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Resumo Este estudo teve por objetivo apreender e colocar em perspectiva o significado e as
contribuicdes advindas da informagdo, em termos de relacdes, cuidados e manuseios dispensados
as criangas que apresentam diagndstico de paralisia cerebral, tendo como centralidade as
experiéncias  maternas. Conduziu-se a pesquisa por meio da combinacdo de métodos
quantitativos e qualitativos e foram utilizadas, para a concretizagdo e a obtencdo dos dados, a
pesquisa documental, a observacido participante e a entrevista semiestruturada. A informacao
tornou-se um subsidio fundamental no processo de conscientizagdo da condi¢do de satde do
filho; na aprendizagem e na superacdo das dificuldades. Notadamente, as contribuicdes da
informacao revelaram-se de grande valia nos cuidados dispensados aos filhos, bem como na
aquisicdo e ado¢do de mecanismos que promovem a integracdo social da crianca. Percebeu-se,
ainda, que a visualizacdo da rede de interacdes tecidas por essas mulheres-maes na defesa da
cidadania, além de apresentar a posi¢cdo de centralidade dos filhos, aponta o componente
informacional que estd subjacente as manifestacdes de solidariedade em rede.
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Children with cerebral palsy and the women mothers' informational path: strategies and
actions in defense of citizenship

Abstract The aim of this study was to understand and place in perspective the meaning and
contributions of information to the relationships with and the care and handling of children
diagnosed with cerebral palsy, focusing on the mothers’ experiences. Research combined
quantitative and qualitative methods, in which semi-structured interviews and participative
observation were used to collect the data. Information became a fundamental tool in the process
of increasing awareness concerning their children’s health; in learning and overcoming
difficulties. The information was extremely valuable as it contributed, especially, to the care
given to the children and also to the acquisition and adoption of mechanisms that promote their
social integration. It was also observed that the visualization of the interaction network weaved
by these women-mothers — in order to protect the citizenship — besides presenting the central

! Este trabalho é oriundo dos resultados da dissertacdo intitulada Informacdo, paralisia cerebral e redes de
solidariedade: as experiéncias maternas em perspectiva, defendida no Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncia da
Informacdo da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

" Mestre em Ciéncia da Informacdo pela UFMG. Tel. (31) 9696 -5807 e e-mail alberthsantana@ufmg.br.

" Doutora em Educacgdo pela UFMG. e professora adjunta da Escola de Ciéncia da Informac¢do da UFMG. Endereco
UFMG, Escola de Ciéncia de Informagdo, Av. Anténio Carlos, 6627, Pampulha, Belo Horizonte, Minas Gerais,
CEP. 30161-970. Tel. (31) 3409 — 6126 e e-mail alcenir@eci.ufmg.br

Liinc em Revista, v.7, n.1,mar¢o 2011, Rio de Janeiro, p. 131 — 151 - http://www.ibict.br/liinc
131



position occupied by their children, also accentuates the informational component subjacent to
manifestations of solidarity in a network.

Keywords cerebral palsy; motherhood; network; Information Science

Introducao

Este trabalho tem como objetivo central retratar o percurso informacional das maes na busca de
conhecimento, de entendimento, de esclarecimentos e de interiorizacdo no que se refere a
constatacdo do diagndstico de paralisia cerebral do filho. Ademais, ao se apreender a experiéncia
materna, tornou-se possivel demonstrar que as acdes desenvolvidas pelas maes convergem numa
dinamica persistente de luta em prol da defesa dos direitos dos filhos.

Diante dessas premissas, ¢ importante assinalar que a pesquisa fundamentou-se, teoricamente, a
partir dos seguintes eixos: a Ciéncia da Informacgado (CI) analisada a partir dos aspectos sociais da
informagdo; a paralisia cerebral e sua influéncia no contexto familiar bem como a dimensao das
redes sociais como mecanismo e instrumento de identificacdo e caracterizacdo das interagdes
informacionais desenvolvidas pelas maes em suas relacdes sociais, no contexto familiar e
institucional.

Em virtude disso, vale assinalar que, em termos metodolégicos, fez-se a combinacdo entre a
dimensao quantitativa e qualitativa e efetivou-se o desenvolvimento do trabalho no contexto de
duas institui¢cdes2: 1) Servico de Terapia Ocupacional Infantil (STOI) do Ambulatério Bias
Fortes (ABF) vinculado ao Hospital das Clinicas (HC) - Unidade Especial da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG) e 2) Associacdo Mineira de Reabilitacio (AMR) uma
institui¢do filantrépica.

Assim, o universo da pesquisa ficou constituido por dez criancas-maes (o processo de
identificacdo e selecdo das maes teve como referéncia maes-criancas participantes dos programas
selecionados para a pesquisa) e oito profissionais cuja participacdo foi delimitada a partir de
critérios amostrais. Adotou-se, como técnica de coleta de dados, a pesquisa documental, a
observacdo participante, a entrevista semiestruturada e incorporaram-se, ainda, de forma
adaptada, elementos da metodologia de storytelling, o que possibilitou a produ¢cao de um video
sistematizando as histérias maternas.

Em funcdo das diretrizes norteadoras da pesquisa, tornou-se possivel apreender o percurso
informacional das maes, o que nos permitiu retratar, por intermédio das experiéncias narradas
por essas mulheres, os mecanismos e as estratégias adotadas por elas cujo objetivo central foi o
de inserir os filhos em programas de reabilitacdo, além de promover a garantia dos direitos e do
acesso aos demais contextos sociais. Com o intuito de possibilitar uma visao global das a¢des
empreendidas por essas mulheres-maes, apresentar-se-ao, nos topicos subseqiientes, os principais
pontos resultantes da referida pesquisa.

