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ABORDAGEM DA REDE SOCIAL: UM ESTUDO DE CASO

Assistance to the child with neuromotor disorder using a social
networkapproach: A Case Study

Asistencia al nino con disfuncion neuromotora en el abordaje de la
red social: Un estudio de caso.

Renata Dourado da Silveira ! Maria Catarina Salvador Motta 2

RESUMO

0 estudo de caso teve como proposito descrever a situacdo de satde de uma crianca com disfungdo neuromotora e sua rede
social, com aprofundamento no contexto socioecondmico. Os objetivos foram: identificar o cuidador da crianca; construir o
mapa da rede social da crianca; discutir a importéncia do cuidador e contexto familiar no desenvolvimento da crianca com
disfungdo neuromotora. Os dados foram coletados no prontudrio na consulta de enfermagem; na abordagem da mée durante a
fisioterapia; na visita a casa da avé materna; na observagdo sistematica da crianga, e mantiveram-se contatos pelo telefone. Os
resultados mostraram que a menina esta envolvida com diferentes pessoas e tem variados vinculos. Conclui-se que, apesar de a
rede social ser ampla e densa, seus vinculos séo fragilizados, o que torna a relagdo intima e direta da menina restrita a poucas
pessoas, como mde, irmdo e avd materna.

Palavras-chave: Reabilitacdo. Enfermagem. Paralisia Cerebral.

Abstract

The case study’s intention was to describe the situation regarding
the health of a child with neuromotor disorder and their social
network, with deepening on socio-economic context. The
objectives were: to identify the caretaker of the child; to build the
map of the child’s social network; to discuss the importance of
the caretaker and family context in the development of the children
with neuromotor disorder. The data were collected from the
patient’s record; consultation of nursing; approach of the mother
during physiotherapy; visitation to the maternal grandmother’s
home; systematic observation of the child and contacts by phone.
The results showed that the girl is involved with different people
and different ties. It follows that despite her extensive and dense
social network, her ties are fragile, which makes the direct and
intimate relationship to the girl restricted to few people, such as
her mother, her brother, her maternal grandmother.

Keywords: Rehabilitation. Nursing. Cerebral Palsy.

Resumen

El estudio de caso tuvo como propdsito describir la situacion
de la salud de una nifia con disfuncién neuromotora y su red
social, con profundizacion en el contexto socio-econdmico.
Los objetivos fueron: identificar el cuidador de la nifia; cons-
truir el mapa de la red social de la nifia; discutir la importancia
del cuidador y del contexto familiar en el desarrollo de la nifia
con disfuncién neuromotora. Los datos fueron colectados en
el registro médico; consulta de enfermeria; abordaje de la
madre durante la fisioterapia; visita a la casa de la abuela
materna; observacion sistematica de la nifia y contactos por
teléfono. Los resultados mostraron que la nifia esta enredada
con diversas personas y variados enlaces. Se concluye aunque
la red social sea amplia y densa, sus enlaces son fragilizados,
lo que torna la relacién intima y directa a la nifia restricta a
pocas personas, como madre, hermano, abuela materna.

Palabras clave: Rehabilitacion. Enfermeria. Pardlisis Cerebral;
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INTRODUCAO

Este estudo de caso teve como propdsito descrever a
situacdo de sadde de uma crianga com disfungdo neuromotora
e sua rede social com aprofundamento no contexto sdcio-
econdmico.

A equipe multiprofissional atua como suporte terapéutico,
mas cabe a familia/cuidador a responsabilidade maior do dia-
dia. Neste contexto, € preciso que a rede social da crianga
esteja de acordo com suas necessidades, e, neste momento, a
enfermagem entra investigando a rede, para possiveis
adaptacOes, orientacdes e encaminhamentos, favorecendo
assim, uma melhor qualidade de vida pra esta crianca.

Aenfermagem, ao atuar considerando a rede social, deve
estar atenta a todos os fatores que englobam ndo s6 a crianga,
mas também ao cuidador/familia. Deve-se atentar para gestos,
tom de voz e siléncio, assim hd a possibilidade de detectar
sinais que precisam de maior aten¢do. A escuta sensivel deve
ser enfatizada e reforcada, tendo em vista que estes fatores
também carregam o significado das relagdes sociais.

A constru¢do do mapa nos permite melhores resultados
quando se quer conhecer detalhadamente o contexto social
que o cliente esta inserido, uma vez que a rede social é formada
por pessoas que estdo envolvidas na solugdo do problema em
questdo. £ importante ressaltar que a rede ndo atua apenas no
problema, mas também nos momentos de comemoragges.
Nessas ocasifes, além das questdes praticas a serem resolvidas,
entram em cena o apoio emocional, compaixdo, ombro amigo,
o acolhimento para maior conforto, reabilitacdo, ajuda material,
lugares que o cliente frequenta (igreja, hospital, por exemplo),
servicos e informagdes'.

