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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 criangcas que apresentam diagndstico de paralisia cerebral, tendo como
centralidade as experiéncias maternas. As discussdes relativas a informacdo, a paralisia
cerebral e a tematica das redes sociais foram adotadas como fundamento, de forma a
subsidiarem, teoricamente, a investigacdo e a evidenciarem as potencialidades e as
contribui¢des da interagdo entre Ciéncia da Informacgdo/Ciéncias da Saide. Buscou-se apontar
as interagdes informacionais desenvolvidas por essas maes no decurso de suas experiéncias e
utilizou-se, para essa etapa, a metodologia de Andlise de Redes Sociais (ARS). Considerando
0 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) e na Associagdo Mineira de Reabilitacio (AMR). O
desenvolvimento desse estudo, por meio do mapeamento do universo constitutivo da
pesquisa, foi efetivado, sendo representado por profissionais e criancas-maes, cujas
participacdes ficaram condicionadas aos critérios amostrais. 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 observacdo participante e a
entrevista semiestruturada. Procedeu-se a consolidacdo, ao tratamento, a discussdo dos dados
por meio de andlise temadtica. A partir do lugar da mae e de sua centralidade no contexto da
vida do filho, evidenciado pelos resultados da pesquisa, percebeu-se um comportamento
desdobravel em prol dos filhos. A informag¢ao tornou-se um subsidio fundamental no processo
de conscientizacdo da condi¢do de saide do filho; na aprendizagem e na superacdo das
dificuldades, mesmo se constatando que o papel da informacgdo assume concepgdes
diferenciadas para as maes. Notadamente, as contribui¢des da informagdo revelaram-se de
grande valia nos cuidados dispensados aos filhos, bem como na aquisicio e adogdo de
mecanismos que promovem a integracdo social da crianca. Percebeu-se, ainda, que a
visualizacdo da rede de interagdes tecidas por essas mulheres-maes, além de apresentar a
posicdo de centralidade dos filhos, aponta o componente informacional que estd subjacente as
manifestacdes de solidariedade em rede.

Palavras-chave: Informacdo. Paralisia Cerebral. Maternidade. Redes sociais. Solidariedade.



ABSTRACT

The aim of this study was to understand and place into perspective the meaning and
contributions of information on the relationships with and the care and handling of children
diagnosed with cerebral palsy, focusing on the mothers’ experiences. The study was based on
discussions on information, cerebral palsy and the issue of social networks, which provided
its theoretical support and demonstrated the potentialities and contributions of the interaction
between Information Science/Health Sciences. Through Andlise de Redes Sociais-ARS
(Social Network Analysis)[1], the study aimed at pointing out the informational interactions
which these mothers developed throughout their experience. The research was carried out in
Belo Horizonte, specifically at the Servigo de Terapia Ocupacional Infantil do Ambulatério
Bias Fortes (Bias Fortes Ambulatory’s Child Occupational Therapy Service), an entity linked
to Hospital das Clinicas (Clinical Hospital) of the Universidade Federal de Minas Gerais
(Federal University of Minas Gerais)-STOI-ABF/HC-UFMG, and at the Associagao Mineira
de Reabilitacdo-AMR (Rehabilitation Association of Minas Gerais state). The study was done
through mapping of its constitutive universe, represented by professionals and children,
whose participation was conditioned by the sampling criteria. The research combined
quantitative and qualitative methods, in which semi-structured interviews and participative
observation were used to collect the data. The data was consolidated, treated and discussed
through thematic analysis. From the centrality of the results, a behavior involving multiple
concerns and aspects was observed among the mothers in favor of their children. Information
became a fundamental tool in the process of increasing awareness concerning their children’s
health; in learning and overcoming difficulties, even if they conceived the role played by this
information in different ways. The information was extremely valuable as it contributed,
especially, to the care given to the children and also in 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, besides presenting the central
position occupied by their children, also accentuates the informational component subjacent
to manifestations of solidarity in a network.

Key words: Information. Cerebral Palsy. Motherhood. Network and Solidarity.



RESUMEN

El objetivo de este estudio fue aprender y colocar en perspectiva el significado y las
contribuciones relevantes de la informacién, en términos de relaciones, cuidados y atencion
dados a los nifios que padecen pardlisis cerebral, centrado en las experiencias maternas. Los
debates sobre la informacion, la pardlisis cerebral y la tematica de las redes sociales fueron
adoptados como fundamento, a fin de subvencionar, en teoria, la investigacién y evidenciaran
el potencial y las contribuciones de la interaccion entre las Ciencias de la
Informacion/Ciencias de la Salud. Se buscé registrar las interacciones de informacion
desarrolladas por las madres durante el transcurso de sus experiencias, a través del Andlisis de
Redes Sociales (ARS). Con este objetivo se realiz6 una investigacion en el municipio de Belo
Horizonte, especificamente el Servicio de Terapia Ocupacional Infantil de la Clinica Bias
Fortes, Institucion vinculada al Hospital de las Clinicas de la Universidad Federal de Minas
Gerais (STOI-ABF/HC-UFMG) y a la Asociaciéon Minera de Rehabilitacion (AMR). El
desarrollo de este estudio fue efectuado por medio del escaneo del universo constructivo de la
investigacion, siendo representado por profesionales y nifios, cuyas acciones estuvieron
supeditadas a los criterios de la muestra. Se condujo la investigaciéon a través de la
combinacion de indicadores cuantitativos y cualitativos, y fueron utilizados para la aplicacién
y la recopilacién de datos, la pesquisa documentale, observacion participante y la entrevista
semi-estructurada. Posteriormente se consolidod, se traté y se discutié los datos por medio del
andlisis tematico. A partir de la centralidad de los resultados, se evidencidé un comportamiento
desplegado de las madres hacia sus hijos. La informacién se convirti6 en un apoyo
fundamental en el proceso de concientizacion de la condiciéon de la salud del nifio, en el
aprendizaje y en la superacion de dificultades, incluso se verific6 que el papel de la
informacion adquiere concepciones diferentes para las madres. Claramente, las contribuciones
de la informacién se revelan como de valor en el cuidado de los nifios, asi como la
adquisicion y la adopcidon de mecanismos que promuevan la integracion social del nifo. Se
percibié también que la red de interacciones tejidas por estas mujeres-madres, ademas de
presentar una posicion de centralidad de los nifios, destaca el componente de informacion que
estd subyacente en las expresiones de la solidaridad en red.

Palabras Claves: Informacion. Paralisis cerebral. Maternidad. Redes sociales. Solidaridad.
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1 INTRODUCAO

* MORAES, 2002, p. 243
> RAMOS, 2009

“Ciéncia se origina de dentro do homem;
de suas ideias prévias, de suas teorias,
sejam explicitas ou implicitas,

tomar consciéncia delas e deixar claro

o lugar donde se fala é importante na
construgdo do objeto de uma pesquisa”*

E relevante que o registro dessa
escrita seja perpetuado
por meio da escrita...

“Deve-se escrever da mesma

maneira como as lavadeiras

ld de Alagoas fazem seu oficio.

Elas comecam com uma

primeira lavada, molham

a roupa suja na beira da

lagoa ou do riacho,

torcem o pano, molham-no

novamente, voltam a torcer.

Colocam o anil, ensaboam e torcem uma,
duas vezes. Depois enxdguam,

ddo mais uma molhada,

Agora jogando a dgua com a mdo.
Batem o pano na laje

ou na pedra limpa,

e ddo mais uma torcida

e mais outra,

torcem até ndo pingar do pano uma so gota.
Somente depois de feito tudo isso

€ que elas dependuram a roupa lavada
na corda ou no varal, para secar.

Pois quem se mete a escrever devia fazer a
mesma coisa. A palavra ndo foi feita para
enfeitar, brilhar como ouro falso;

a palavra foi feita para dizer’”
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1.1 O poder da palavra: no principio era o verbo

A palavra tem forga criadora! E na palavra que se inscreve a génese do universo. E por seu
intermédio que o individuo estrutura o pensamento, traduz o que sente, expressa
conhecimento e se emerge para o mundo. E também por meio das palavras que todas as coisas
podem ser nomeadas e descritas e os homens se tornam capazes de desenvolver relacdes
carregadas de sentido com eles mesmos e com suas esferas de relagdes. “A palavra, como se

z b 6)’
sabe, e um ser vivo.

Assim, pode-se explicitar que a palavra tem um papel fundamental na interacdo do ser
humano com o meio em que vive, haja vista ser, por meio dessa, que se preserva a origem do
tempo. Logo, é com a palavra que se inicia a Histdria, a qual tem as dimensdes de nossa

linguagem, de nossas esséncias e de nossas vidas.

E por intermédio das palavras que adquirimos a capacidade de imprimir uma caracteristica
pessoal e até intransferivel nas muitas realidades que ajudamos a sedimentar. Nesse sentido,
cada palavra carrega consigo uma propriedade, uma forca, uma marca que pode ser
inesquecivel ou distinta. Depende de quem lhe atribui o sopro de vida e de quem a concebe,

2

pois “a palavra é metade de quem a pronuncia, metade de quem a ouve'.” E importante
salientar que, ao refletir anseios, necessidades individuais ou coletivas, conflitos, paradoxos e
contrapontos, cada nova marca se constitui como um instrumento relevante e indispensavel a

constru¢do socio-histérica de qualquer sujeito humano.

A historia desta dissertacdo também comeca assim: movida pela forca de uma marca, de uma
linguagem. Ao assistir a uma palestra de inclusdao social, promovida pelo programa de
graduacdo da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), em outubro de 2002, na
Semana de Recepcio aos Calouros dessa institui¢ao, fui impactado pelo poder das palavras
proferidas pelo Sr. Eduardo Barbosa®. O palestrante colocou um desafio para os novos
académicos: reconhecer o outro como igual, promover a acessibilidade e respeitar as
diferencas. Assumi, naquele momento, um compromisso de pesquisar mais sobre o assunto ali

abordado, pois fiquei sensibilizado com as palavras “langadas” pelo Sr. Eduardo Barbosa. “O

® Hugo (2008)

’” Montaigne (2008)

¥ Ex-aluno da Faculdade de Medicina da UFMG e atual presidente da Federagio Nacional das Apaes -
Associagdo de Pais, Amigos e Excepcionais.
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semeador saiu a semear. Enquanto lancava a semente, [...] parte dela caiu em boa terra.