2 . . . . . L. . . 1. ~

Esses contextos institucionais, localizados no municipio de Belo Horizonte, prestam servicos de reabilitagdo
infantil as camadas sociais que se apresentam com maior nivel de caréncia e que se encontram inseridas na regido
metropolitana de Belo Horizonte e também nos municipios e cidades adjacentes.
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A informacao no campo da Ciéncia da Informacao: uma leitura sob o foco social

Em face das diretrizes definidas para a elaboragcdo deste trabalho, optou-se por ter como foco
tedrico, para discussdo da informacao, as formulacdes dos seguintes autores: Cardoso (1994),
Dantas (2006), Marteleto (2002), Moura (2006) e Reis (1999, 2007). Esses autores, discutindo a
informagdo a partir de vinculacdes e especificidades distintas, mantém, como elementos
unificadores, a preocupagao de analisd-la a partir de sua interacdo e inser¢ao contextual somado
ao fato de haver, por parte dos diferentes autores, a explicitacio dos aspectos politicos e
ideoldgicos que perpassam a questdo informacional. Em razdo dessa escolha apresentam-se,
neste primeiro momento, as formulacdes tedricas de Moura (2006) que apontam os limites do
campo da Ciéncia da Informagdo bem como de suas potencialidades. Os argumentos da autora
estdo explicitados nos seguintes termos:

A Cl identifica-se como um campo de conhecimento que estuda a informacdo ancorada no tecido
social. Isso significa dizer que ela envolve uma dindmica de significacdo, de producdo e
circulacdo de signos e uma rede de atos de enunciacdo semidtica. Essa interagdo requer a
consolidacdo de didlogos interdisciplinares nos quais a mediacdo, a formacdo e a interagdo
informacional sejam evidenciadas tornando possivel compreender, no ambito da Ciéncia da
Informacdo, o modo como sujeitos e informagdes se articulam semioticamente (MOURA, 2006,

p. S).

Dessa forma, para essa pesquisadora, a CI é uma ciéncia voltada para a compreensdo dos
fenomenos informacionais e constituiu-se pela aproximac¢do de distintos campos de
conhecimento. Conforme essa andlise, a drea desenvolveu-se ligada a tecnologia da informagao
e, como disciplina, suas questdes iniciais estdo articuladas, sobretudo, a solu¢do de problemas
relacionados a organizacdo de sistemas especializados na incorporacdo, sistematizacgdo,
disseminacao e recuperagao da informacao.

Diante desses diferentes elementos, pode-se indicar que o diferencial da CI, como campo
cientifico, € privilegiar o objeto informagdo buscando o entendimento desses processos e
analisando-os a partir das conexdes estabelecidas entre os sujeitos, a realidade social e o
significado que lhes € atribuido.

2

E preciso acrescentar que esse entendimento revela-se como uma das possibilidades de
compreensdo do campo da CI e que a utilizagdo desse, no presente trabalho, resulta do fato de se
acreditar ser possivel, por intermédio dessa abordagem, efetivar a leitura da informagao sob um
prisma global e critico. Em razdo dessa perspectiva viabiliza-se a compreensao da realidade das
maes cujos filhos apresentam diagndstico de paralisia cerebral como condi¢do de saude, além de
dar subsidio a avaliacdo e ao entendimento das questdes concretas que se encontram presentes na
vivéncia dessas mulheres-maes.

Assim, em razdo das diretrizes tedricas que nortearam a presente pesquisa, tornou-se pertinente
que a discussdo relativa a informacdo tivesse como sustentacdo tedrica os autores acima
indicados, apresentando-se, a seguir o topico “Informagao Social” na qual se coloca em pauta a
dimensdo social da informacdo tendo em vista que nela se faz presente a interacdo entre

processos histdricos e culturais.
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Informacao social: possibilidades e contribuicoes

Ao discutir a informacdo, tendo em vista a inser¢do desta no contexto da realidade social, é
importante incorporar as formulacdes de Cardoso (1994) que trazem como pressuposto essencial,
em seu argumento, a compreensio de que a realidade estd continuamente em movimento € em
construgdo, e que todo processo de conhecimento é apenas uma possibilidade, dentre outras, de
aproximacao da verdade. A referida autora aponta que o objeto de estudo da 4rea de informacgao
social deve ser apropriado tendo como referéncia os seguintes elementos:

1) a historicidade dos sujeitos cognoscentes e dos objetos cognosciveis
(lembrando que nas ciéncias do homem s@o também sujeitos, por defini¢do) que
os coloca em uma relagdo culturalmente determinada; [...] 2) a totalidade dos
fendmenos sociais; [...] 3) a tensionalidade constante que estd presente na
sociedade [...].” (CARDOSO, 1994, p. 111-112).

Em face das colocacdes antecedentes e complementando essas reflexdes, Reis (2007) destaca
que os elementos explicitados por Cardoso (1994) se constituem como categorias analiticas
fundamentais para a apreensao do fendmeno da informagao. Em outras palavras, por intermédio
da historicidade, da totalidade e da tensionalidade é possivel analisar a informacdo sob um ponto
de vista dialético, buscando desvelar suas possibilidades, limites e contradi¢cdes. Sendo assim, a
compreensdo da informacao, na perspectiva de Reis (2007), requer:

O entendimento da mesma enquanto construto social, resultado das relagdes
estabelecidas entre os homens no contexto de uma sociedade historicamente
construida, e que se apresenta de forma dindmica e em permanente
mutabilidade; a compreensdo de que informacdo é um produto social e resulta
das interacdes entre os homens e nela se incorporam as dimensdes - histdricas,
econdmicas, politicas e culturais;

[...] a perspectiva de que a produgdo, a organizagdo e a utilizacdo da informacao
se realizam em um determinado contexto histdrico, destinado a atores que, no
ambito da realidade social, t&ém posi¢des e oportunidades distintas, o que torna
necessdria a compreensao do fendmeno em sua insercao social;

[...] a compreensdo da ndo neutralidade da informacgdo, tendo em vista a
dualidade intrinseca a mesma, ou seja, legitimacdo do status quo ou
possibilidades de mudanga e transformacgado (REIS, 2007, p. 23).