A rede social auxilia no estimulo do desenvolvimento da
crianca na sua identidade individual e coletiva. E por isso que,
através da rede social, destaca-se o cuidador, pois este
desempenha um papel fundamental na socializagdo,
determinando valores e critérios que orientam a conduta
individual, o desenvolvimento e a reabilitacdo da crianca.
Quando o cuidador e/ou a familia encontram-se fragilizados, a
tendéncia a0 aumento das complicagdes e dificuldades de saude
da crianca pode ser potencializada.

A familia precisa receber informagdes a respeito do
crescimento e desenvolvimento normal da crianga, para que, a
partir destas, possam distinguir o que € normal do anormal e,
com isso, auxiliar no diagnéstico precoce de uma disfuncdo
neuromotora. O principal elemento para o diagnéstico da
disfuncdo neuromotora é a observagdo feita pelos pais/familia,
que reconhecem atrasos no desenvolvimento dos seus filhos,
muitas vezes antes e melhor do que qualquer especialista®

0 vinculo mae/cuidador e filho propiciam um compromisso
emocional com a crianga, o qual pode ser a forca fundamental
que estimule a mae/cuidador a cuidar do filho, uma vez que
essa é a pessoa mais significativa e proxima, e através desse
vinculo, ela absorve todos os problemas que acometem a crianca
nesse momento?.

* Rostrum significa rostro, que é uma parte do corpo caloso.
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Dentre os fatores potencialmente determinantes de lesdo
cerebral irreversivel, os mais comumente observados sdo
infeccOes do sistema nervoso, hipoxia e traumatismo craniano.
0 desenvolvimento anormal do cérebro pode também estar
relacionado com uma desordem genética, e, nestas
circunstancias geralmente se observam outras alteracdes
primarias além da cerebral. Em muitas criancas, a lesdo ocorre
nos primeiros meses de gestagdo, e a causa é desconhecida’.

A crianca estudada nasceu com agenesia parcial de corpo
caloso com preservagdo do “rostrum’™ associada a onfalocele
e labio leporino. Esta malformagdo ocorreem 1a 3 em 1.000
nascimentos. Ressalta-se que € comum a malformacdo isolada,
no entanto encontra-se muitas vezes associada a cerca de 25
sindromes genéticas, erros inatos de metabolismo, uso de
drogas licitas (abuso de lcool) e licitas (cocaina)®. Em casos
em que a agenesia do corpo caloso se apresenta isoladamente,
a crianga pode ndo apresentar alteracdes neuroldgicas, o que
éraro’.

O termo agenesia de corpo caloso significa uma
malformagdo com origem na embriogénese do telencéfalo, de
origem desconhecida®. Este é um conceito aplicado a diversos
graus de malformacdo, ou seja, desde a auséncia total até a
minima deficiéncia no seu desenvolvimento. Por isso, podem-
se classificar as desordens relacionadas a formagdo do corpo
caloso em: a agenesia total, em que o corpo caloso estd
completamente ausente; parcial ou hipogenesia, na qual o corpo
caloso apresenta graus variados de encurtamento; e a
hipoplasia, quando o corpo caloso esta formado, mas apresenta
reducdo de seu tamanho, que pode ser focal ou difusa>

Sabe-se que a onfalocele é um defeito na parede abdominal
na insercdo do corddo umbilical, com herniagdo de 6rgdos
abdominais. Apresenta uma incidéncia de 2,5 em 10.000
nascidos vivos. Seu quadro é caracterizado pela auséncia dos
musculos abdominais, fascia e pele, e, coberto por uma
membrana avascular, forma uma hérnia. A migragdo das alcas
intestinais no corddo umbilical ocorre normalmente entre 8
12 semanas de gestacdo, € a falha no retorno das alcas
intestinais para a cavidade abdominal resulta na formagao de
onfalocele. A embriogénese da onfalocele ndo € muito bem
entendida’.

Ja o 1abio leporino € caracterizado pela malformagdo da
face, que, pelo crescimento, surge da unido de dois processos
bilaterais separados: maxilares e mandibulares, e um fronto
nasal, originando assim 0s processos nasais mediais € laterais.
As fissuras resultam da falta de coalescéncia desses processos”

As fissuras de labio e/ou palato sdo consideradas
malformagdes congeénitas de elevada incidéncia, atribuidas a
fatores genéticos e ambientais, que podem atuar isolados ou
em associagdo. Dentre os fatores ambientais, destacam-se os
nutricionais, infecciosos, psiquicos, radiagdo, idade da mée,
uso de drogas e outros agentes quimicos. A hereditariedade €
responsavel por 25% a 30% dos casos de fissuras de labio e/
ou palato, e cerca de 70% a 80% dos casos séo considerados
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de etiologia multifatorial. Sdo consideradas a segunda
malformaggo mais comum na populagdo’

Para alcangar o propésito do estudo, foram tragados os
sequintes objetivos: identificar o cuidador da crianga; construir
0 mapa da rede social da crianga; discutir a importancia do
cuidador e contexto familiar no desenvolvimento da crianca
com disfuncdo neuromotora.

