66 100 95,77 7,272
Frequéncia Diariamente 30 20 93 54,63 25,738
de Contato Semanalmente 30 3 60 25,30 17,412
Mensalmente 30 0 43 15,43 13,276
Anualmente 30 0 20 3,53 6,230
Intensidade  Fraca 30 0 96 7,97 18,032
da Relagao Moderada 30 0 70 27,50 22,895
Forte 30 3 100 63,83 25413
Intensidade  Nenhum 30 0 90 16,53 21,338
de Apoio Algum 30 0 80 30,23 24,338
Muito 30 0 100 52,37 31,280
Tipo de Nenhum 30 0 90 17,20 20,572
Apoio Afeto/Carinho 30 0 96 44,40 22,651
Dinheiro/Bens 30 0 30 5,20 6,316
Informacoes 30 0 50 16,77 13,977
Companhia 30 0 83 16,20 19,329

Fonte: Pesquisa de Campo
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¢ possivel ressaltar que além de necessitarem de apoio de
todas as formas, a mulher assume e vivencia diariamente
a responsabilidade pelo cuidado com a crianga. Ha deste
modo uma exigéncia de quase exclusividade, levando a
abdicaciao de outros compromissos da vida social em
detrimento do filho.

Vieira, Mendes, Pinheiro e Frota (2008), mostram
que das dez maes entrevistadas, seis relataram nio receber
suporte familiar ou ajuda com os cuidados diarios do
filho, levando ao aumento da sobrecarga e de responsa-
bilidades. Tais estudos, alinhados com os resultados aqui
apresentados mostram que apesar de a rede social fun-
cionar como fonte de apoio, ela ndo é garantia de pleno
funcionamento nesta ordem. Neste estudo constatou-se
que o tempo de intera¢do entre cuidadores e sua rede
pessoal é do tipo “anos” (média 95,77, DP=6,968), sendo
somente 3,83 do tipo “meses” (DP=7,272) de relagao,
nio apresentando, apesar disso, garantia de funciona-
mento como apoio.

Com relagao a frequéncia de contato do cuidador
principal com alguns dos elementos de sua rede social, os
dados mostraram predominancia do tipo “diariamente”
¢ (média 54,63%; DP= 25,738), seguido por “semanal-
mente” (25,30%; DP= 17,412), sendo valido reiterar
a importancia das redes sociais funcionarem enquanto
possibilidades de apoio a familia. Estas redes podem
estar articuladas de forma a viabilizar a relagdo familiar
e extrafamiliares de modo mais saudavel.

A proximidade de moradias entre os membros da
rede pode contribuir na manutencao de lagos e seu forta-
lecimento, citadas pelos participantes com predominancia
da intensidade “forte” (média 63,83%; DP= 25,413). O
estudo de Afonso (20106) indica que a presenca de uma
rede de apoio social se mostra como necessario e eficaz
ao desempenho do cuidado a crianga, com seus desafios
diarios e barreiras enfrentadas. Assim é imprescindivel
que diversos niveis de apoio estejam a disposi¢do inde-
pendente da condi¢do social da familia.

Neste ponto pode-se notar que assim como forte
apoio, também foi predominante a intensidade da relacdo
no tipo “forte” (média 63,83%; DP= 25,413) e com for-
necimento de “muito” apoio (média 52,37%; DP=31,280).
Assim, o suporte social abrange a rede que o cuidador
dispde, sendo um importante fator de minimizagdo dos
efeitos das situacdes estressantes na dinamica familiar,
como evidenciam que tais relagdes sao significativas e
que nelas que as familias buscam apoio, incluindo seus
membros, amigos, conhecidos do trabalho, igreja, clubes
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e servicos diversos (Dantas, Pontes, Assis e Collet, 2012,
Dezoti, 2013).