Prosseguindo, hd as postulacdes de Marteleto (2002) identificadas como pertencentes a
Antropologia da Informagao, cuja delimitagdo se apresenta de acordo com os termos abaixo:

A informagdo se constitui como processo de elaboracdo de sentidos, sobre as
coisas e os sujeitos no mundo, o que a associa, de imediato, as formas de
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representacdo e de conhecimento, configurando-se como um fendmeno da
esfera da cultura. Isso ocorre por intermédio das praticas sociais e das relagdes
entre sujeitos inseridos em um determinado espago e em um contexto social. A
presenca da informacdo perpassa, abstrativamente, os jogos de trocas materiais
e simbdlicas entre sujeitos ocupantes de um lugar social especifico e inseridos
em uma cultura corrente (MARTELETO, 2002, p. 34).

Essa perspectiva, que discute a informacdo como resultado de um processo de interagdo social,
propde apreender a realidade por meio da investigacdo que, considerando o sujeito como ser
cultural, compreende que esse utiliza estratégias cognitivas para buscar informacdes e que, no
cotidiano, vivencia praticas de comunicacao e de informagdo e constrdi ativamente o significado
das informacdes na interacdo com outros individuos.

Dando continuidade, integram-se também as proposi¢des de Dantas (2006); Moura (2006) e Reis
(1999), que serdo apresentados com o objetivo de que, por meio desses apontamentos tedricos,
obtenham-se subsidios para a compreensdao da realidade foco da presente pesquisa. Assim,
vejamos:

O conhecimento é produto da informagio, logo produto do trabalho. E trabalho
passado, ndo deixando de ser, por isto, redundincia que a informacgdo
reprocessa, enriquece, vivifica em conhecimento novo. Sendo humano, o
conhecimento incorpora necessariamente aspectos constitutivamente humanos,
como os sonhos de futuro, as emogdes e pulsdes, as determinacdes da cultura.
Se a informacdo, no geral, processa sinais, a informacdo humana, por que
orientada pelo conhecimento, processard signos. E o trabalho informacional
humano serd, por natureza, signico, envolvendo toda uma incomensuravel gama
de possibilidades conotativas e pragmaticas (DANTAS, 2006, p. 57).

Integrando-se as formulagdes acima indicadas, vale acrescentar os elementos enfatizados nas
formulacdes de Moura (2006) e Reis (1999). Nesta, dando centralidade aos processos histdrico-
sociais e naquela, colocando-se em destaque a interagdo informacao-sujeito.

Moura (2006), discutindo a relacdo entre CI e semidtica, apresenta sua visdo em relacdo a
compreensdo de informacao nos seguintes termos:

A informacdo é compreendida no escopo deste trabalho como as representacdes
produzidas pela mente criadora dos homens a qual os auxilia na sua relacdo
expressiva com o mundo. Como todo signo, tem carater agil e provisério. Na
sua articulagdo, leva em consideracdo os dados fornecidos pela realidade e
obedece as determinagdes da capacidade cognitiva do sujeito dada, sobretudo,
por sua experiéncia colateral. Capacidade essa potencializada nos processos de
formagdo. A informagdo é um signo que se atualiza na interface com o sujeito
(MOURA, 2006, p. 2).
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Assim, tendo como referéncia os argumentos de Dantas (2006) e de Moura (2006), é possivel
inferir que a consolidacdo do processo informacional advém do trabalho e que essa traduz o
resultado da interacdo entre a realidade e o sujeito.

Acrescentando-se as visdes antecedentes e privilegiando os aspectos relativos as dimensodes
ideoldgicas, destaca-se o conceito de informacao de Reis (1999) que se constituiu como parte
dos embasamentos de leitura da questdo informacional no contexto da presente pesquisa. Vale
destacar:

N

Informagdo — substrato da vida social, fundamental & compreensdo dos
fendomenos, requerendo daquele que a recebe submeté-la a um processo de
andlise, critica e reflexdo, para que, inserindo-o na historicidade dos processos
sociais possa ser incorporada como conhecimento, norteando a acdo (REIS,
1999, p. 155).

Prosseguindo, cabe-nos incorporar — nesta discussdo - as interlocu¢cdes apreendidas entre
informacdo e paralisia cerebral, assinalando as consequéncias dessa condi¢do de saide na
dindmica familiar.

Paralisia cerebral: aspectos conceituais e repercussao no contexto familiar

Conforme evidenciado na literatura de reabilitacdo infantil, o termo paralisia cerebral tem sido
utilizado, historicamente, desde a segunda metade do século XX, para designar a encefalopatia
cronica da infancia que descreve “um grupo muito heterogéneo de pacientes que apresentam, em
comum, prejuizos exclusiva ou predominantemente motores e/ou de tonus muscular decorrentes
de uma condicdo ndo-progressiva, adquirida precocemente” (SCHWARTZMAN, 2008, p. 109).

Diante das diferentes definicdes de paralisia cerebral existentes, para este estudo foram adotadas
as formulacdes de Fonseca et al (2008) que explicitam que a

Paralisia cerebral ¢ uma encefalopatia cronica infantil que se caracteriza por
distirbios motores de cardter nao progressivo, que se manifestam em um
cérebro em desenvolvimento (antes dos 3 anos de idade), levando a distirbios
de motricidade, tonus e postura, podendo ou ndo se associar a um défict
cognitivo (FONSECA et al., 2008, p.47).

Esses apontamentos tedricos reforcam a importancia de se compreender que “a paralisia cerebral
ndo é uma doenca especifica, nem implica diretamente uma entidade etiolégica. E um termo que
define uma sindrome neuroldgica [...] ocorrida num periodo precoce da vida de uma crianga”
(XAVIER et al., 2008, p. 169).

Liinc em Revista, v.7, n.1,mar¢o 2011, Rio de Janeiro, p. 131 — 151 - http://www.ibict.br/liinc
136



Todavia, ha autores que destacam que a paralisia cerebral, algumas vezes, apresenta cariter
progressivo devido a “evolucdo das alteragdes musculares esqueléticas que levam a atrofias
musculares, retragdes tendinosas e deformidades” (XAVIER et al., 2008, p. 169).

Somando-se a esses elementos, observa-se que a repercussao dos prejuizos acarretados por esse
diagndstico ndo se restringe apenas a crianga acometida por essa patologia, mas se estende ao
seu nucleo familiar, gerando grandes impactos nessa estrutura social.