METODOS

0 caminho percorrido para a realizagdo do estudo iniciou
apos a Aprovacdo do Comité de Ftica e Pesquisa da EFAN/
HESFA, com protocolo n® 066/07, e utilizou como fontes de
evidéncias: leitura do prontudrio; a consulta de enfermagem
realizada no Hospital Escola Sdo Francisco de Assis- HESFA da
Universidade Federal do Rio de Janeiro/UFRJ; abordagem da
mae da crianga enquanto a mesma se encontrava nas sessoes
de fisioterapia; a visita domiciliar na casa da avé materna, pois
¢ o local onde passa a maior parte do tempo; observacdo
sistematica, como complementacdo do estudo, orientada por
um instrumento existente na consulta de enfermagem e
contatos pelo telefone com a mde e a avé da crianga durante o
periodo de um ano.

Para a constru¢do do Mapa da Rede Social foi utilizada a
metodologia proposta por Maria Luisa Pereira Ventura Soares',
autora de um livro que nasceu de experiéncias de assistentes
sociais no Centro de Recuperacdo e Educagdo Nutricional
(CREN), onde busca oferecer indicagdes e exemplos de métodos
de trabalho que outros profissionais possam aplicar da melhor
forma a realidade.

RESULTADOS

O contato inicial se deu no ambulatério do HESFA por
ocasido da primeira sessdo de fisioterapia, além do histérico
descrito pela fisioterapeuta, no qual foram percebidas a
condicdo fisica e a necessidade de se aprofundar sobre a historia
de vida e, principalmente, sobre a constituicdo da rede social.

Iniciou-se a abordagem informalmente com a mde em
conversa a respeito da condicdo de salde atual da crianga, e,
a partir disso, a interacdo foi iniciada até o agendamento da
consulta de enfermagem, que ocorreu no dia 3 de maio de
2007.

A coleta de dados foi feita através da utilizagdo de um
instrumento préprio de consulta de enfermagem a criangas
com disfun¢do neuromotora, com a identificacdo, informagdes
gerais da crianca, historico da crianca, historico das doencas
anteriores, exame fisico, condi¢des habituais de vida e plano
de cuidados.

Historico Biopsicossocial

Crianca (A.L.G.C.P) do sexo feminino, 3 anos, cor branca,
cabelos castanhos claros, emagrecida (6,345 kg), baixa
estatura (73 cm); perimetro cefdlico: 40,5 cm, perimetro
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tordcico: 43,0 cm; perimetro abdominal: 40,0 cm. Nascida em
02/12/2003 numa maternidade X em Madureira, Rio de Janeiro.
Reside com a mae e o pai em casa alugada localizada no bairro
de Bangu, Municipio do Rio de Janeiro. Sua mae PG.R, de 25
anos, solteira, “do lar”, 2° grau incompleto, catélica e sem
habitos nocivos.

A mde relata que ndo trabalha, pois cuida da crianca em
tempo integral. Refere ainda que a crianga tem maior afinidade
aela e também ndo tem com quem deixé-la, pois ndo confia. A
Unica pessoa com quem deixaria € sua mde, porém esta precisa
dispor de toda aten¢do ao seu irmao (tio da crianca) de 20
anos, também portador de disfuncdo neuromotora, ainda sem
diagnéstico definido.

Apesar de passar o tempo todo com a mae, elas nem sempre
permanecem em Bangu. Sempre que a crianga tem alguma
consulta, elas retornam para a casa da avd em Rocha Miranda,
devido a proximidade dos hospitais. A mae relata agir dessa
forma, pois elas precisam pegar condugdes como 6nibus e trem,
com isso a menina fica muito agitada.

A crianca tem 6timo relacionamento com a mae, avo
materna e irmdo. E, sequndo a mae, a relagdo com o pai, a tia
e o tio materno também € positiva. F.C.P, pai da crianca, tem 23
anos, € solteiro, catolico, etilista, com 1° grau incompleto, e
atua como auxiliar de servicos gerais no turno da noite.