Cresceu e deu boa colheita [...]”9.

Nessa circunstancia, o uso da palavra foi essencialmente argumentativo, constituiu um modo,
por exceléncia, de acdo sobre o outro e, especialmente, um instrumento de persuasdo. Sendo
ainda calouro do curso de biblioteconomia, a partir da palavra formou-se em minha mente um
pensamento — “ideia” — de concretizar este trabalho. Esse objetivo tornou-se realidade por

meio desta dissertacao.

Mais tarde, nos meados de 2003, as palavras “semeadas” pelo palestrante comecaram a
“germinar” e foram cultivadas no solo fértil da disciplina “Métodos e Técnicas de Pesquisa
em Ciéncia da Informacdo e Biblioteconomia™'’. Nesse proficuo contexto, fui instigado a
identificar e a apresentar tematicas diversificadas de pesquisa que trouxessem indagacdes
relativas ao universo informacional. Em decorréncia das indagagdes suscitadas, propus um
estudo sobre os direitos sociais das pessoas com deficiéncia, tendo como objetivo analisar a
importancia do acesso a informag¢do como mecanismo de inclusao social e a possibilidade de

esse acesso ser inibido por fatores educacionais, sociais, politicos e economicos.

Agrega-se, ainda, as etapas antecedentes a minha experiéncia pessoal, haja vista que, nesses
Gltimos seis anos, acompanhei atividades desenvolvidas por algumas instituicdes'' que
preconizam a assisténcia a pessoas com deficiéncia. Vale assinalar, ainda, que apds a
conclusdo de minha graduacdo em Biblioteconomia, em agosto de 2006, e, em razdo das
minhas motivacdes e empatia com a questdo da inclusdo social, desenvolvo um trabalho

voluntario vinculado a reabilitacao infantil.

Assim, como Bibliotecirio e Gestor de Informagdes, visando a contribuir para o
aprimoramento dos processos informacionais presentes nessas instituigdes, aventei as
distintas possibilidades de pesquisa, destacando-se dentre alguns temas: estratégias de busca
em contextos digitais; acessibilidade e usabilidade de sites institucionais; politicas de

organizagdo; recuperagdo das informacOes documentais e eletrOnicas; diretrizes de

9 BIBLIA SAGRADA. N.T. Lucas. 34 ed. So Paulo: Jodo Ferreira de Almeida, 2009. cap. 8, v. 5-8.

' Disciplina ministrada pela Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis

" Escola Brincar — Centro de Estimulacdo Especial, Associacio Mineira de Reabilitacio (AMR), Centro de
Equoterapia do Regimento de Cavalaria Alferes Tiradentes (CERCART) Prado-BH.
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arquivamento; ordenacdo de prontudrios clinicos e desenvolvimento de manuais para a

implementacdo de prontudrios eletronicos.

Porém, a questdo que mais me inquietou, ao vivenciar essas realidades, foi apreender, sob a
Otica das maes de criancas com paralisia cerebral, as contribui¢des advindas do acesso a
informacdo, notadamente em termos de cuidados e manuseios dispensados para com os filhos.
Outro ponto que me chamou atencdo foi o de compreender, também do ponto de vista
materno, quais eram as suas dificuldades de procederem de acordo com as orientagdes
propostas pelo corpo técnico terapéutico. Em outras palavras, almejei detectar quais os fatores

intervenientes na relacdo paciente/mae - corpo técnico terapéutico.

Além disso, considerando que sdo as maes as principais responsaveis pelo cuidado e por
acompanhar seus filhos aos tratamentos terapéuticos, tive o interesse de mapear, por meio das
narrativas maternas, quem sao as pessoas e os lugares de apoio que as maes buscam para lidar
com a realidade e atender as demandas de um filho com sequelas de paralisia cerebral. Diante
disso, surgiram mais indagacdes: quais sao os tipos de interacdo que cada mae desenvolve
tendo como nucleo comum a situagdo diagnodstica do filho? As maes compartilham suas
experiéncias, histérias, vivéncias e aprendizagens? Quando se observa a realidade das maes,
pela perspectiva de redes sociais, as interacdes informacionais estabelecidas entre elas se

corporificam como redes de solidariedade?

De acordo com Souza (2003), ¢ comum os pais e familiares recorrerem ao corpo
clinico/técnico buscando um “manual” para saberem como lidar com esta ‘““crianca especial”.
Embora essas reacdes familiares sejam compreensiveis, elas estdo relacionadas com o
processo de aceitacdo e adaptacdo as criangas face a realidade e as especificidades de
reabilitacdo demandadas, pois os pais ndo se sentem capazes de atender as necessidades
desses filhos. Muitas vezes, sentem-se temerosos, inexperientes, completamente leigos para

cuidar de uma crianga com condicdes ndo idealizadas.

Tratando prioritariamente da situacio acima indicada, observam-se - na literatura; no corpo de
conhecimento especifico sobre criangas com paralisia cerebral e na prética clinica - os
principios que embasam a importancia de considerar ndo s6 as consequéncias clinicas da

doenca como também as repercussdes causadas, ou seja, limitacdes no desempenho de
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atividades e tarefas do cotidiano da crianga e da sua familia (CHAGAS; MANCINI, 2008;
CHAVES, 2008).

Tais principios tétm como base fundamental a concep¢ao da abordagem centrada no cliente
e/ou na familia. Além de considerar uma forma de prestacdo de servigo, essa concepcao
enfatiza a importancia da participacdo familiar no processo de tomada de decisdo durante o

curso da intervencao, além da responsabilidade final pelo cuidado do filho (CHAVES, 2008).

E acrescentada a essas discussdes tedricas, a evidéncia de que o diagndstico de paralisia
cerebral provoca, na maioria dos casos, significativos impactos na estrutura familiar,
principalmente na vida das maes, apontadas como as principais cuidadoras. Dessa forma, ao
perceber a centralidade da mae na vida do filho com o referido diagndstico, principalmente
nos aspectos referentes a cuidados e a manuseios, adotou-se a perspectiva materna como

escopo deste estudo.

Considerando-se tais delimitacdes, cabe explicitar que esta pesquisa desenvolveu-se na
interface entre duas dreas do conhecimento: a Ciéncia da Informacdo e a Ciéncia da Saude,
esta mais especificamente direcionada as questdes a respeito da reabilitacdo neuropsicomotora
de criancas e adolescentes com sequelas de paralisia cerebral. Nessa interconexdo, foi
relevante a possibilidade de a informagdo proporcionar esclarecimentos inerentes a natureza
do diagnéstico de paralisia cerebral, com vistas a contribuir para melhor adesdo materna as

orientagdes do corpo técnico (CT).

Vale assinalar que a Ciéncia da Informacdo, a medida que se preocupa com os principios e
praticas da produgdo, tratamento, organizagao, disseminacgao e o uso da informacao, apresenta
um perfil interdisciplinar para com as diversas areas do conhecimento, dentre as quais as
Ciéncias da Saudde. Parte-se do principio de que os frutos advindos dessa interdisciplinaridade,
interacdo estabelecida entre os referidos campos do saber, poderdo apresentar subsidios
promissores na compreensdo dos problemas ligados a saude, principalmente entre a relagao
paciente/familiares — profissionais e na diminui¢do dos impactos oriundos do diagndstico de

paralisia cerebral no contexto das familias.

Assim, no primeiro momento, formulou-se o problema de pesquisa que sofreu altera¢des no

decorrer da integralizacdo das disciplinas do Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncia da
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Informacdo. A ele, incorporaram-se as sugestoes apresentadas pela Banca de Qualificacao, em
24 de junho de 2008. Sendo assim, apés o Exame de Qualifica¢do, o problema de pesquisa

ficou explicitado nos seguintes questionamentos:

1- Quais sdo - a partir do prisma das maes, em termos de histéria e vivéncias
pessoais - os subsidios informacionais necessdrios para os cuidados, trabalho e
a a¢do destinados as criangas com diagnéstico de paralisia cerebral, na faixa

etaria de 0 a 2 anos?

2- Tendo como 16cus de pesquisa uma institui¢do especializada, como detectar
e propor uma rede de solidariedade entre as familias e contribuir para a

melhoria de vida das criangas com esse diagndstico?

Com a intensificagdo e desenvolvimento do referencial tedrico e somado a inser¢do do
pesquisador no contexto empirico da pesquisa, houve a necessidade de uma nova
reformulacdo, com vistas a atender as especificidades da realidade encontrada. Assim,
manteve-se a perspectiva materna e duas institui¢des foram eleitas para constituirem o cendrio
empirico. Portanto, o problema de pesquisa, que norteou este estudo, ficou, enfim, constituido

de duas indagagdes:

1- Quais as contribuicdes advindas do acesso as informacdes - do ponto de
vista materno - dispensadas as criancas com paralisia cerebral e que
dificuldades as maes encontram para procederem de acordo com as orientacdes

propostas pelo corpo técnico terapéutico?

2- Quais sdo as alternativas/diretrizes para fomentar a solidariedade em rede
entre as maes, visando a compartilharem de suas histérias, vivéncias e

aprendizagens?

Embora ndo seja possivel atribuir uma resposta definitiva para essas questoes, pretendemos,
nos capitulos que se seguem, aclarar esses questionamentos e indicar os processos € as

respostas para atender aos seguintes objetivos:
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e Apreender e analisar - sob a ética das maes com filhos com paralisia
cerebral - as contribuicoes advindas do acesso a informacao em termos
de relacoes, cuidados e manuseios dispensados a essas criancas; a
dimensao de interlocuciao entre a ciéncia da informacao e a area da

saude.

¢ Identificar, por intermédio da Analise das Redes Sociais (ARS), as
interacoes informacionais desenvolvidas pelas maes com o intuito de
visualizar as contribuicoes, as possibilidades e os desdobramentos da

solidariedade em rede entre essas mulheres.