Assim, tornou-se imprescindivel incorporar, nessa discussdao, uma classificacdo da paralisia
cerebral que identificasse esses impactos causados tanto na vida da crianga, quanto na estrutura
familiar dessa. Buscou-se, entdo, uma classificacdo que identificasse as potencialidades e as
habilidades presentes no repertério funcional da crianca, presente na literatura da area.

Por essa razdo, no contexto deste estudo, adotou-se o Sistema de Classificacdo da Funciao
Motora Grossa (GMFCS3) como um instrumento que possibilitou identificar o nivel que melhor
representa as habilidades e as limitagdes na fun¢do motora da crianca com paralisia cerebral
(CHAGAS e MANCINI, 2008), além de evidenciar distintas percep¢des maternas a respeito dos
impactos causados pelas deficiéncias presentes no repertério da crianca, conforme serd
apresentado e discutido nos resultados deste trabalho.

Cabe esclarecer que o GMFCS utiliza cinco niveis para categorizar a paralisia cerebral. Assim,
os niveis I e II s@o atribuidos as criancas que andam sem o uso de tecnologia assistida para se
locomover e os niveis III e IV referem-se as criangas que fazem uso de tecnologia assistida
(como andadores, muletas e bengalas) e cadeira de rodas motorizadas para se locomoverem. Ja
no nivel V, mesmo com o uso de tecnologia assistida, a crianca € gravemente limitada na
mobilidade (PALISANO, 2002; MANCINI, 2000), conforme figura 1:

? Esse sistema foi proposto por Palisano (1992) e tem como objetivo classificar a funcdo motora grossa presente no
repertdrio da crianga em determinado momento, e ndo julgar a qualidade do movimento ou potencial para mudanca.

Liinc em Revista, v.7, n.1,mar¢o 2011, Rio de Janeiro, p. 131 — 151 - http://www.ibict.br/liinc
137



Figura 1: Representacao dos niveis de GMFCS.

Fonte: Reprodugdo de ABRAHAO, 2008, p- 301.

Logo, apds serem apresentados os elementos referentes aos aspectos conceituais da paralisia
cerebral e a mencdo de que essa condicdo de saude causa significativos impactos na vida da
crianca e de sua familia, definiu-se agregar a discussdo tedrica referente a andlise de redes
sociais como um dos instrumentos para posterior identificacdo e caracterizagdo dos impactos
gerados pela paralisia cerebral no ambito familiar.

Analise de redes sociais: interlocucoes informacionais e possibilidades de acao

Para subsidiar as reflexdes acerca das interacdes informacioanais que sdo desenvolvidas pelas
integrantes que compdem este estudo, maes cujos filhos apresentam diagndstico de paralisia
cerebral, é necessdrio mencionar alguns conceitos elementares presentes nos trabalhos de
Andlise de Redes Sociais (ARS), tais como atores, atributos, lago relacional e pertencimento.

De acordo com Marteleto (2001), os atores sociais podem ser: individuos, grupos de pessoas e
instituicdes. Assim, cabe assinalar que a noc¢ao de ator social pode assumir diversas formas que
dependerdo do nivel de andlise que se pretende desenvolver.

A diade é uma unidade fundamental que pode ser estabelecida entre atores e representa as
interacdes que esses estabelecem entre si. Em outras palavras, a juncao desses atores pode ser
caracterizada como um
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Conjunto de participantes auténomos, unindo idéias e recursos em torno de
valores e interesses compartilhados [...] uma estrutura sem fronteiras, uma
comunidade [...] um sistema de apoio ou um sistema fisico [...] (MARTELETO,
2001, p. 72).

Os lacos estabelecidos entre esses atores podem ser constituidos por vérios tipos de relagdes.
Além da diade — interacdo entre dois atores — Wasseman e Faust (1994) assinalam que os
distintos modelos e metodologias de ARS utilizam-se de triades (conjunto de trés atores e os
lagos estabelecidos por esses) e de subgrupos (subconjuntos de atores estabelecidos por meio de
critérios prévios, e todos os lacos entre eles) como elementos essenciais na elaboracao das
andlises.

Para Wasserman e Faust (1994), a conexao apresentada por dois atores em uma rede social é
denominada de lago social, isto €, aquilo que “se estabelece entre um par de atores” que poderd
potencializar o estabelecimento das relagdes sociais. A interac@o social, na abordagem sustentada
pelos referidos autores, fundamenta-se no interacionismo simboélico no qual a interacdo é uma
“acdo social caracterizada por uma orientacdo meramente reciproca” (JOAS, 1996, p. 130). Essa
orientagcdo apresenta as manifestacdoes de comunicagdo como um dos principais reflexos entre os
individuos e seus pares (WATZLAVICK; BEAVIN; JACKSON, 2000).

Recuero (2005) assinala que a génese de um lago € movida pela interag@o social (lago relacional)
e também por associac¢do (pertencimento), assim:

Lacos relacionais, portanto, sdo aqueles constituidos através de relagdes sociais.
Apenas podem acontecer através da interacio entre vdrios atores de uma rede
social. Lagos de associacdo, por outro lado, independem dessa agdo, sendo
necessdrio unicamente o pertencimento a um determinado local, institui¢do ou
grupo (RECUERO, 2005, p. 2).

Por se tratar de uma abordagem que tem como centralidade a estrutura social na qual os
individuos estdo inseridos, esses ndo podem ser estudados independentemente de suas relagcdes
com os outros, nem as diades podem ser isoladas de suas estruturas afiliadas, uma vez que

As interagdes, que movimentam as redes, sdo representadas por relacdes sociais,
econdmicas, de trabalho, etc., que, essencialmente, possibilitam o
compartilhamento de informagdo e de conhecimento. Dependendo dos
interesses que movimentam as interacdes na rede, esta pode ser seccionada em
grupos que geralmente sdo proficuos para a propria rede, isto €, por
mobilizarem atores que estejam envolvidos com uma temdtica especifica.
Favorecem, igualmente, ligacdes entre atores com o poder de direcionar os
fluxos de informacdo a individuos que partilham de interesses comuns [...]
(TOMAEL, 2005, p. 102).
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Integrando-se as formulagdes acima indicadas, vale destacar que a explicitacdo da tipologia
apresentada por Granovetter (1973) se mostra extremamente relevante para a andlise de redes
sociais no ambito deste estudo, ndo apenas na questdo estrutural, mas também nos aspectos
sociais permeados por uma forte dinamica. Em face desses aspectos, advoga-se que os lacos
fracos tém um papel relevante para a manutencao do equilibrio e transferéncia da intermediacdo
e centralidade informacional, podendo exercer a fun¢do de estabelecer uma ligacdo entre os
densos conjuntos de atores caracterizados por lagos fortes.