Afamilia vive da renda do pai da crianga, do INSS desta e da
ajuda da familia Desta forma somam uma renda de
aproximadamente 3 salarios minimos. A familia tem um gasto
mensal de R$ 150,00 na assisténcia a saide da menina. A Lei
n°7853 de 24/10/1989, Art. 2° - Paragrafo Il, aborda uma
questdo relevante a ética profissional no tratamento de
individuos portadores de deficiéncia, visto que trata sobre a
garantia ao acesso destes a estabelecimentos de salde para
inicio e continuidade de tratamento; a garantia as pessoas
portadoras de deficiéncia das acbes governamentais necessarias
ao pleno exercicio de seus direitos basicos, inclusive dos direitos
aeducacdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social,
ao amparo, a infancia e a maternidade, e de outras que,
decorrentes da Constituicdo e das leis, propiciem seu bem-
estar pessoal, social e econdmico, afastadas as discriminagoes
e 0s preconceitos de qualquer espécie. Desta forma, nota-se
que a crianca, de acordo com a idade, goza dos direitos que lhe
sdo oferecidos legalmente®,

Aos 21 anos, logo apés o término do namoro, PG.R descobre
agravidez ndo planejada e indesejada, ja com quase 2 meses.
Comisso reatam a relagdo. Acredita que engravidou por falta de
cuidado e esqueceu de tomar o anticoncepcional por um dia.
Para ela, foi um periodo conturbado, pois ambos estavam
desempregados e dependiam integralmente das familias.

Ao anunciar a gravidez, os familiares do namorado
mostraram-se contra. Porém o pai da menina em momento
algum hesitou em assumir a gravidez. Em todos os momentos
de angustia e desespero de PG.R., o pai da crianca esteve
presente apoiando e em nenhuma ocasido permitiu o aborto,
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que ela desejava, mas ndo teve coragem de realizar, mesmo
recebendo “dicas” de amigos e vizinhos. PG.R. também é mae
de um menino de 6 anos, nascido de parto normal e com
crescimento e desenvolvimento normal.

Apos todo 0 momento de negagdo da gravidez, PG.R.
procurou uma consulta pré-natal numa maternidade W no Lins
de Vasconcelos, Rio de Janeiro, porém sé conseguiu uma vaga
com 3 meses de gestacdo. A mae ndo fez uso, porém sempre
manteve contato com o pai da menina, etilista e fumante.

Com relagdo ao percurso da gravidez, PG.R. lembra que em
todo instante se aborreceu. Referiu que durante toda a gestagdo
sentia dores no baixo ventre e percebia que, em comparacao a
gravidez anterior, ndo teve os mesmos sintomas apresentados
na da menina. Fez uso de antiespasmadico prescrito por médicos
para alivio das dores abdominais.

No sétimo més de gravidez, ainda com fortes dores no
baixo ventre e um leve sangramento de coloracao vermelho-
vivo, recorreu ao posto de satide perto de sua residéncia onde
foi feita uma ultrassonografia, que, sequndo o médico, ndo
apresentava anormalidades. No dia 04/11/2003, realizou sua
ultima consulta pré-natal.

No dia 02/12/2003, com 39 semanas e 2 dias, PG.R.,
entra em trabalho de parto, que durou, no total, 4 horas e 57
minutos, sendo 1 hora e 27 minutos de parto assistido
(cesarea).

A crianca nasceu as 14h57min com 39 semanas e 2 dias
de gestacdo, com 1,860 gramas, pequena para idade
gestacional (PIG), 42 cm de estatura e indice Apgar 08/09. O
indice Apgar € Util para avaliar as condigdes de um recém-nato
e orientar as medidas a serem tomadas; neste caso, pode-se
classificar como sem asfixia e um indice bom?®.

Além disso, o liquido amni6tico apresentou-se com
coloragdo de tinta de mecnio. A mde relata que a menina ndo
chorou, nasceu ciandtica, e lembra que seu “rosto estava
aberto” e o intestino “para fora”; apds ver a menina nessa
situacdo desmaiou. As 16h30min, a menina foi encaminhada
para cirurgia de emergéncia da onfalocele, a fim de evitar a
infeccdo e o ressecamento do drgdo.

Segundo informagdes colhidas no arquivo morto da
maternidade X, a crianga ficou internada durante um més na
Unidade de Terapia Intensiva Y, sobre suporte ventilatdrio. Ap6s
sua alta neste setor, foi transferida para o Hospital Z, onde
ficou internada para aprender a mamar e ganhar peso por
aproximadamente 20 dias. A mae refere que tinha bastante
leite, porém o hospital que ela estava ndo possuia banco de
leite, e, como a menina estava internada em outro hospital, 0
leite “secou”, ndo podendo assim, amamentar.

Segundo informagBes do prontuério do Hospital Escola Sdo
Francisco de Assis, com aproximadamente 2 anos e 6 meses,
amde percebeu que a crianga ndo desenvolvia o aspecto motor,
cognitivo, € ndo crescia e nem ganhava peso, mantinha o
tamanho de um recém-nato. Com isso recorreu ao pediatra,
que a encaminhou para o neurologista, que deu o diagndstico
final da agenesia de corpo caloso.
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Em abril de 2006, realizou a cirurgia para corre¢do de
Labio Leporino no Hospital Y. A principio, houve rejeicdo a
cirurgia, porém ndo foi preciso realizar uma nova.