Sendo mais especifico, em razdo da Otica proposta para o desenvolvimento deste trabalho,

objetivou-se:

» [Identificar e caracterizar a estrutura da familia participante da pesquisa,
com vistas a tragar um perfil da mesma em termos de estrutura, dinamica e

situagcdo econdmico-cultural;

= Recuperar - a partir da visdo materna - como foi a identificacdo e o
processo de diagnéstico de paralisia cerebral do filho e como esse fato

refletiu no ambito familiar;

» Identificar - a partir da mae - as acdes realizadas pelo nicleo familiar para

obter informacdes e buscar alternativas de orientac@o e/ou solu¢ao;

= Apreender - com os responsaveis pelas atividades de coordenac@o - como
se efetiva o processo de interlocu¢do com as maes e quais sdo as

informagdes repassadas a elas;

» Tracar a trajetoria informacional das maes e detectar quais as contribuicdes
que as informacgdes recebidas durante esse percurso - tanto do corpo
técnico quanto de outras pessoas relacionadas ao contexto materno -
colaboram em termos das relagdes e trato com a crianga, cuidados e acdes

destinadas a elas;
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= Sistematizar - apds o aceite das maes - os depoimentos e a consolida¢ao

das histérias em registro digital;

= Apontar - apds a consolidacdo dos dados da pesquisa - qual o papel da
informacao no contexto da familia e qual a viabilidade da constitui¢do de

uma rede de solidariedade para esse publico.

Visando a concretizacdo da pesquisa nos termos acima propostos, procedeu-se ao trabalho
empirico que se desenvolveu em duas instituicdes cujas caracteristicas serdo descritas e
apresentadas no capitulo cinco - referente a apresentacao dos resultados da pesquisa. Convém,
ainda, explicitar que essas instituicdes se localizam na cidade de Belo Horizonte, a saber: 1)
no Servico de Terapia Ocupacional Infantil (STOI) do Ambulatério Bias Fortes (ABF) que
estd vinculado ao Hospital das Clinicas (HC) - Unidade Especial da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) e; 2) na Associacdo Mineira de Reabilitacio (AMR) que € uma

institui¢do filantrépica.

Cabe assinalar que tais institui¢des, dentre dos demais contextos levantados, prestam servigos
de reabilitacdo 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.

Os atendimentos prestados pelo STOI-ABF e pela AMR, por sua vez, consolidam-se por
intermédio de quatro fungdes bdsicas: prestagdo de servico - gratuito a comunidade carente -
na drea de reabilitacdo infantil; informacional/orientacdo técnica; integracdo social;
educacional. H4, ainda, em ambas as instituicOes a oferta de estigio para a pratica de

graduandos em terapia ocupacional.

Em relacdo ao percurso metodoldgico, torna-se relevante mencionar que as particularidades
inerentes ao objeto estudado propiciaram uma escolha por uma abordagem qualitativa de
pesquisa. Coerente com essa perspectiva investigativa, a pesquisa documental, a observacdo
direta/participante e a entrevista semiestruturada foram eleitas como instrumentos de coleta

de dados.
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E importante mencionar que esse primeiro capitulo consistiu em uma introducdo na qual
foram relatadas as motivagdes norteadoras para o desenvolvimento deste, estudo bem como
os objetivos eleitos para que o trabalho de pesquisa fosse efetivado.

Em termos de estrutura, o texto desta dissertacdo € integrado por este capitulo introdutdrio e

os indicados a seguir:

Capitulo 2 - A Ciéncia da Informacio como campo do conhecimento: debates e
interlocucdes tedricas - apresenta o aporte tedérico referente ao campo da Ciéncia da
Informacdo (CI) presente neste trabalho. Inicialmente, na primeira sessao, foi elaborada uma
breve retrospectiva acerca da origem e evolucio dessa ci€ncia interdisciplinar por natureza e,
na segunda sessdo, abordou-se o paradigma social da CI proposto por Capurro (2003), dando
énfase a andlise da informagao dentro da perspectiva social. Na sequéncia, discutem-se as
contribuicdes advindas da informagdo para o contexto materno, assim como a relevancia de se

estabelecer uma interlocucdo entre CI e Ciéncia da Satde.

Capitulo 3 - Paralisia cerebral — aspectos conceituais e os impactos causados na estrutura
familiar — descreve um panorama conceitual da questdo da paralisia cerebral, visando a
apontar os fundamentos e a complexidade presente no referido diagndstico. Recuperou-se, a
partir da literatura, que essa condicao de saude, na vida de uma crianca, provoca significativos
impactos no nucleo familiar, situacdo que exigird da familia adaptar-se frente a essa nova

realidade.

Capitulo 4 - Informacao; Paralisia cerebral e Redes Sociais: urdiduras entrelagadas —
discute a importancia da interagdo entre Ciéncia da Informagao/Ciéncia da Saide e aponta a
interlocuc@o entre a informagdo e a paralisia cerebral. Destaca a relevancia das redes sociais

como um dos elementos que permitem ampliar as potencialidades informacionais.

Capitulo 5 - Percurso, escolhas e decisoes metodoldgicas: experiéncia e aproximagio da
realidade — apresenta os norteamentos tedricos da pesquisa e explicita as decisdes e escolhas
que orientaram o percurso tracado. Destacou-se, conforme jé4 indicado anteriormente, que as
caracteristicas e a natureza da proposta do objeto estudado determinaram a escolha dos
procedimentos e instrumentos metodoldgicos, exigindo-se a combinagdo das abordagens

qualitativa-quantitativa.
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Capitulo 6 — Informacio e estratégias maternas: aprendizagens e descobertas — sistematiza
os dados da pesquisa, tornando-se possivel fazer a apresentacdo dos resultados,
contextualizando-os com a visdo das maes e da equipe técnica. Por meio desse procedimento,
apreendeu-se a perspectiva dos sujeitos participantes em termos da problematica e desafios
que se fazem presente para maes e profissionais, revelando-se as potencialidades e as
contradicoes presentes na realidade materna. Os dados da pesquisa indicam o percurso

informacional das maes e o significado desse na orientacdo de suas agdes.

Consideracoes finais: explicita as principais conclusdes da pesquisa, ressaltando
notadamente o papel, a responsabilidade e o esforco materno no cuidado com os filhos com
diagnoéstico de paralisia cerebral. Indicou-se também a importancia dos atendimentos
prestados pelo STOI-ABF/HC-UFMG e pela AMR e a contribui¢do de seus profissionais no

contexto da reabilitacdo infantil.



2 A CIENCIA DA

INFORMACAO COMO CAMPO DE

CONHECIMENTO: UM ENFOQUE SOCIAL DA INFORMACAO

2 MOURA, 2006, p. 3.
13 CT-4 em entrevista
“ MAE -1 em entrevista

“[...] identifica-se como

um campo de conhecimento que estuda
a informagdo ancorada no tecido social.
[...] envolve uma dindmica

de significagdo, de produgdo e circulagdo.
[...] Numa rede [...] essa interacdo
requer a consolidacdo de didlogos
interdisciplinares nos quais a mediagdo,
a formagdo e a interagdo informacional
sejam evidenciadas tornando-se possivel
compreender, no dmbito da

Ciéncia da Informacdo,

o0 modo como sujeitos e

informagdes se articulam [...]""

“As mdes tém muito interesse em saber a
fala do profissional, em relacdo a condigdo
de saiide do filho. No entanto, percebo que,
na maioria dos casos, a compreensdo nao é

completa daquilo que se fala”".

“Na época em que eu comecei a
lutar pela qualidade de vida do meu
filho, a informagdo que eu ia
obtendo, com as pessoas e com os
profissionais, ajudou-me
. 3914

a seguir em frente
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2.1 Perspectivas da Ciéncia da Informacao: uma sintese historica

Com a finalidade de apresentar os fundamentos tedricos que sustentam o presente trabalho,
julgou-se pertinente resgatar os elementos constituintes da Ciéncia da Informacgdo (CI) como

campo de conhecimento.

Advoga-se que a CI ndo se limita as discussoes realizadas por profissionais e pesquisadores
acerca dos problemas ligados a organizagdo e disseminagdo da informacao. E, sobretudo, uma
area cientifica constituida em diferentes instancias, aglutinando um conjunto de saberes que

se instaurou em determinados contextos sociais e politicos.

Esse argumento nos direciona a uma compreensao da CI considerando a sua historicidade e as
acOes dos agentes que promoveram a sua constituicdo. Assim, serdo apresentados, nesta
primeira sessdo e de maneira sintética, os apontamentos tedricos concernentes ao surgimento

e ao processo evolutivo da CIL.

2.1.1 Génese e evolucao da Ciéncia da Informacao

De acordo com Pinheiro (2002), alguns eventos relacionados ao processo de comunicacao na
ciéncia podem ser considerados como elementos constituintes desse novo campo,

principalmente no que se refere aos sistemas de informagao.

Na perspectiva dessa autora, € a partir do nascimento da ciéncia moderna, no século XVI, e
sua subsequente institucionalizacdo e consolidacdo nos séculos XVII e XVIII, além do

iluminismo e o dominio da razdo, que se instauraram ““as primeiras sociedades cientificas”.

Conforme enfatiza Pinheiro (2002), a constitui¢do das sociedades cientificas e a instituicdo
dos periddicos cientificos serdo os instrumentos por meio dos quais havera a possibilidade de
circulagdo e avaliagdo das informacdes, fazendo com que os resultados possam ser validados

pelos pares, bem como permitird o avanco em termos das questdes problematizadas.

Freire (2006) reitera os apontamentos da autora supracitada e argumenta que, para tratar dos
fundamentos histéricos do campo cientifico da CI, € necessdrio refletir sobre a seguinte

hipétese:
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as bases da ciéncia da informacdo surgem a partir da emergéncia do paradigma do
conhecimento cientifico apoiado na invencdo da imprensa que se institucionaliza
com a criaciio das primeiras associacdes cientificas, e sua expansdo estd ligada ao
desenvolvimento da ciéncia em todos os segmentos da sociedade contemporanea
(FREIRE, 2006, p. 6).