Recuero (2005) esclarece essa tipologia dos lacos apresentada por Granovetter (1983) da
seguinte forma:

Lacos fortes sdo aqueles que se caracterizam pela intimidade, pela proximidade
e pela intencionalidade em criar e manter uma conexao entre duas pessoas. Os
lagos fracos, por outro lado, caracterizam-se por relacdes esparsas, que nao
traduzem proximidade e intimidade (RECUERO, 2005, p. 3).

Pode-se explicitar que os lagos fortes remetem a uma nocdo de coesdo entre os atores de uma
rede e os lagcos fracos promovem uma disseminacdo das informagdes. Independente da forma
como o lago se caracteriza, esse “conector’” pode indicar inimeras relagdes entre os atores sociais
e os lacos fortes sdo carregados de multiplexidade (diversidade de relagdes). O conteudo
informacional entre os atores é perpassado por meio das interacdes sociais em rede. Estas se
corporificam em recursos os quais, no olhar interpretativo de Recuero (2005), equivalem aos
aspectos de capital social. “O capital social, constitui-se em um conjunto de recursos de um
determinado grupo, obtido através da comunhdo dos recursos individuais, que podem ser
usufruidos por todos os membros do grupo, e que estd baseado na reciprocidade” (RECUERO,
2005, p. 4).

Os recursos individuais, a reciprocidade e os lacos institucionais proporcionam uma congruéncia
e um pertencimento de maes cujos filhos apresentam diagndstico de paralisia cerebral. Nao se
pode esquecer que, na trajetéria da busca de informacdo percorrida por essas mulheres, as
configuracdes dos lacos se materializam em acdes que exercem tanto uma contribui¢do
informacional quanto um auxilio nos cuidados dispensados aos filhos.

Com base nos aportes tedricos discutidos e integrando-se a esses também o foco da ARS adotado
neste estudo, definiu-se por apresentar no tépico subsequente os delineamentos € 0s processos
metodolégicos da pesquisa.

Desenvolvimento da pesquisa: decis6es metodoldgicas e coleta de dados

Considerando o escopo e a proposta do trabalho, realizou-se a pesquisa no municipio de Belo
Horizonte, especificamente no Servico de Terapia Ocupacional Infantil do Ambulatério Bias
Fortes, entidade essa vinculada ao Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas
Gerais (STOI-ABF/HC-UFMG) que atende a 69 pacientes e na Associagdo Mineira de
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Reabilitacdo (AMR)4 com 433 pacientes. Diante desse mapeamento populacional, conduziu-se o
desenvolvimento da pesquisa por meio da combinagcdo dos métodos quantitativos e qualitativos.
Vale apontar que essa combinagdo de perspectiva possibilitou, dentre outras agdes, delimitar os
procedimentos de selecio e recrutamento dos sujeitos constitutivos da pesquisa cuja
representacao € composta por criancas-maes e profissionais, conforme descrito a seguir.

Selecao e recrutamento dos sujeitos constitutivos da pesquisa

Apd6s o mapeamento do universo populacional da pesquisa, realizou-se o levantamento e a
sistematizac@o de dados relativos aos seguintes aspectos: identificagdo do paciente concernente a
idade, sexo, diagndstico. Constatou-se a predomindncia de pacientes com paralisia cerebral no
universo estudado, correspondendo a porcentagem de 52,17% dos pacientes da STOI-ABF/HC-
UFMG e 90,54% da AMR. Além dessa constatacdo, observou-se que, concernente aos
diagnésticos de paralisia cerebral, os niveis VI e V s@o predominantes nas duas institui¢des. A
partir dessa sistematiza¢do, definiu-se por uma amostra intencional - 10 criangcas/maes - tabela 1
- na qual houvesse, de ambas as institui¢des, uma representacdo materna vinculada ao nivel de
GMECS do filho com diagndstico de paralisia cerebral.

Distribuicao da populacao Somatoria
p populacional Amostra a
Estrato 0 LS RRATICR (Instituicoes A+ B) ser
por nivel de pesquisada
STOI-ABF/HC | AMR GMFCS
Nivel I 9 54 63 2
Nivel II 5 38 43 2
Classificacdo
Nivel 11T 2 36 38 2
GMFCS
Nivel IV 7 172 179 2
Nivel V 13 92 105 2
Total 36 392 433 10

Tabela 1: Universo pesquisado e tamanho da amostra intencional

Fonte: elaboracio prépria

‘A obtencio das anuéncias s6 foi possivel ap6s a aprovacio da realizacio da pesquisa do Comité de Etica da UFMG
(COEP).
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_ DADOS DA CRIANCA
AMOSTRA DAS RELACAO
INSTITUICOES | MAE/CRIANCA Idade Sexo Classificacao topografica Nivel de
da paralisia cerebral GMFCS
MAE 1/CRIAN.1 | 3 anose 1 més F Diplegia espastica I
. % lanoe5 . . P
Setor de Terapia MAE 2/CRIAN.2 F Quadriplegia espastica II
. meses
Ocupacional
Infantil 2 anos e 7
(STOI-ABF/HC- MAE 3/CRIAN.3 meses M Diplegia espéstica I
UFMG)
MAE 4/CRIAN .4 10 anos M Quadriplegia espastica v
MAE 5/CRIAN 5 5 anos e 6 M Quadrlplegle/l.espastlca/ v
meses atetoide
MAE 6/CRIAN.6 10 anos M Hemiparesia direito I
MAE 7/CRIAN.7 5 anos F Diplegia espdstica II
Associagdo
Mineira de MAE 8/CRIAN.8 6 anos F Diparesia espdstica III
Reabilitagao
MR MAE 9/CRIAN.9 8 anos M Quadriplegia espdstica v
MAE L L
10/CRIAN.10 10 anos M Quadriplegia espdstica \Y