Ainda com dados colhidos no prontuério do HESFA, a
fisioterapia avaliou a menina com quadriplegia ataxica
manifestada por hipotonia com extensoes, estereotipia, lentiddo
de movimentos, sem reagdo de protecdo e aumento do ténus
em membros inferiores.

Atualmente, A.L.G.C.P esta com 3 anos, porém com
desenvolvimento e comportamento de um recém-nato, isto
confirmado apés a avaliacdo de posturas e reflexos. A mae
apresenta como queixa principal com relacdo a menina a
constipacdo, o que a deixa sem eliminagdo intestinal por até
20 dias (SIC). Quando desta condicdo, apresenta-se agitada,
as vezes febril, com abdome distentido e endurecido; porém,
durante, a palpagdo superficial, ndo manifesta dor. A mde foi
orientada a realizar massagem abdominal, aumentar a ingesta
hidrica e oferecer uma alimentacdo rica em frutas, vegetais e
legumes.

Visita Domiciliar

Foi agendada e explicada a visita domiciliar a casa
da av6 materna de acordo com a disponibilidade da familia.
(abe ressaltar que, para acompanhar a situagdo de satde da
menina, foi mantido o contato semanal através de telefone
fornecido pela familia.

Avisita domiciliar ocorreu na tarde do dia 22 de maio de
2007, em Rocha Miranda. Chegamos até o local por viatura do
HESFA, solicitada previamente. Fomos recebidos com muito
carinho e atencdo, o que favoreceu o nosso encontro.
Procuramos manter uma postura livre de qualquer julgamento,
acolhendo com escuta sensivel e atengdo, o que nos permitiu
estabelecer vinculo que se aprofundou em confianga.

A casa era simples, bem apresentada e com bom padrdo de
higiene. Um imdvel alugado com quatro cdmodos (sala, quarto,
cozinha, banheiro) e quintal. A sala tinha boa ventilacdo, com
iluminagdo natural e artificial. O quarto, abafado, com uma
cama de casal e uma de solteiro, e a cozinha ndo tinham
ventilagdo e iluminagdo natural, apenas artificial (auséncia de
janela). A cama de casal é o local onde a menina fica deitada
durante o periodo que esta na avo.

Antes de abordar a familia para construir a rede social da
crianga e realizar o exame fisico, conversamos com a mae da
menina a respeito da Aprovacéo do Comité de Ftica e Pesquisa
e apresentamos o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
de acordo com a Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de
Salde — Item IV, tratando em especial o respeito do sigilo e
anonimato dos sujeitos. Foi esclarecido a mde que ela tinha o
direito de ndo querer participar do estudo se assim o desejasse.
Apds consentimento, foi feito o registro fotografico da menina
nas principais posi¢des de avaliagdo da crianca.

Na casa estava o bisavo da menina, a avd, o tio, 0 irmdo e
amae. A menina estava deitava na cama da avd. Ao encontra-
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la, pdde-se perceber a serenidade, calma e tranquilidade, sem
aagitacdo constante das sessdes de fisioterapia.

No primeiro momento, abordou-se a mae para saber a
respeito da situacdo de salde atual da menina. A primeira queixa
da mde foi a constipagdo intestinal apresentada, a qual
mantivemos as orientagdes citadas. No sequndo momento,
realizou-se o exame fisico, com enfoque nas posturas, na regiao
abdominal e sinais vitais, que apresentava temperatura axilar
de 36,2 °C, frequéncia apical de 104 bpm e frequéncia
respiratéria de 24 irpm. Quanto a inspegdo, ndo foi percebida
nenhuma anormalidade.

Na avaliagdo observou-se:

Posicdo Supina: é capaz de manter a cabeca na linha
mediana com predominio flexor; esperneios simultaneos;
movimentos macigos e numerosos; maos em linha média (boca);
puxa os cabelos, principalmente em momentos de manipulagdo;
toca o corpo; pega os pés; acompanha objetos com angulo de
180° ndo tenta sentar e engatinhar.

Fig: 01 — Posicéo Supina

Posicdo Prona: eleva a cabega por pouco tempo; ndo retrai os
ombros na tentativa de se levantar, ndo eleva o quadril; libera
as vias aéreas com predominio da transferéncia para o lado
direito; ndo possui controle da cabega, tem predominio de
hiperextensao de cabeca.
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Posicao de Decubito Lateral: ao ser colocada nessa posicao,
muda rapidamente para posicao supina. Ndo mantém cabeca e
bracos na linha mediana; ndo retifica lateralmente a cabeca e
ndo possui equilibrio muscular abdominal e dorsal.