Ao se deparar com as abordagens reflexivas desses autores, observa-se que o aumento do
numero de pesquisadores; das producdes cientificas; do desenvolvimento de tecnologia; e, por
conseguinte, o crescimento do volume desses registros — nas mais distintas formas —

tornaram-se alguns dos motores de propulsao da CIL

Para Dias (2002), a CI é frequentemente caracterizada como uma disciplina emergente,
embora ndo se consigam estabelecer, ao certo, suas propriedades especificas. No entanto, esse

tedrico salienta que

qualquer drea ou campo do conhecimento estd em permanente definicdo, por
natureza, uma vez que é o conjunto de ideias e pessoas que nela circulam que
determinam, no final, seu conceito (DIAS, 2002, p. 87).

Seguindo-se essa linha de pensamento, torna-se necessdrio mencionar - numa perspectiva
histérico-s6cio-cultural — que muitas pesquisas, com o intuito de apreender e estabelecer os
parametros e as ferramentas eficazes que contribuem para a recuperacdo da informacdo,

buscam resgatar esta historicidade e a apresenta de acordo com os seguintes €iXo0s:

1 - do Sistema de Classificacdo Decimal, do bibliotecdrio americano Melvil Dewey,
criado em 1876; 2 - do ‘Movimento de Documentagdo’ institucionalizado pelas
acdes de Paul Otler e Henri La Fontaine, na década de 1980; 3 — dos estudos
quantitativos de produgdo bibliogréfica, expostas por E.W.Hulme no Bristish Patent
Office Library, em 1992 e da bibliométrica elaborada por Samuel Clement Bradford
e J. Lancaster Jones no Science Museum Library, em 1934; 4 — da teoria e prética da
classificac@o explicitadas no livro The Organization of Knowledge and the System of
the Sciences de Henry E. Bliss, em 1929; 5 — da aplica¢do de métodos de pesquisas
sociais em estudos sobre bibliotecas publicadas por Waples; e 6 — dos sistemas de
classificag@o e leis para bibliotecas, apresentados pelo bibliotecério indiano Shiyali
R. Ranganatham (NASCIMENTO, 2006, p. 25).

Logo, a histéria da CI, como campo cientifico, nao pode ser relatada simplesmente pela
meng¢do de datas ou fatos. H4, na literatura, uma significativa producdo de debates tedricos
voltados para narrar esse percurso histérico (SARACEVIC, 1996; PINHEIRO, 2002; LE
COADIC, 2004;; ORTEGA, 2004; ALMEIDA, 2005; FREIRE, 2006; ALMEIDA et al.,
2007; REUNAULT, 2007; SALDANHA, 2008; dentre outros). Sao articulagdes oriundas de
diferentes lugares e perspectivas que, por um lado, fomentam aproximagdes tedricas e, por
outro, revelam controvérsias que procuram defender e hegemonizar um determinado ponto de

vista, referente a génese e ao processo evolutivo da CL
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Todavia, € consenso entre inimeros autores da drea que a CI surge em meados do século XX,
(PINHEIRO; LOUREIRO, 1995; SARACEVIC, 1996; CARDOSO, 1996; HIGORLAND,
2002; ARAUJ O, 2003; CAPURRO, 2003), num contexto marcado pelo crescimento

exponencial da informacao o qual foi desencadeado com o fim da Segunda Guerra Mundial.

Na abordagem de Saracevic (1996), o processo evolutivo da CI € semelhante ao das demais
areas do conhecimento cuja génese fundamenta-se no bojo da revolucao cientifica e técnica
que se seguiu ao periodo do pds-guerra, conforme acima mencionado. Naquele contexto, para
Almeida (2005), a CI passou a ser organizada por um conjunto de instituicdes ligadas a
informacdo, tanto por institutos de pesquisa e associacdes profissionais quanto por

organizacdes interessadas nos progressos e nas técnicas de processamento da informacao.

Destaca-se que a preocupacdo com a informagdo era premente em decorréncia do conflito
identificado como Guerra Fria, entre os Estados Unidos e a Unido das Reptblicas Socialistas
Soviéticas (URSS). Naquela época, muitos dos congressos e conferéncias que se sucederam
receberam patrocinio e financiamento de 6rgdos ligados aos governos dessas nacodes. Os
temas desses eventos versaram sobre informacdes cientificas e tecnoldgicas (ALMEIDA,

2005, p. 81).

As formulacdes de Vannevar Bush (engenheiro, cientista americano e ex-diretor dlo Office of
Scientic Research and Development) também contribuiram para o surgimento da CI. O artigo
“As we may thing”, escrito por ele em 1945, representou um estimulo aos demais cientistas
que vivenciavam o fim da guerra, convocando os pesquisadores ao desafio de
disponibilizarem e de promoverem o acesso de todo o estoque de conhecimento adquirido.
Bush afirmava, veementemente, que ‘“um registro, se util para a ciéncia, deve ser

continuamente acessivel, armazenado e, sobretudo, consultado” (BUSH, 1945, p. 4).

Barreto (2002) considera a publica¢do do artigo de Bush, pelo periddico Atlantic Monthly,
como o marco fundador da CI, pois se tornou a primeira referéncia que sintetizou o problema

do crescimento vertiginoso de informagdes.

Os métodos existentes para tratar, tecnicamente, o grande volume de pesquisas produzidas e
em desenvolvimento - naquela época - eram antigos, inadequados e ineficientes. No referido
artigo, Bush denomina esse problema como “explosdo informacional” e propde a utilizacao

do Memory Extensior, um dispositivo tecnolégico produzido por ele. Hodierno, esse
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dispositivo poderia ser comparado a um computador pessoal, como descrito pelas palavras de

Bush:

considere um futuro dispositivo para uso individual o qual é um tipo mecanizado de
arquivo e biblioteca privada. Esse dispositivo precisa de um nome e para cunhar
algum ao acaso, ‘memex’. Um memex € um dispositivo no qual um individuo
armazena todos seus livros, registros e comunicagdes, estes sao mecanizados para
que possam ser consultados com a médxima velocidade e flexibilidade (BUSH, 1945)

(tradugdo do autor)lS.

O MEMEX — um dispositivo tecnolégico - pode ser considerado como o inicio da tecnologia
da informagdo que fundamentou os primeiros estudos voltados para a recuperacdo da
informacdo (englobava as descri¢cdes da informacdo, especificacdes de busca e sistemas ou
maquinas a serem utilizadas). Desde o principio, o MEMEX foi bem acolhido pela

comunidade cientifica, visto que,

cientistas e engenheiros de todo o mundo, e 0s mais importantes governos e agéncias
de financiamento em muitos paises ouviram e adquiriram o Memex. Nos Estados
Unidos, o Congresso e outras agéncias governamentais aprovaram, durante os anos
50 e 60, inimeros programas estratégicos que financiaram os esfor¢os em larga
escala para controlar a explosdo informacional, primeiro na ciéncia, e depois em
todos os outros campos. Empresas privadas uniram-se a eles. Eventualmente, esses
programas e esforcos foram responsdveis pelo desenvolvimento da moderna
inddstria da informacdo e das concep¢des que a direcionam (SARACEVIC, 1996, p.
43).
Vale salientar que as idéias de Bush fundamentam uma das perspectivas da génese e evolugao
da CI mais influentes da drea, com uma nitida orientacdo produtivista desse campo, que
apresenta como um dos seus eixos de atividades o processamento, a acessibilidade e o uso da
informacao. Essas premissas consolidam, no primeiro momento, a visao do papel da ClI,
comprometida com a disseminacdo e uso da informacgdo que se fortaleceu com o paradigma

da recuperagdo da informacao.

Ademais, a recuperagdo da informacdo tornou-se um componente extremamente importante
para a sedimentacdo da CI. A partir do empenho em se recuperar informacao, conduziram-se,
mesmo que com focos diferenciados, inimeras investigagdes tedricas e experimentais. Assim,
a area desenvolveu-se apresentando significativas confluéncias que foram estabelecidas tendo
duas modalidades principais de ac@o: uma na abordagem tedrico-pura e outra na prética

aplicada.

' “Consider a future device for individual use, which is a sort of mechanized private file and library. It needs a
name, and, to coin one at random, "memex" will do. A memex is a device in which an individual stores all his
books, records, and communications, and which is mechanized so that it may be consulted with exceeding speed
and flexibility. It is an enlarged intimate supplement to his memory” BUSH, 1945. p.1.
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Em virtude do desdobramento dessas abordagens, a recuperagdo da informagdo exerceu um
papel fundamental, ndo sé na evolugdo do campo como ci€ncia, mas também no
desenvolvimento da industria da informagao. Dessa forma, a informacdo estd vinculada aos
suportes fisicos, viabilizando, em funcdo de seu carater tangivel, efetivar-se sua mensuracao e

quantificacgdo.

Outro aspecto também a demarcar € o fato de que a CI apresenta uma intrinseca relacao do
campo com as tecnologias da informacdo. Essa relacdo é uma das trés caracteristicas
assinaladas por Saracevic (1996). Para esse autor, sdo os elementos acima explicitados que
indicam a razdo da existéncia e evolu¢do da CI estar atrelada a tecnologia da informacao,
subsidiando a proximidade dessa drea com o desenvolvimento da Sociedade da Informacao

além de revelar a sua natureza interdisciplinar.

~ . - . . 16  ~ .
As conferéncias, as acdes e os demais acontecimentos = ndo apenas proporcionaram o debate
e, com isso, o surgimento de novas ideias para a solucdao dos problemas relacionados ao
excesso de informacdo, mas “funcionaram como mecanismos deliberativos que auxiliaram na

estruturacdo da futura CI” (NASCIMENTO, 2006, p. 26).