A partir de tais relagoes, diversos tipos de apoio
podem emergir, sendo predominante nas familias inves-
tigadas apoio do tipo “afeto e carinho” (média 44,40,
DP=22,651), seguido por “nenhum” tipo de apoio (mé-
dia 17,20, DP=20,572), “companhia” (média 16,20,
DP=19,329), “informac¢bes” (média 16,77, DP=13,977)
e fornecimento de “dinheiro ou bem” (média 5,20,
DP=6,321). Neste cendrio a importancia da rede de
apoio formal ¢ indiscutivel, em especial enquanto fonte
de informacdes e servicos especializados as ctiancas com
paralisia cerebral, podendo ter seus profissionais atuando
também como possiveis agentes na reducdo de estresse
familiar e adversidades da deficiéncia.

Conforme apresentadas anteriormente, as familias
aqui investigadas enfrentam demandas sociais que fogem
do contexto de resolucio familiar. O fortalecimento de
redes de apoio profissionais que possam estar em vias
de minimiza¢do da vulnerabilidade que afeta o desenvol-
vimento da crianga podem ser elementos de apoio em
uma estratégia de atenc¢do a saude familiar (Andrade et
al., 2005, Dezoti, 2013, Pedroso & Mota, 2010).

Ainda na perspectiva do tipo de apoio fornecido,
Afonso (20106) apresenta um panorama de investigacio
no qual a caracteristica de extrema pobreza faz parte da
realidade diaria de familias de criancas com deficiéncia.
De maneira geral os servicos médicos e assisténcias estao
em funcionamento precirio e ineficiente frente a deman-
da. Estas familias, ainda, enfrentam dificuldades com
transporte e acesso a meios de informacao. Resultados
deste estudo apontam que o apoio emocional prestado
a cuidadores de criangas com paralisia cerebral esteve
correlacionado fortemente com as dimensdes informa-
cdo recebida e interacdo social positiva confirmando que
cuidadores que recebem maior informag¢io se sentem
emocionalmente apoiados, assim como aqueles que viven-
ciam boas interacdes sociais sentem-se emocionalmente
apoiados (Afonso, 2010).

Ribeiro (2009) evidenciou que as redes sociais de
pessoas com deficiéncia tendem a sofrer erosio. Ao longo
do tempo, os contatos sociais tornam-se mais restritos,
limitando as possibilidades de apoio social e sobrecarre-
gando a familia e principalmente o cuidador, que tende
a sofrer o mesmo fenémeno em sua rede pessoal. Deste
modo, como afirmam Evangelista e Constantino (2013),
o fortalecimento de vinculos nas redes sociais pessoais
constituiria uma maneira de intervencdo, proporcionando
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mudancas concretas na vida do sujeito e no seu ambiente,
podendo estimular a emergéncia de apoio social intrin-
seco a tais circunstancias. Assim, como o suporte social
oferecido pelas redes sociais apresenta funcSes diversas,
contribuindo significativamente para melhoria do bem-
-estar, menos chance de sofrimento, melhor desempenho
e desenvolvimento da crianca com deficiéncia e sua fa-
milia (Afonso, 2016, Cunha, 2010).

Consideracdes Finais

O nascimento de um filho com paralisia cerebral
pode desencadear uma série de sentimentos e afetos,
como angustia e desesperanca. Ao longo do processo
de aceitacdo e cuidado, a rede social pessoal do cuidador
pode desempenhar papel fundamental no suporte as ad-
versidades de um filho com paralisia cerebral.

O presente estudo contribui com a literatura uma
vez que revela aspectos ainda nao investigados na amos-
tra da regido descrita, sendo ainda estudo pioneiro na
investigacdo de redes sociais pessoais na populaciao da
regido metropolitana de Belém. O dado revela o predo-
minio de apoio do tipo familiar na rede social pessoal
dos cuidadores principais, composta em sua maioria por
adultos que ofertam muito apoio social do tipo “afeto e
carinho”. Deste modo refor¢a-se a importancia da rede
social pessoal funcionar como fonte de suporte em meio
as adversidades de ter um filho com paralisia cerebral.

A despeito da contribuicdo cientifica, reconhece-se
a limitagdo deste trabalho no nimero de participantes
(n=30) residentes unicamente na regiao metropolitana
de Belém. Novos estudos devem ser realizados com a
ampliacdo da amostra e a expansao para outras regides
do estado do Para e ainda de forma comparativa entre
as diferentes regides do Brasil.
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