Quadro 1: Dados de identificag@o e caracterizagdo da amostra participante da pesquisa

Fonte: elaboracdo propria
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BAIRRO E

P FORMACAO ESTADO NUMERO %
MAES IDADE ESCOLAR CIVIL DE FILHOS5 PROFISSAO | CIDADE ONDE
RESIDE
~ ’°G Dois filhos (1 filho de 6
MAE 1 26 anos rau Casada meses e 1 filha de 3 anos Do lar Pampulha/BH.
completo
e 6 meses)
MAE 2 31 anos 2 ° Grau Casada Uma filha (1 ano e cinco Do lar Vale
completo meses) Belmonte/BH.
MAE 3 28 anos 2 ° Grau Casada Um filho (2 anos e 7 Telefonista Boa Vista/BH.
completo meses)
i ingorierlft y Dois filhos (1 filha com 5 Riacho das
MAE 4 30 anos P Separada anos e um filho com 11 Do lar
Ensino Pedras/Contagem
anos).
fundamental
. 3 Se?i of Quatro filhos (3 filhas:
MAE 5 42 anos IHCEOIIIT;PHS Casada 17,14 e 3 anos e um filho Do lar Venda Nova/BH
de 6 anos.
fundamental
~ ’°G Trés filhos (2 filhas: 15 e
MAE 6 40 anos rau Separada 8 anos e um filho de 10 Do lar Carlos Prates/BH.
completo
anos).
- 2 ° Grau A
MAE 76 65 anos Casada. Trés filhos e a neta Aposentada Prado/BH
completo
MAE 8 28 anos . 5 # Série Casada Duas filhas (8 anos e 6 Do lar Sabara / Mmas
incompleta anos ) Gerais
2°G Um filho de 10 anos. A Funcionarios/
MAE 9 29 anos rau Casada mae estava gravida de 2 Do lar UNCIONArIos
completo Contagem.
meses.
MAE 10 30 anos 2 * Grau Separada Um filho (10 anos) Fotbgrafa Floramar/
completo Pampulha

Quadro 2: Identificacdo e caracterizacdo das maes participantes

Fonte: elaboragdo propria

Posterior ao processo de recrutamento dessas mulheres-maes, a estas também se integrou oito
profissionais de diferentes especialidades clinicas e terapéuticas, vinculadas as duas institui¢des,

conforme demonstrado no quadro 3.

5 ~ . . . . . 2 e o o
Nos casos em que a made tem mais de um filho, assinalou a crianca com o diagndstico de paralisia cerebral.

6 A4 ~ . -
Av6 na fungdo efetiva de mae.
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TEMPO de

TRABALHO
T%(éllslfg o SEXO | IDADE | ESPECIALIDADE E)gl?ll{{ CGI?)((;)(S) INSTITUICAO na
INSTITUICAO
(anos)

Terapeuta

CTO01 Fem. 50 Terapia ocupacional | ocupacional e ABF 23

Supervisora

Terapeuta

CTO02 Fem. 46 Terapia ocupacional | ocupacional e ABF 12

Supervisora
CT03 Fem. 34 Neurologia Neurologista AMR 5
CTO4 | Mas. | 39 Ortopedia Ortopedista e AMR 2
gerente médico
CTO05 Fem. 47 Fisioterapia Fisioterapeuta AMR 15
CT06 Fem. 34 Terapia ocupacional Coordgn a doEa AMR 3
da reabilitacao

CTO07 Fem. 50 Psicologia Psicéloga AMR 11
. . Assistente

CTO08 Fem. 39 Servigo Social . AMR 8

social

Fonte: elaboragdo prépria

Quadro 3: Caracterizacao do corpo-técnico

Desse modo, constituiram-se sujeitos eleitos como foco deste estudo e visando assegurar seu
anonimato, foram criados cédigos de identificacdo para cada um deles, conforme marcado nos
quadros acima. E importante esclarecer que todo o processo de coleta e andlise dos dados foi
respaldado pelo compromisso ético e respeito aos sujeitos estudados, conforme submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa (COEP) e também pelo Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE).

Assim, em decorréncia das decisdes metodoldgicas e do processo da pesquisa, tornou-se possivel
analisar os dados obtidos por meio de um processo de observacdo, pesquisa documental e
entrevista semiestruturada. Os elementos cruciais resultantes da pesquisa serdo apresentados no
percurso informacional das mulheres, conforme descrito no tépico abaixo.

Percurso informacional das mulheres-maes: desafios e aprendizagens
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Ao analisar as distintas realidades vivenciadas pelas maes que compde este estudo, propds-se
tracar um percurso informacional dessas mulheres enfatizando a contribuicao da informacgao
como instrumento de transformagdo social bem como no que se refere ao processo de
interiorizacdo da condi¢do de saide de paralisia cerebral dos filhos. Esse percurso informacional
€ caracterizado pelos seguintes marcos: 1) constatacdo do diagndstico de paralisia cerebral do
filho; 2) investimento na reabilitacdo da crianca; 3) assimilacdo e interioriza¢do da condicdo de
saude do filho; 4) aceitacdo, superacdo das dificuldades e aprendizagens, conforme representacao
esquematica abaixo (figura 2):

12 MARCO 32 MARCO
Constatagédo do diagndstico de Assimilag&o e interiorizagao da
paralisia cerebral do filho condig&o de saude do filho
PERCURSO INFORMACIONAL
__Investimento na Aceitagao e superagao das
reabilitagcéo da crianga dificuldades
N 22 MARCO 4° MARCO _—

- Processo de aprendizagem continua em termos de relagdes, cuidados e manuseios dispensados aos filhos
- Adocao de mecanismos que promovem a integra¢do social da crianca — - Luta permanente em prol da defesa dos direitos de cidadania dos filhos

Figura 2: Percurso informacional materno

Fonte: elaboracio prépria

Ao identificarem-se os marcos do percurso informacional, tornou-se explicito que esses se
constituiram como um elemento importante no processo de aprendizagem em termos de relagdes,
cuidados e manuseios dispensados aos filhos. Conforme apontado por Silva (2009), esses marcos
exercem influéncia particular nos mecanismos de enfrentamento materno e, imbricada a esse
recurso, tornou-se patente a configuragdo dialética da informacgao.