Fig: 03 — Posigdo Decubito lateral

Puxado para Sentar: a cabega se hiperestende, quando deveria
fletir e encaixar o queixo Sentada: senta apenas com apoio,
projeta o corpo para frente sem apoiar; apoia o tronco sobre 0s
membros inferiores.

Fig- 04 - Po sentar e
Sentada

De Pé: hiperestende a cabeca; ndo alinha o corpo; a coluna é
cifética; ndo estende quadril; tende a puxar o corpo para baixo;
ndo apoia todo o pé e possui marcha ausente (presente até 15
meses).

Posicdo de Landau: auséncia de extensao e alinhamento
antigravitario; curva o corpo em forma de “U". Ao sequrar a
menina por baixo do tronco e manté-la no ar, sua cabega se
flete para baixo e as pernas ndo sofrem extensao, ou seja, ela
ficaem formato de “U”.
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Fig: 05- Posicdo Landau e de Pe

Com relagdo a troca de posturas, ela ndo faz a troca de
prono/gatas, prono/supino; ndo possui reagdo de protecao para
frente. A auséncia desta reacdo foi observada numa se¢do de
fisioterapia: ao colocé-la sentada e empurré-la para frente,
observa-se que ndo apdia os bragos para se proteger da
superficie e ndo chora, mostrando que ndo se incomoda.

Nota-se entdo que, para a idade de 3 anos, a menina
apresenta um significante atraso no desenvolvimento
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neuromotor, visto que ela ndo manifesta nenhuma reacao e
posicdo relacionada a sua idade.

Mapa da Rede Social

A construgdo do mapa da rede social baseou-se nos dados
obtidos durante os encontros, o qual foi desenhado
concentrando-se todas as relagdes positivas e negativas com
familiares, vizinhos e instituicGes. Ressalta-se que a condi¢do
para a realizacdo deste mapa dependeu do consenso e
disponibilidade das pessoas envolvidas.

No primeiro momento foi pedido para a mae descrever a
historia da crianca e o cotidiano, o que gerou uma lista de
nomes e servicos; foram registradas as palavras-chave e os
termos mais utilizados; em sequida, foram trabalhadas as
informacdes coletadas em notas e efetuada parcialmente uma
andlise de contetido até acrescentar uma analise final que
emergiu de novos encontros™

Comisso, o desenho do mapa mostrou a representacdo de
um momento determinado da historia da menina. Ressalta-se
que 0 mapa ndo € estatico, uma vez que a realidade é dindmica
e mutdvel™

MAFPA DA REDE SOCIAL DE ALGCP

LEFEMD A
AdA CONFLITIOEO
—<— ROMPIDD
— THTERROMETDO
sreee s DESCONTINTIO
—— FRAML

—— HORMAL
m FORTE
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A.L.G.C.P. possui fortes vinculos com a mde (PG.R.), pelo
cuidado intenso e integral, atencdo, dedicagdo, amor, afeto e
longa caminhada pelas especialidades médicas; isso pode ser
visto no mapa através da linha mais grossa.

Mediante os relatos da mae, percebe-se que a menina possui
vinculo frégil com o pai (FC.P); tal fato se traduz quando a mae
diz que o pai cuida pouco da menina e prefere ficar com ela
quando a mde esta por perto. Esta representacdo grafica é
vista através da linha fina. Deve-se atentar para este vinculo,
pois ele pode se interromper devido aos conflitos que os pais
costumam ter. Para isso, é preciso intervencdo que trabalhe
com enfoque no vinculo pai-filha.

Com seu irmdo (A.G.R), possui um vinculo forte
representado por linha grossa no mapa, visto que o proprio
menino cria esse vinculo mesmo em contato com ela apenas
nos finais de semana, devido ao tempo que passa na casa da
avo materna pela proximidade da escola. Este momento foi
presenciado na visita domiciliar, quando ele brincava comela e
ela respondia na tentativa de alcangar os objetos por ele
oferecido.

Ovinculo de A.L.G.C.P e sua mde com a avd paterna e o tio
paterno de 21 anos se caracteriza como interrompido devido
ao afastamento em relacdo a familia, por pouco frequentarem a
casa da crianca; quando vao, apenas ficam na porta, criando
uma barreira. Isso € mostrado no mapa pela linha seccionada
no meio por dois tragos. Em relacdo ao lado paterno de
A.L.G.C.P, seu vinculo com a avé paterna € fragil, visto pela
linha mais fina. J& com o avo paterno, a crianga tem vinculo
rompido, visto na linha seccionada com um trago no meio, pois
ndo o conheceu em virtude dos lagos interrompidos entre seu
pai (FC.R.) eele.