Prosseguindo, segundo Pinheiro e Loureiro (1995), a obra Cybernetics or control and
communication in the animal and machine, de Norbert Wiener, de 1948 e o livro The
mathematical theory of comunication de Claude Shannon e Warren Weaver, publicado em
1949, sao regidos pelo principio de que o emissor emite a mensagem para O receptor por meio
de um canal de comunicacdo, independentemente do contexto. Os autores supracitados

[I¥4

afirmam, ainda, que esse principio marca o prenincio da CI, porém esclarecem que “€ na
década de 60 que sdo elaborados os primeiros conceitos e defini¢des e também quando se
iniciam os debates sobre a origem e os fundamentos tedricos dessa nova drea” (PINHEIRO;

LOUREIRO, 1995, p. 42).

A assertiva dos autores acima € corroborada por Aratjo (2003), pois ele endossa que os varios

fatos, ocorridos na década de 1960, contribuiram para a constituicio de um novo campo

' Royal Society Scientific Information Conference (1948), em Londres, proposta pelo Royal Society Empire
Scientific Conference e a International Conference on Scientific Information (1958), em Washington, organizada
pelo United States National Science Foundation; e as publicagdes da drea: Jornal of Documentation, no Reino
Unido, em 1945; American Documentation, nos Estados Unidos, em 1950; e a Narchirchten fiir Dokumentation,
na Unido Soviética, também em 1950.
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disciplinar que direciona o olhar para a questdo da informacdo. Para esses pesquisadores,
dentre os eventos que contribuiram, de forma relevante, para a sedimentacdo da drea da CI

destacam-se os seguintes:

a) A conferéncia realizada no Georgia Institute of Tecnology, em Hot Spring/Virginia;

Essa conferencia também conhecida como Georgia Tech, ocorreu em dois momentos. O
primeiro deles aconteceu no ano de 1961, quando foi discutido o aspecto pedagdgico da
formacdo dos profissionais da drea de informagdo; do segundo momento, em 1962,
participaram 50 (cinquenta) pessoas de formacdes variadas, dentre eles: cientistas,
bibliotecdrios, pesquisadores, especialistas em informagao e representantes da American
Libraries Association (ALA), da American Documentation Institute (ADI) e da American
Association of Library Schools (AALS). Naquela ocasido, foi proposta a expressdo
Information System Science que estava ligada ao titulo do congresso (Second International

Congress on Information System Science) (GARCIA, 2002).

b) O Relatério Weinberg: Ciéncia, Governo e Informacao;

A publicacdo do Relatorio Weinberg ocorreu nos Estados Unidos em 1963. Naquela ocasido,
enfatizaram-se os problemas relacionados a transferéncia da informagao. De acordo com
Gonzdlez de Gomes (2003), o Relatério de Weinberg assinalou a importancia da literatura

cientifica como campo de conhecimento.

¢) O trabalho Informdtica de Mikhailov e colaboradores, publicado em 1966;

O trabalho de Mikhailov em parceira com Chernyi e Giliarewskii apresentou as defini¢des
gerais da informatica (L()PEZ YEPES, 1995, p. 215), associando-as ao campo da CI. Esse
estudo contribuiu, em termos tedricos e praticos, para o tratamento da informacao cientifica
cuja nomenclatura ficou conhecida como Informatika. Em outras palavras, Informatika se

constituiu como uma perspectiva russa em relacao aos estudos da informacdo especializada.
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d) O estudo de Rees e Saracevic em 1967,

O estudo desses autores foi apresentado em uma conferéncia da Special Libraries
Association, na qual propuseram a seguinte definicdo: “A ciéncia da informacao [...] € um
ramo de pesquisa que toma sua substincia, seus métodos e suas técnicas de diversas
disciplinas para chegar a compreensdao das propriedades, comportamento e circulacdo de
informacao” (PINHEIRO; LOUREIRO, 1995, p. 42). Nessa defini¢do, os autores ressaltam o
carater interdisciplinar do campo, que dialoga com diversas disciplinas como:
Biblioteconomia, Bibliografia e Documentac¢do, Linguistica, Comunicacdo, Psicologia,

Ciéncia da Computagdo, Arquivologia e Ciéncias Sociais;

e) E por fim, a formulacio de Borko (1968), em Information Science: What is it? Baseado nas

conferéncias do Georgia Tech, Borko divulgou a classica definicao do campo, a saber:

[...] A Ciéncia da informacdo € aquela disciplina que investiga as propriedades e os
comportamentos da informagdo, as forcas que governam o fluxo da informacdo e os
meios de processar a informagdo para usabilidade e acessibilidade. Estd interessada
naquele corpo de conhecimento relativo a origem, colecdo, organizacdo,
armazenamento, recuperagdo, interpretacio, transmissdo, transformacgdo e utilizagdo
da informacdo. Isso inclui a investigacdo das representacdes da informagdo nos
sistemas naturais e artificiais, o uso de cédigos para a eficiente transmissdo de
mensagem e o estudo de dispositivos e técnicas de processamento da informacao tal
como computadores e seus sistemas de programacgdo'’ [...] (BORKO, 1968, p. 22)
(tradugdo do autor).

Constata-se que, na definicdo de Borko (1968), sao atributos da CI: investigar as propriedades

e seus usos; averiguar todo fluxo informacional, observando-se a propagacdo da informagao,

desde a sua origem até o uso e o acesso pelo usudrio.

Revendo-se o desenvolvimento da CI, recuperou-se que essa, no contexto brasileiro, foi
consolidada apds a criagdo do curso de mestrado em 1970, pelo Instituto Brasileiro de
Bibliografia e Documentacao (IBBD), atualmente, Instituto Brasileiro de Informac¢do em
Ciéncia e Tecnologia (IBICT). Naquela ocasido, o curso de mestrado era imbuido pelas

diretrizes da especializagdo sobre Pesquisa Bibliogréfica, criada em 1954. Além disso, a

"“Information science is that discipline that investigates the properties and behavior of information, the forces
governing the flow of information, and the means of processing information, for optimum accessibility and
usability. It is concerned with that body of knowledge relating to the origination, collection, organization,
storage, retrieval, interpretation, transmission, transformation, and utilization of information. This includes the
investigation of information representations in both natural and artificial systems, the use of codes for efficient
message transmission, and the study of information processing devices and techniques such as computers and
their programming systems” (BORKO, 1968, p.1).
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conexdo com as discussdes a respeito da Biblioteconomia e da Documentagdo contribuiu para

a formacao da CI no pais (REUNALT, 2007; SALDANHA, 2008).

Acrescentando-se aos elementos antecedentes, destaca-se também a seguinte visdo em relacao

aCI:

o objeto de estudo da drea, informagdo, € um campo vasto e complexo de pesquisas,
tradicionalmente relacionado a documentos impressos e a bibliotecas, quando de
fato a informacgdo de que trata a CI , tanto pode estar num didlogo entre cientistas,
em comunicacio informal, numa inovagdo para setor produtivo, em patente, numa
fotografia ou objeto, no registro magnético de uma base de dados ou numa
biblioteca virtual ou repositério, na internet (PINHEIRO, 2002, p. 62-63).

Destaca-se que a percep¢ao do que seja o objeto do campo da CI tem variado muito com o
tempo, haja vista que é um campo de conhecimento que se caracteriza pela

interdisciplinaridade. Esse fato se deve, em grande medida, a informacdo, objeto de estudos

compartilhado pela CI e distintas dreas de conhecimento.

De qualquer forma, embora apresentando tracos gerais oriundos de indmeros campos, O
desenvolvimento da CI diferiu do das demais ciéncias, no que se refere a unidade de
pensamento acerca dos fendmenos investigativos e de si prépria. Portanto, “saber o que é CI
passa pelo entendimento desta multiplicidade de pontos de vista. E esta multiplicidade que

tem sido CI” (BRANCO, 2006, p. 34).

Desse modo, “se é possivel identificar um consenso em torno do que seria o especifico dessa
area do conhecimento, nas décadas mais recentes, teriamos que optar pelo acesso a

informacdo como sendo o tema central de interesse do campo” (DIAS, 2005, p. 97).

As visdes apresentadas evidenciam os diferentes pontos de vistas e compreensdo relativos a
area. Entretanto, face as diretrizes apreendidas para elaboragdo deste trabalho, incorporou-se a
perspectiva de Moura (2006) considerando-se o posicionamento que essa autora apresenta em

relagc@o ao campo e as potencialidades que esse apresenta.

A (I identifica-se como um campo de conhecimento que estuda a informacio
ancorada no tecido social. Isso significa dizer que ela envolve uma dindmica de
significacdo, de produgdo e circulacdo de signos e uma rede de atos de enunciagdo
semidsica. Essa interacdo requer a consolidacdo de didlogos interdisciplinares nos
quais a mediacdo, a formacdo e a interacdo informacional sejam evidenciadas
tornando possivel compreender, no ambito da Ciéncia da Informagdo, o modo como
sujeitos e informagdes se articulam semioticamente (MOURA, 2006, p. 5).
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Dessa forma, para essa pesquisadora, a CI € uma ciéncia voltada para a compreensdo dos
fenomenos informacionais e se constitui pela aproximacdo de distintos campos de
conhecimento. Conforme a andlise apresentada por ela, a drea se desenvolveu ligada a
tecnologia da informagdo e, como disciplina, suas questdes iniciais estdo articuladas,
sobretudo, a solu¢do de problemas relacionados a organizacdo de sistemas especializados na

incorporagdo, sistematizagdo, disseminacao e recuperagao da informacao.

Em face desses diferentes elementos, pode-se indicar que o diferencial da CI, como campo
cientifico, é privilegiar o objeto informa¢do buscando o entendimento desses processos e
analisando-os a partir das conexdes estabelecidas entre os sujeitos, entre a realidade social e

entre o significado que lhes ¢ atribuido.

Portanto, neste estudo, optou-se por delimitar o enfoque da informac¢do ancorado no tecido

social, restringindo-se a discussdo subsequente ao ambito da informacao social.

2.2 A informacao ancorada no tecido social

De acordo com a discussao anterior, ficou evidente que a constituicdo do campo da ciéncia da
informacdo nasce no contexto de proliferacio de informacgdo cientifica e técnica e que a

mesma se estrutura como uma resposta as necessidades sociais daquele momento histdrico.