De um lado, a informagao torna-se alvo de obtencdo por parte da mae - principalmente - quando
ela anseia compreender o que estd se passando com o filho e procura identificar as causas
diagnésticas. Nesse caso, as informagdes obtidas em relacdo a paralisia cerebral forneceram,
numa perspectiva ampla, as acdes progndsticas a serem efetivadas com o intuito de proporcionar
ferramentas e mecanismos de enfrentamento perante essa nova realidade. Vale apontar o
seguinte depoimento materno: “Eu procurei informac¢des com os médicos, na internet, com as
pessoas que tinham criangas com esse problema, aqui perto da minha casa tem. Fui perguntando,
conversando. Tentando saber o que significava a paralisia cerebral.” (MAE 1)

Por outro lado, a obtencao da informacao traz para as maes os dados relativos a paralisia cerebral
que as confrontam com a gravidade da situagdo e com uma realidade de dificil aceitacao.
Ressalta-se, entdo, que a informagdo revela as comprovagdes cientificas que, muitas vezes, se
contrapdem as expectativas maternas. Nessas circunstancias, instaurou-se um desequilibrio entre
o progndstico apresentado pelo corpo técnico clinico, fundamentado na razdo cientifica em
contraposi¢cdo as emogdes e ao desejo acalentado pelas maes de que sejam possiveis alteragdes
nas condicdes do filho.
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Elas vém com uma demanda de funcionalidade muito grande. — ‘Quero que meu
menino ande!’- ‘Quero que meu menino fale!” — ¢ Quero que meu menino dé
conta de alimentar sozinho’ NOs procuramos trabalhar essas questdes com as
maes da maneira mais serena possivel. (CT-3).

E oportuno ainda acrescentar que, no decurso das narrativas maternas, torna-se explicito que ha
um investimento significativo por parte das maes quando essas conseguem inserir os filhos nos
programas de reabilitacdo. “A dindmica € bem corrida. [...] Ele faz fisioterapia, fono
[fonoaudiologia], faz TO [terapia ocupacional] [...]” (MAE 09).

Esse investimento na reabilitacdo do filho requer dedicacdo, abnegacdo e rendncia a outras
atividades. A mae se torna o elo entre a crianca e o corpo técnico. Fica evidente que a distancia
geografica ndo é um O6bice para que as maes insiram seus filhos nessas instituicdes ja que a
qualidade, a gratuidade dos atendimentos e a referéncia técnica sdo os fatores que mais
sobrepujam.

Constata-se que, mesmo havendo centros de tratamento mais proximos das respectivas
residéncias das maes, hd uma evidente predilecdo pelas instituicdes de maior reconhecimento,
mesmo que estas fiquem mais distantes do ponto de vista geografico. Elaborou-se a figura 3,
com o intuito de revelar esses deslocamentos com as respectivas distancias, em km, e o tempo
investido.
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Figura 3: Representacio aérea espacial de Belo Horizonte e municipios adjacentes;
mapeamentos das residéncias maternas e sinalizac@o das trajetorias das maes as institui¢oes

Fonte: Bases cartograficas PRODABEL e GEOMINAS - Dados técnicos: Sistema de Coordenadas
Geograficas — Datum horizontal: South Datum 1969

E importante também assinalar que as mies, mesmo vivendo uma ambigiiidade de sentimentos,
desenvolvem estratégias de acao buscando insistentemente, tanto com aqueles que se constituem
em legitimos representantes do saber (corpo técnico) quanto com aqueles que tém vivéncia
similar. Assim, procuram absorver o maximo de informacdes que lhes deem alternativas e
direcionamentos para que o filho, dentro do seu limite, avance no que lhe for possivel.
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“Fiquei mais de duas horas [no consultério médico], mas sai de 14 aliviada e
arrasada. Aliviada por entender, arrasada por ndo saber como ficaria meu filho.
Aliviada por entender que, de certa forma, ainda tinha uma chance e que essa
chance, no momento dependia das minhas maos” (MAE 9).

Como resultante da vivéncia e de lutas empreendidas, as maes constroem — de forma
consequente, um processo de aceitagcdo e de incorporagdo do filho, agora em outro patamar.

“Eu acho que, a partir do momento em que vocé comeca a aceitar, vocé vira
uma outra mie. Vocé se cobra um pouco menos, ou talvez, um pouco mais. Ou
vocé tem um foco melhor do que a crianga precisa (...) E uma crianga que tem
limitacdes, mas eu vejo que é uma crianga feliz” (MAE 10).

Prosseguindo, vale destacar os elementos detectados em relacdo ao estabelecimento de intera¢ao
entre as maes, passiveis de serem explicados a partir da categoria tedrica de redes.
Concretamente, os dados obtidos permitem-nos apontar que essas sdo construidas,
fundamentalmente, no dmbito da familia e na interagdo com os profissionais-técnicos, ou seja,
com o corpo clinico. H4 ainda o estabelecimento de elos entre as maes - que se encontram no
mesmo hordrio de atendimento dos filhos - dado que revela a necessidade de se fortalecerem
esses elos, inclusive para atender as demandas e necessidades apontadas pelo corpo técnico.

Na realidade, conforme os dados da pesquisa revelam, as redes de solidariedade ficam
plenamente constituidas no ambito da familia (interagdo entre maes-avds, maes-madrinhas;
maes-pais) e também no contexto do atendimento clinico, a medida que os profissionais que
tratam das criangas terminam por representar, para as maes, o elo que lhes permite se conectar
com as proprias questdes e com as dos filhos, a fim de dirimir as dificuldades com as quais sdo
confrontadas cotidianamente. Hd, nesses aspectos assinalados, um intercurso entre os diferentes
atores a medida que, a partir de lugares e papéis distintos, eles t€m como foco central garantir as
condic¢des necessdrias para que as criangas possam minimizar e/ou superar limitagdes.