Com o tio paterno de 7 anos ela possui vinculo normal,
representado pela linha 1, que, em caso de descuido, pode
passar por interrompido. Este apresenta essa caracteristica,
pois, nas poucas vezes que o tio consegue ter contato com a
menina, ele a trata como se ela entendesse tudo e tem muito
carinho por ela.

A.L.G.C.P ainda tem vinculo forte, visto na linha grossa no
mapa, com a avé materna, na casa da qual fica quando
necessario. Este vinculo é observado através de relatos da mae
ao dizer que, quando a menina esta agitada, o colo da avo
sempre a satisfaz e logo a filha se acalma. Talvez esse vinculo
s6 ndo seja mais forte por causa de um tio que a menina tem,
de 20 anos, ao qual a avd materna precisa dedicar-se
intensamente, da mesma forma que a suafilha (PG.R.) se dedica
a sua neta (A.L.G.C.R). Com esse tio, o vinculo é frégil, isso
devido as dificuldades de comunicagdo entre os dois por conta
da disfuncdo neuromotora que ambos apresentam.

Arespeito do avd materno, o vinculo € interrompido devido
a0 abandono da familia. Esse avd conhece a neta, porém ndo
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d& nenhum suporte tanto a ela quanto a familia. Separou-se da
avé da menina e ndo presta assisténcia ao seu filho com
necessidades especiais. Sendo assim, como ilustrado no mapa
na linha sinuosa, o seu vinculo com a avé materna, a mae e a tia
materna da menina € conflituoso.

Além desse tio por parte de mae, ainda existe uma tia que
¢ casada e tem melhores condicdes de vida, e que, quando esta
ao lado da sobrinha, demonstra afeto e atencao. Sequndo PG.R.,
esta ajuda sempre que pode, comprando o necessario, como
fraldas e leite. Por isso, este vinculo pode ser caracterizado
como normal.

Ainda por parte da mde, a crianga tem um bisavé com o
qual possui vinculo fragil devido a condi¢do de sadde. Durante
a visita domiciliar, este se mostrou um pouco indiferente ao que
acontecia. Segundo relato da avé da menina, este avé contribui
com sua aposentadoria para o neto (tio da menina) e a bisneta
(ALG.CPR).

Com relagdo aos vizinhos de Bangu, o contato ainda é pouco
e o vinculo descontinuo, pelo momento de ambientacdo. Quanto
ao local onde a avo materna mora, existe um vinculo normal
com os vizinhos, tanto pelo tempo que ali moram quanto pela
disponibilidade de ajuda que os mesmos oferecem.

A.L.G.C.P contata-se com uma rede secundaria que se
constitui de diferentes instituicdes necessarias para auxiliar a
mde em sua reabilitacdo. Destas instituicdes, fazem parte:
Hospital 1) frequenta o setor de genética para estudo de uma
possivel sindrome, porém ainda com resultado negativo; Hospital
2) consulta na Neurologia e Fonoaudiologia voltada para
degluticdo, e ainda se vacina; Hospital 3) consulta com
Gastrologia; Hospital 4) consulta de Enfermagem e Fisioterapia;
Hospital 5) Fonoaudiologia voltada para fala; Hospital 6)
Audiometria; Projeto Pro-Crianca Cardiaca-Hospital 7)
frequenta de 6 em 6 meses para o acompanhamento cardiaco;
neste local recebe roupa e cesta basica, exceto leite porque
ndo tem o de soja.

Ainda como rede secundaria, a menina tem ainda a
Defensoria Publica e a Prefeitura Municipal do Rio de Janeiro,
classificadas como redes secundarias formais, pois a esses locais
amae recorre pelos direitos da menina, como leite e fralda,
visto que o “Rio Card” ela j& possui. Dentro dessa rede, ainda
ha um Posto de Saude em Iraja (Instituicdo de Satde), onde a
mae da menina pega o leite de soja.

A mde relata que a fisioterapia do Hospital Escola Sao
Francisco de Assis/Hesfa encaminhou a menina para o Pélo
Bebé mais proximo de sua residéncia, onde comegard a estudar.
Desta forma, pode-se considerar como rede secundaria formal
ainstituicdo de educacdo a qual ela fara parte.

A menina ainda faz parte de uma rede secundaria informal,
por frequentar a Igreja com a mde. Diz que, ao precisar de
ajuda, recorre a Igreja. Por isso, ha um vinculo entre a menina
e algreja, onde existe uma troca de solidariedade.
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CONSIDERACOES FINAIS

0 mapa da rede de A.L.G.C.P. € amplo, pois apresenta um
numero de pessoas vinculadas bastante significante (rede
primaria); possui um grande nimero de pessoas que se
conhecem, 0 que permite visualizar quantos lagos existem entre
os membros da rede e verificar as inter-relagdes, classificando-
se assim como rede densa. Porém essa rede é marcada por
relagdes frageis, interrompidas, rompidas, normais e
conflituosas, mostrando que ha uma dificuldade nos
relacionamentos pessoais e poucos vinculos fortes. Além disso,
essa rede € composta por uma variedade de instituicbes, que
auxiliam no caminho percorrido com objetivo de adequar,
qualificar a reabilitagdo da crianca e permitir a inclusdo e
direitos sociais dessa crianca.