Assim, em razao da orientacdo para realizar este trabalho, ou seja, discutir a informacdo a
partir da compreensdo da mesma em sua insercdo e interacdo no contexto da realidade social,
€ necessdrio partir das formulagdes de Capurro (2003) e de sua indicacdo, em termos da
especificidade dos paradigmas, a fim de, posteriormente, apresentar as discussdes relativas a
informacao como processo e producao social, tendo em vista a posi¢ao dos autores no sentido

de compreender a CI marcada pelos aspectos econdmicos, politicos e culturais.

Dando prosseguimento, vale recuperar as formulagdes de Capurro (2003) - e dos elementos
que distinguem os paradigmas nomeados por fisico, cognitivo e social, conforme serdo

descritos a seguir.

- Paradigma fisico - estabelece uma analogia entre a vinculacdo material de

um sinal e a transmiss@o de uma mensagem. Nesse ambito, ndo se consideram



39

os elementos cognitivos e semidticos relativos a interlocug@o entre os sujeitos

e a informagao;

- Paradigma cognitivo - focaliza o sujeito cognoscente, considerando que a
informagdo apresenta sua génesis no estado cognitivo andmalo de

conhecimento o qual se manifesta como uma necessidade informacional;

- Paradigma social - procura desvincular-se com as duas perspectivas
precedentes ao incorporar a constituicdo social dos processos informativos
concretos. No paradigma social, “... o trabalho de informacdo é um trabalho
de contextualizar ou recontextualizar praticamente o conhecimento”.

(CAPURRO, 2003, p. 34).

Nesse ultimo paradigma, a informacdo é compreendida sob o prisma dos seus produtores,

além de valorizar o contexto nos quais os mesmos estao inseridos.

E preciso acrescentar que esta é uma das possibilidades de leitura do campo da CI e que sua
utilizacdo, no presente trabalho, resulta do fato de se acreditar que, por intermédio dessa
abordagem, pode-se efetivar a leitura da informacdo. Acredita-se que esta visdo permite
aclarar a realidade das maes cujos filhos apresentam diagnéstico de paralisia cerebral como
condicdo de saide, além de subsidiar a avaliacao e o entendimento das questdes concretas que

se encontram presentes na vivéncia dessas mulheres-maes.

Considerando os aspectos acima assinalados e em razao da multiplicidade de conceitos de
informacdo, optou-se, nesta discussdo, por efetivar a andlise do papel informacional —

conforme se apresenta para os sujeitos da pesquisa - , adotando-se o enfoque social.

Na literatura de CI, encontram-se uma série de apontamentos nos quais se destacam as
preocupagdes com o carater social do conceito de informacao ao lado de se encontrarem, nos
diferentes programas de pds-graduacdo brasileiros, linhas de pesquisa, pesquisadores, grupos

de estudos e debates que elegem a dimensao social como foco de suas indagacdes.

Tomando como referéncia o Programa de P6s-Graduacao da ECI/UFMG, identificou-se que a

preocupacdo com o cardter social da informacdo faz parte dos estudos de um grupo de
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pesquisadores, destacando-se dentre eles Cardoso (1994) que - por meio do artigo intitulado:
Retomando possibilidades conceituais: uma contribuicdo a sistematizacdo do campo da
informacdo social — recupera que a constituicdo da linha de pesquisa, voltada para a
preocupacdo com os fendmenos sociais, inicia-se a partir dos anos setenta, tendo como
influéncia o contexto politico-social brasileiro. Na visdo de Cardoso (1994), ganham

relevancia os seguintes aspectos:

A cena social brasileira, a partir de meados dos anos 70, é marcada pela presenca
crescente dos movimentos sociais organizados que colocam desafios interpretativos
para a teoria sécio-politica, enquanto paralelamente a isto, convocam para a
participagdo os agentes que desenvolvem a reflexdo sobre este acontecimento,
provocando vdrias mudangas no ambiente académico (CARDOSO, 1994, p. 109).

Enfatizando os argumentos que evidenciam a importancia de se dar um enfoque social ao
campo da informacgao, Cardoso (1994) aponta também estas preocupacgdes privilegiadoras do
social, e como guardam relacdo com a constituicdo dos cursos de pds-graduacdo em

biblioteconomia e ciéncia da informacao.

Assim, com o objetivo de deixar claro que a emergéncia do social, guarda relacdo com o
contexto histérico-politico da realidade brasileira a época e com os processos de constituicao

dos cursos, a referida autora advoga ser necessario considerar os seguintes elementos:

1) a historicidade dos sujeitos cognoscentes e dos objetos cognosciveis (lembrando
que nas ciéncias do homem sdo também sujeitos, por defini¢do) que os coloca em
uma relacdo culturalmente determinada; [...] 2) a totalidade dos fendmenos sociais;
[...] 3) a tensionalidade constante que estd presente na sociedade [...].” (CARDOSO,
1994, p. 111-112).
Portanto, Cardoso (1994) traz como pressuposto essencial de seu argumento a compreensao
de que a realidade estd continuamente em movimento € em construcdo, € que todo processo

de conhecimento € apenas uma possibilidade, dentre outras, de aproximacao da verdade.

Em face das colocagdes antecedentes e complementando essas reflexdes, Reis (2007) destaca
que os elementos explicitados por Cardoso (1994) se constituem como categorias analiticas
fundamentais para a apreensdo do fendmeno da informag¢do. Em outras palavras, por
intermédio da historicidade, da totalidade e da tensionalidade € possivel analisar a informacao
sob um ponto de vista dialético, buscando desvelar suas possibilidades, limites e contradi¢des.

Sendo assim, a compreensdo da informacao, na perspectiva de Reis (2007) requer:
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o entendimento da mesma enquanto construto social, resultado das relacdes
estabelecidas entre os homens no contexto de uma sociedade historicamente
construida, e que se apresenta de forma dindmica e em permanente mutabilidade;

a compreensao de que informacdo € um produto social e resulta das interagdes entre
os homens e nela se incorporam as dimensdes - histéricas, econdmicas, politicas e
culturais;

[...] a perspectiva de que a producdo, a organizacdo e a utilizacdo da informagao se
realizam em um determinado contexto histérico, destinado a atores que, no ambito
da realidade social, tém posi¢des e oportunidades distintas, o que torna necessdria a
compreensdo do fendmeno em sua inser¢do social;

[...] a compreensdo da ndo neutralidade da informagdo, tendo em vista a dualidade
intrinseca a mesma, ou seja, legitimacgdo do status quo ou possibilidades de mudanca
e transformacdo (REIS, 2007, p. 23).

Prosseguindo, vale incorporar as postulacdes de Marteleto (2002) identificadas como

pertencentes a Antropologia da Informacgao, cuja delimitagdo se apresenta de acordo com os

termos abaixo:

a informacdo 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 representacdo e de
conhecimento, configurando-se como um fendmeno da esfera da cultura. . Isso
ocorre por intermédio das préticas sociais e das relacdes entre sujeitos inseridos em
um determinado espaco e em um contexto social. A presenca da informacgdo
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 informagdo 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 este usa estratégias cognitivas para buscar informacoes e
que, em seu cotidiano, vivencia préticas de comunicacdo e informacdo além de construir

ativamente o significado das informagdes em sua interacdo com outros individuos.

Ainda no ambito da discuss@o sob o foco de sua apreensdo social, cabe incorporar a dimensao
tedrica, formulada por Simdes (1996), de que a informagdo pode ser definida como um
processo que envolve trés momentos: informagdo potencial, informagao consolidada e

informacao transformada em conhecimento.

Para a referida autora, a informacdo em potencial, presente no primeiro momento, é aquela
que se encontra em “repouso’”’, que ndo estd sendo utilizada e terd significado diante da nocao
de futuro permitindo a construcao desse significado. Num segundo momento, essa informagdo

€ selecionada para e pelo usudrio, transformando-se em uma informagdo com valor agregado,
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ou informacdo consolidada. E no terceiro momento que a informacdo se transforma em
conhecimento e deixa de ser um fim, para tornar-se um meio (SIMOES, 1996, p. 1).

Um aspecto interessante do processo apresentado por essa autora é que a informagdo vai
deixando de ser apenas "aquilo que diminui incertezas" e passa a ser também "aquilo que

b " : .

provoca incertezas", que suscita novas perguntas. Essa abordagem vai ao encontro das
orientagdes definidas para este estudo, ou seja, a informagao assume um papel importante de
clarear as questdes diagnosticas da paralisia cerebral, mas instaura uma incerteza para os pais

e os profissionais acerca dos progndsticos.

Dando continuidade, integram-se também as proposi¢des de Dantas (2006); Moura (2006) e
Reis (1999), apresentando-as em suas especificidades, mas tendo em mira que, por meio delas
obter-se-20 subsidios para a compreensao da realidade foco da presente pesquisa. Sendo

assim, explicita-se a formulag@o do primeiro tedrico mencionado:

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

Se Dantas (2006) aponta a dimensao de trabalho que se encontra presente na informagdo e o
carater de atribuicdo de significados a ela, vale também integrar as distintas formulagdes em
relacdo a compreensao de informagao, conforme constam nas discussdes de Moura (2006) e

Reis (1999).

Moura (2006), discutindo a relacdo entre CI e semidtica, apresenta sua visdo em relacdo a

compreensdo de informacdo nos seguintes termos:
A informagdo é compreendida no escopo deste trabalho como as representagcdes
produzidas pela mente criadora dos homens a qual os auxilia na sua relacdo
expressiva com o mundo. Como todo signo, tem cardter 4gil e provisério. Na sua
articulag@o leva em consideracdo os dados fornecidos pela realidade e obedece as
determinagdes da capacidade cognitiva do sujeito, dada, sobretudo por sua
experiéncia colateral. Capacidade esta potencializada nos processos de formacdo. A

informag@o € um signo que se atualiza na interface com o sujeito (MOURA, 2006, p.
2).
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Assim, tendo-se como referéncia os argumentos de Dantas (2006) e Moura (2006), é possivel
inferir que se encontra na informa¢do um processo de trabalho e que esse traduz a interagcdo

entre a realidade e o sujeito.