Vale ainda destacar que também se estabelecem elos entre as mulheres cujos filhos t€m o mesmo
horério de atendimento, ou seja, elas interagem nos ambientes de espera, enquanto aguardam os
horédrios da consulta desses. Apesar disso, ndo se pode afirmar que essas interacdes, na sua
totalidade, constituam relagdes de amizade, ou que possam representar stricto sensu as redes,
haja vista a prépria situagdo na qual essas interacdes se estabelecem, a medida que se encontram
marcadas pelo intervalo entre os atendimentos nas institui¢des.

Percebeu-se também, a partir dos fatos indicados acima, que ha preméncia de essas mulheres-
maes se integrarem, de forma efetiva, em redes de apoio, capazes de auxilid-las a suprirem as
diferentes necessidades. Reafirmando os aspectos acima indicados é possivel afirmar que no
contexto familiar a rede de apoio que € constituida auxilia algumas maes na execu¢dao das
atividades de vida didria e nos acompanhamentos das sessdes clinicas e terapéuticas. Porém cabe
enfatizar que o envolvimento dos pais no processo terapéutico da crianca € frequentemente pifio,
ou seja, a participacdo deles nas atividades de reabilitacdo dos filhos € muito pequena. Esses
apontamentos reforcam o aspecto cultural que atribui ao pai o papel de provedor do lar e a mde o
papel materno de “cuidadora” da sua prole. “[...] S@o raros os pais que participam, a maioria das
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criancas quem traz ¢ a mae [...] eu tive pouquissimos pacientes em que Os pais eram OS
responsaveis.” (CT-6).

Entretanto, é importante assinalar que, em razao da preméncia da situacdo na qual se encontram
as mulheres participantes desta pesquisa, ficaram demonstrados os processos de aprendizagem
desenvolvidos, a capacidade de buscar informa¢do bem como de articular-se para garantir os
direitos dos filhos. Vale ressalvar ainda que, mesmo com limita¢des, elas estabeleceram formas
de interlocucd@o que terminaram por produzir uma rede de informagdes e contatos que traduzem,
com maior ou menor aproximagdo, a proposta de rede, ou seja, identificadas através das
interacdoes maes-familiares, maes-corpo clinico, maes-maes que t€ém hordrios convergentes de
atendimento.

Em conclusdo, a andlise dos dados da pesquisa revelou o papel efetivo das maes na defesa dos
direitos dos filhos, o papel representado pela informagao na dimensdo de cada histéria pessoal e
ainda tornou evidente a necessidade de que haja maior integragdo e participacdo paterna no
contexto familiar.

Consideracoes finais

Os resultados da pesquisa evidenciaram que a informagao para as maes acerca da condicao de
saude do filho € apreendida como um signo de cardter 4gil e provisdrio e, na sua articulacdo, leva
em consideracdo os dados fornecidos pela realidade; nesse processo de obter informacdo, vao
gradativamente compreendendo a situacdo e a especificidade do diagndstico dos filhos, fato que
faz emergir ndo s6 as estratégias de acdo e a constru¢do do conhecimento, que se efetiva a partir
da contraposi¢do entre suas esperancas, desejos e limitacOes e as restricdes vigorantes na
realidade.

Logo, ao apreender o percurso informacional realizado pelas maes, destacaram-se como aspectos
cruciais da pesquisa a constatacdo do diagnéstico de paralisia cerebral do filho; o investimento
na reabilitacdo; a assimilacdo, entendimento e interiorizagdo da realidade da condic¢do de saude
do filho e, por fim, a aceitacdo, superagcdo das dificuldades e aprendizagem.

Vale acrescentar que o trabalho tornou evidente que a questdo do tempo, a abnegacdo e a
centralidade que essa crianca tem na vida da mae terminam por requerer uma reorganizacao de
vida, uma disponibilidade quase total, além de revelar as dificuldades com as quais tem que
lutar: as demandas da crianga; a falta de colaboragcdao do esposo/companheiro; a dificuldade e o
ciime vivenciados pelos outros filhos bem como o preconceito que se manifesta de forma sutil
tanto no contexto da familia quanto em outros espagos sociais.

Quanto a proposta inicial de identificar uma rede de interacdo entre as maes com filhos com
paralisia cerebral selecionadas, a mesma ndo se viabilizou nos termos propostos na concepcao
inicial do trabalho, haja vista a ndo concomitincia de horarios e dias de atendimento entre elas.
Entretanto, foi possivel identificar a constituicdo das redes que se estabelecem entre maes-corpo
clinico, maes-maes e ainda uma rede maes-maes que tém horérios concomitantes de atendimento
levando a existéncia de interagdo e a constituicado de elos. Porém, é oportuno apontar que essa
realidade, graficamente representada no contexto da pesquisa, ndo pode ser incorporada neste
texto, por limitacdo de espaco.
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Vale ainda acrescentar que, ao lado de todas as dificuldades em termos do tempo da mae e das
exigéncias que lhe sdo feitas, tal fato ndo retira a importancia e a necessidade de se buscarem
alternativas, ou seja, fortalecimento das interacOes detectadas, para que haja espagos para o
estabelecimento de maior interlocu¢do e parcerias entre elas. Pensar nessas alternativas decorre
da preocupacdo em garantir a socializagdo das experiéncias e, inclusive, a atuacdo como um
grupo de refor¢o para reiterar e implementar o trabalho que o corpo técnico coloca como
primordial, ou seja, a manutenc¢do e a continuidade dos exercicios e das atividades requeridas por
cada crianca.

Portanto, a CI, aliada a Ciéncia da Sadde, poderd democratizar a problematica aqui apresentada,
a fim de sensibilizar instituicdes, 6rgaos publicos e organizacdes nao-governamentais vinculadas
as questdes de promog¢do da saide e dos direitos humanos e sociais de criangas com paralisia
cerebral.

Artigo recebido em 03/02/2011 e aprovado em 13/02/2011.
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