Apés a descricao e o desenho do mapa da rede social da
crianga, pode-se dizer que, com relagdo as fungdes que seus
membros exercem no relacionamento, incluem-se o suporte
afetivo, material e informativo; a troca de direito, a
reciprocidade; o efeito psicologico, que inclui a ajuda das
equipes multidisciplinares, familiares com vinculos forte e
normal; e a temporalidade, que se traduz na ajuda imediata ou
alongo prazo, que é o caso da defensoria publica.

Desta forma, pode-se dizer que, apesar de a rede social ser
uma rede ampla e densa, seus vinculos sdo fragilizados, o que
torna a relagdo intima e direta da menina restrita a poucas
pessoas, como mae, irmao e avé materna.

Sendo assim, para favorecer a rede social, o conhecimento
das Politicas Publicas destinadas a assisténcia a pessoas
portadoras de necessidades especiais, bem como da luta
incessante de determinados grupos sociais de apoio em defender
os direitos dessas pessoas, confere a Enfermagem a

REFERENCIAS

1- Soares MLPV. Vencendo a desnutri¢do: abordagem social. 12 ed.
Séo Paulo (SP): Salus Paulista; 2002.

2- Camargo S, Souza B. Manual de ajuda para pais de criangas com
paralisia cerebral. 1% ed. Sdo Paulo (SP): Pensamento; 1995.

3- Whaley LF, Wong DL. Enfermagem pediatrica: elementos essenciais
aintervencdo efetiva. 5 ed. Rio de Janeiro (R/): Guanabara Koogan;
1999.

4- Agostini CL, Furtado K, Minguetti G. Tomografia computadorizada
na agenesia do corpo caloso: Achados em 27 casos. Arq Neuro-
Psiquiatr 1998 set; 56(3-B): 601-04.

5 -Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo. Doencas tratadas. Paralisia
cerebral. Disponivel em: www.sarah.br.

6- Wolff LMG, Santos TMM. Agenesia do corpo caloso: uma perspectiva
de avaliagdo audiolégica- estudo de caso. Rev CEFAC: Centro de
Especializagdo em Fonoaudiologia Clinica. Sdo Paulo (SP)1999; 1(1):
26- 30.

7- Araruna RC, Vendruscolo DMS. Alimentagéo da crianca com fissura
de labio e/ ou palato: um estudo bibliografico. Rev Latino-am
Enfermagem 2000 abr; 8(2): 99-105.

98

Esc Anna Nery Rev Enferm 2009 jan-mar; 13 (1): 91-98

responsabilidade de auxiliar na reeducagdo da sociedade em
considerar esta clientela um membro integrante dela. Desta
forma, tornam-se livres do estigma que as assolam e da
marginalizagdo que prejudica as relagdes interpessoais, a
insercdo no mercado de trabalho e 0 acesso a educagao, cultura
e lazer, e que as impedem de gozar plenamente do direito a
igualdade social.

Esse processo pelo qual a sociedade se adapta para poder
incluir em seu contexto as pessoas com necessidades especiais
é denominado inclusdo®. Segundo esta proposta, as pessoas
com necessidades especiais precisam ser preparadas para
assumir seus papéis como cidaddos. Para isso, faz-se necessaria
uma parceria — sociedade e pessoas especiais, com o objetivo
de implementar a inclusdo de forma adequada, qualificada e
livre de preconceitos.

O portador de necessidades especiais, de qualquer natureza,
causa ou grau, é beneficiario do processo de reabilitacdo,
considerado um processo de duracdo limitada e com objetivo
definido, destinado a permitir que a pessoa alcance o nivel
fisico, mental ou social funcional ideal, proporcionando-lhe os
meios de modificar sua prépria vida, podendo compreender
medidas que visam a compensar a perda de uma fungdo ou uma
limitagdo funcional e facilitar ajustes ou reajustes sociais. O
estudo contribuiu para a familia, tendo em vista o esclarecimento
de duvidas, de um modo geral, na tentativa de atender as
necessidades da familia/crianca.

Para a Enfermagem/pesquisa, aumentou o nimero de
estudos, em especial estudo de caso, na literatura, pois durante
arevisdo bibliografica percebi a caréncia de publicagdes acerca
da Enfermagem atuando com a crianca com disfuncdo
neuromotora.
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