Acrescentando-se as visdes antecedentes e privilegiando os aspectos relativos as dimensoes

ideoldgicas, destaca-se o conceito de informacao formulado por Reis (1999)

Informacdo — substrato da vida social, fundamental a compreensdo dos fendmenos,
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).

Nessa abordagem argumentativa, ndo se pode olvidar de incorporar os apontamentos de
Réndon Rojas (2005), uma vez que esse autor distingue informagdo e conhecimento. Nos

argumentos desse tedrico, os dois termos apresentam a seguinte distingao:

2

a informagdo é um insumo do conhecimento e sempre é recebida por meio dos
sentidos [...] ndo pode haver conhecimento sem um conhecedor'® (RENDON
ROJAS, 2005, p. 53) (traducdo e grifo do autor).

0 conhecimento € criar e recriar sentidos, construir € reconstruir ideias, formar e
formar juizos, produzir e reproduzir teorias, fundamentar e re-fundamentar
discursos, elaborar e reelaborar visdes de mundo"’ (RENDON ROJAS, 2005, p. 54)
(tradugdo e grifo do autor).
Logo, para o autor supracitado, a informacgdo € produto de sinteses de elementos objetivos e
subjetivos, sendo que, ao estabelecer a distin¢ao entre informagao, conhecimento e valor, é
necessario perceber a existéncia de uma informagdo pragmdtica, compreendida como

qualidade secundéria dos objetos, produzida pelos sujeitos que a interpretam. Para ele, a

informagao € produto de sinteses de elementos objetivos e subjetivos.

Evidencia-se a existéncia de uma interagao do sujeito com a realidade social e acredita-se que
os distintos sujeitos fazem uso dos valores para compreenderem suas realidades. Esse sujeito,
para alcancar a compreensdo da realidade a qual estd inserido, precisa ndo apenas estar
inserido na trama, mas dotar-se de uma consciéncia critica a respeito das relacdes sociais e de
si mesmo como agente inserido em articulagdes em rede na qual perpassam valores

contraditérios e conflitantes.

'8 “La informacién es el insumo del conocimiento, y, siempre es recibida a través de los sentidos [...] no puede
hacer conocimiento sin un conecedor” (RENDON ROIJAS, 2005, p. 53)

' «“ El conocimiento es crear y re-crear sentidos, construir y re-construir ideas, formar y re-formar juicios,
producir y re-procucir teorias, fundamentar y re-fundamentar discursos, elaborar y re-elaborar visiones del
mundo” (RENDON ROJAS, 2005, p. 54).
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Em razdo dos elementos indicados, pode-se apontar que a informacao € produto de realidades
construidas no espago social, resultantes da atividade humana, ou seja, acdo dos sujeitos em
seu contexto socio-histérico-cultural. E, sobretudo produto do simbdlico construido a partir
da sua interpretagio/decodificacio dos “signos linguisticos articulados” (RENDON ROJAS,
2005).

Para que a informagdo possa tornar-se um subsidio na constru¢do do conhecimento, nio basta
apenas garantir o acesso operacional, mas também proporcionar a sua assimilac¢io. Para tanto,
¢ relevante que haja convergéncia entre o contexto politico, econdmico, cultural e social, no
qual se encontra inserido o interlocutor, e a informacdo, tanto em relagdo ao conteido quanto

a forma e as condicdes em que € apresentada (BRANCO, 2006).

Dessa forma, a acessibilidade a informacgdo € tomada, para este estudo, como uma condi¢dao
sine qua non para o exercicio pleno da cidadania. Pressupde-se que a informacdo poderd
favorecer a um contigente significativo de mulheres-maes, que exercem o oficio de cuidarem
de seus filhos com paralisia cerebral, no sentido de que suas reflexdes lhes dé entendimento

da condic¢do de saude de seus filhos.

Por conseguinte, as formas de enfrentamento, orientadas pelo corpo técnico, poderdo ser
melhor aproveitadas, havendo maior ganho na absorcdo e assimilacdo das informacdes,

contribuindo para a qualidade de vida da crianga com a referida condicdo de sauide.

Todavia, € sabido que a possibilidade de a informagdo servir como mecanismo de cidadania
estd diretamente vinculada a politica de informac¢ao da qual essas mulheres nao dispdem de
pleno acesso. De certa forma, a questdo central que se coloca ndo € aprofundar no

entendimento que o desenvolvimento das informacdes em satude representa

uma relacdo especifica de poder sobre os individuos, uma tecnologia prépria de
controle encontrada, por exemplos nas instituicdes hospitalares e nos atuais centros
de satde e distritos sanitdrios, em suas propostas de cadastramento das familias, dos
residentes, enfim, dos adscritos a sua drea de abrangéncia. Qualificando-os como
“aptos ao atendimento” e consequentemente “desqualificando” o restante” ndo-
residente, ndo cadastrado, etc (MORAES, 2006, p. 22).

Focaliza-se, conquanto, na possibilidade de a informacao tornar-se um instrumento relevante
para o desenvolvimento social dos sujeitos que compdem este estudo. O papel da informacgdo

estd exatamente no seu potencial de minimizar desigualdades articuladas, principalmente, aos



45

processos de fortalecimento da cidadania; da ampliacdo da politica educacional e de formagao

continuada, pois

A centralidade da informacao [...] estd posta como instrumento de democratizacio e

cidadania, a medida que se considera que a disponibilidade e o acesso a mesma

constituiriam elemento crucial para a transformacio social (REIS, 1999, p. 153).
Em virtude disso, no escopo deste trabalho, ao discutir a importancia da informacdo como
instrumento de democratizacdo e cidadania, € necessario perceber que, na realidade, a mesma
carrega, de forma intrinseca, o potencial de contribuir em termos de intervencao, no nivel de
cuidado, trabalho e acdo, tanto do ponto de vista dos familiares quanto do ponto de vista dos

profissionais que t€m como foco de atuagdo o atendimento as criancas com paralisia cerebral.

Vale ainda acrescentar que, em razdo da centralidade que a informag¢do vem ocupando no
contexto atual, ela também se faz presente no ambito da saide, a medida que potencializa as

dimensdes de intervencdo e controle.

Moraes (2002), na busca do significado das Informa¢des em Sadde nas sociedades atuais, a
discute como instrumento potencial a servico de um conhecimento voltado para a
emancipa¢do do homem e para a melhoria da saide no terceiro milénio e trabalha com o

seguinte entendimento:

a “informagdo”, que sé se efetiva em processos de interlocucdes, vem se
constituindo em um artefato complexo, representagdo da complexidade da vida
contemporanea, produzindo historicamente de acordo com o crescente alargamento
da gestdo dos saberes pelas esferas do Estado, da ciéncia e do aparato produtivo
capitalista (MORAES, 2006, p. 12).

Ao apresentar alternativas para a ampliacdo dos espagos de interlocu¢do em torno da
informacao em sauide, essa autora buscou enfatizar a necessidade de democratizar esse campo

de relacdes de poder e producdo de saber, que €, politicamente, “reduzido a um campo do

império da tecnicidade” (MORAES, 2006, p. 13).

Em virtude disso, a pesquisadora ressalta as contradi¢des que existem no cotidiano da
producdo e disseminagdo de informagdes no Brasil e enfatiza a necessidade da defini¢do de

uma politica de Informag¢des em Saude. Portanto argumenta:

necessita ser estabelecida a partir de um processo de negociagdes continuas,
propiciado pela conquista de uma participacdo ampliada em mecanismos de gestao
colegiada da informagdo, considerada, entdo, como um bem publico (MORAES,
2006, p. 13).
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No ponto de vista de Branco (2006), conhecer tal politica faz parte do desafio de ultrapassar a
compreensdo da informagdo como elemento meramente técnico e gerencial e repensar sua
propria finalidade para o campo da saide, como instrumento que contribua para atingir as
metas sociais para o setor. A autora aponta que essa capacidade de tratar a informag¢do como
recurso estratégico, que pode contribuir de forma efetiva para a gestdo politica e a acdo social,

tem sido pouco absorvido pelo Estado brasileiro.

As exposi¢des tedricas acima demonstram que, cada vez mais, os recursos, produtos e
servicos de informacdo assumem papel relevante nos mais variados campos da atividade
humana. As transformacgdes sociais, politicas, econdmicas e tecnoldgicas, que caracterizam a
chamada “Sociedade da Informagdo” trouxeram a tona a relevancia de se desenvolverem

ferramentas/instrumentos de regulacdo, ordenacao e organizagao da informacao.

Em decorréncia disso, ¢ comum a compreensao de que € preciso obter o mdximo de vantagens
possiveis do processo informacional e que seu potencial, seja na esfera publica ou privada,
seja no campo individual ou coletivo, depende de estratégias e titicas macrossociais que o

estimulem.

Assim, no Brasil, a drea da sadde, ha algumas décadas, vem se constituindo um segmento
produtor de importante e significativo volume de dados. Essa caracteristica, atrelada a
crescente complexidade do préprio sistema de saide, ampliou o interesse pelo tema, nos
planos politicos, gerencial e académico (BRANCO, 2006). Com isso, o campo da informagao
em satde, mesmo ainda em um estdgio de consolidacdo, ocupa um espago relevante na

tematica da sadde coletiva brasileira.

Por fim, baseado na constatacio de que a CI “estabelece uma abordagem cientifica
consistente para os estudos dos varios fendmenos que cercam a no¢do de informacgdo, sejam
eles encontrados nos processos bioldgicos, na existéncia humana ou nas mdaquinas”
(MOURA, 2006, p. 5), pressupde-se que as interfaces existentes entre a CI e o Campo da
Saude poderd contribuir para o entendimento das realidades das maes com filhos com
diagndstico de paralisia cerebral. Além disso, acredita-se que essa interconexao esta ligada ao
estabelecimento de um conjunto de principios e praticas decorrente dessa interacao, uma vez

que a funcdo primordial da CI € o de
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articular sistemas de informacdo que operem no nivel fisico a diversidade
comportamental apresentada pelos sujeitos na busca da informagdo. Para
desempenhar esta funcdo a Ciéncia da Informacdo dialoga necessariamente com as
dreas que envolvem: a efetividade da comunicagdo humana, o conhecimento a
informac@o e seus registros, as necessidades e os usos da informagdo, seus contextos
sociais, institucionais e individuais. Esse didlogo é, contudo, entrecortado pela
complexidade oriunda da multiplicidade de perspectivas postas na compreensdo do
fendmeno informacional (MOURA, 2006, p. 4).

Portanto, torna-se relevante ampliar a interlocu¢do entre CI e CS, tendo-se em vista que
relevantes contribuicdes poderdo advir tanto no nivel académico quanto no que se refere ao

contexto politico social.



3 PARALISIA CEREBRAL: ASPECTOS CONCEITUAIS E

IMPACTOS NO NUCLEO FAMILIAR

% Indagagdo de uma mie durante o trabalho de campo.
! CT-2 em entrevista

p . 20
“Doutor, o cérebro do meu filho paralisou?”

“O termo paralisia cerebral ndo

€ uma expressdo adequada.

E um termo muito forte que emerge
a uma concepg¢do errénea de que

o desenvolvimento

da crianga estagnou., ‘parou’.

A crianca ndo deixa de ter o
desenvolvimento,

mesmo que esse seja.

diferente” !
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Em face da importancia de se compreender as questdes que se encontram articuladas ao
diagndstico de paralisia cerebral, apresentam-se, no presente capitulo, os apontamentos
tedricos em relacdo a essa patologia. Entretanto, antes de iniciar tal propdsito, € relevante

esclarecer alguns aspectos.

O primeiro deles corresponde ao fato de que ndo se pretendeu retratar o referido contetdo de
forma exaustiva, mas sim tracar um panorama conceitual, com base nos apontamentos
tedricos recuperados na literatura em relacdo a esse diagnodstico. O segundo aspecto,
apreender e apresentar esses debates tornou-se essencial, pois se verificou, ao analisarem-se
as narrativas maternas que essa patologia, apesar dos esclarecimentos e das informacdes dadas

pelo corpo técnico, é pouco compreendida pelas maes.

Por ultimo, o corpo técnico entrevistado ratifica essa dificuldade materna em compreender as
informacdes clinicas e terapéuticas repassadas sobre o diagnéstico de paralisia cerebral e,
ainda, complementam: a relacdo mae-equipe técnica € marcada por fatores intervenientes, que
notadamente precisam ser superados, tais como a barreira linguistica, em razdo da
terminologia técnica, bem como por fatores extrinsecos, claramente, a condi¢do

socioecondmica, cultural e politica das maes além dos aspectos emocionais.

Portanto, feitos esses esclarecimentos e considerando a pertinéncia da discussdo dessa
problemdtica na modalidade ora indicada, este capitulo se constituiu, também, como um

referencial tedrico subsidiador da pesquisa.

Do ponto de vista estrutural deste capitulo, na primeira sessdo, apresenta-se uma breve
retrospectiva histérica em relacdo ao termo “paralisia cerebral”. Em seguida, foram
incorporados os debates tedricos acerca das definicdes formuladas para essa condi¢do de
saude. Ja no terceiro subtdpico, integram-se as classificacdes propostas para se especificar e
descrever o diagndstico de paralisia cerebral. Nessa circunstancia, foi observado que tais
classificacdes ora enfatizam os prejuizos neuropsicomotores acarretados no repertério da
crianca acometida por essa patologia, ora se concentram nos aspectos biopsicossociais na

saude dessa crianga.

Diante dessas duas percep¢des tedricas, nossa opcdo foi de direcionar o olhar para as

repercussOes da paralisia cerebral no contexto do nucleo familiar, principalmente, na vida da
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mae, razdo pela qual defendeu-se, na segunda se¢do deste mesmo capitulo, que o processo de
aceitacdo dos pais € diferenciado, com reagdes e envolvimentos distintos, sendo que o
desfecho do cuidado da crianga fica — na maioria dos casos - a cargo da mae. Em virtude
disso, e atentando-se para as demais questdes aqui expostas, nossa primeira tarefa serd

recuperar - numa perspectiva histdrica - a evolu¢cao da nomenclatura da paralisia cerebral.

3.1 Breve historico da evolucao do termo paralisia cerebral

Conforme evidenciado na literatura de reabilitacdo infantil, o termo paralisa 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 exclusivos ou predominantemente motores e/ou de tonus
muscular decorrentes de uma condi¢do ndo-progressiva, adquirida precocemente”

(SCHWARTZMAN, 2008, p. 109).

Cabe rememorar que tal designacdo foi elaborada por um ortopedista inglés, Willian Little,
em 1843 e consolidada em 1862. E importante mencionar que, naquele contexto, o referido
ortopedista descreveu um tipo especifico de paralisia cerebral, a diplegia espdstica, e a
relacionou, pela primeira vez, com a ocorréncia de andxia perinatal, vinculada ao parto

anormal (FONSECA et al., 2008, p. 47).

A constatagdo da andxia perinatal ganhou notoriedade com a publicagdo da monografia de
Little, em 1951, intitulada: “Sobre a influéncia do parto anormal, partos dificeis, nascimento
prematuro e asfixia neonatal nas condi¢des mentais e fisicas da criancga, especialmente em
relacdo a deformidades” (SCHWARTZMAN, 2004, p. 5), e serviu para despertar a atengcao
em relacdo as condi¢des mentais e fisicas da crianga, indicando a possivel relagao dessas
condi¢des com fatores relacionados a gestagcdo e ao periodo perinatal. Vale assinalar que essa
forma de paralisia cerebral €, até hoje, conhecida como doenca de Little (SCHWARTZMAN,
2004).

A expressdo paralisia cerebral, traducdo do inglés de “cerebral palsy”, foi sugerida por
Sigmund Freud, em 1893, com a publicacdo do texto ‘“Paralisia Cerebral Infantil” no qual,

além de ressaltar os prejuizos encontrados nessa patologia, procura relaciond-los aos aspectos
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motores. Todavia, essa expressdo foi consagrada pelo médico Phelps em 1897, ao
caracterizar um grupo de criangas que apresentavam transtornos motores mais ou menos
severos devido a lesdo do sistema nervoso central (SNC), semelhantes ou ndo aos transtornos

motores da Sindrome de Little (ROTTA, 2002; RUSSAN, 2004).

Embora o termo paralisia cerebral seja legitimado pelo uso, evidenciam-se tentativas em prol
da mudanga dessa expressao para um termo mais apropriado e menos sujeito as interpretagdes
erroneas comuns, tais como: “o cérebro estd parado”, “o cérebro da crianca ndo funciona”

ou “o cérebro paralisou” (FIUMI, 2003).

Ao que tudo indica, s@o poucas as possibilidades de substitui¢do dessa nomenclatura, pois o
seu uso é considerado abrangente e universal, sendo adotado como titulo de periédicos e
congressos consagrados da drea. Em virtude disso, Schwartzman (2004) recomenda pela
continuidade da expressdo, porém sempre respeitando “as condi¢Oes impostas pelas

defini¢des usuais” (SCHWARTZMAN, 2004, p. 5).

Assim, considerando-se a assertiva do referido autor a qual assinala a importancia de se
atentar as “defini¢Ges usuais” da paralisia cerebral, no topico subsequente, sdo apresentados
os apontamentos tedricos que se dedicam a andlise, debate e formulacdes dessas defini¢des

trazidas para a discussdo desse trabalho.

3.2 Definicao de paralisia cerebral

Virias definicdes tém sido propostas para a paralisia cerebral. De acordo com o trabalho de
Rotta (2002), “Paralisia cerebral, novas perspectivas terapéuticas”, o Simp6sio de Oxford -

em 1959 - definiu a paralisia cerebral como sendo:

sequela de uma agressdo encefédlica, que se caracteriza, primordialmente, por um
transtorno persistente, mas nao invaridavel, do tono, da postura e do movimento, que
aparece na primeira infancia e que nfio s6 € diretamente secunddrio a esta lesdo ndo
evolutiva do encéfalo, sendo devido, também, a influéncia que tal lesdo exerce na
maturagdo neuroldgica (ROTTA, 2002, p. 48).

E relevante assinalar que, desde esta data, a paralisia cerebral passou a ser conceituada como

encefalopatia cronica ndo evolutiva da infancia, sendo compreendida como um grupo
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heterogéneo, tanto do ponto de vista etioldgico quanto em relacdo ao quadro clinico.

(ROTTA, 2002).

Xavier et al.,, (2008) reitera essa definicdo, “uma encefalopatia nao-progressiva”,
caracterizando-a essencialmente por “distirbios motores, do tonus e da postura, com ou sem
acometimento cognitivo, secunddria a lesdes ou anomalias que acometem o cérebro ainda em

desenvolvimento” (XAVIER et al., 2008, p. 169).

A definicdo de paralisia cerebral proposta por Little Club (1960) tem sido bastante utilizada:
“¢ uma desordem do movimento e da postura, persistente, porém varidvel, surgida nos
primeiros anos de vida pela interferéncia no desenvolvimento do Sistema Nervoso Central,

causada por um dano cerebral progressivo” (LITTLE CLUB, 1960).

Somando-se a essas formulagdes tedricas, Fonseca et al. (2008) explicitam que a

paralisia cerebral é uma encefalopatia cronica infantil que se caracteriza por
distirbios motores de cardter ndo 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 nio ser associar a um déficit cognitivo (FONSECA et
al., 2008, p. 47).
Diante das definicdes expostas, € importante compreender que “a paralisia cerebral ndo é uma
doenca especifica, e nem implica diretamente uma entidade etiolégica. E um termo que define
uma sindrome neurolédgica [...] ocorrida num periodo precoce da vida de uma crianca”

(XAVIER et al., 2008, p. 169).

Os referidos autores salientam que, mesmo considerando a natureza estaciondria da lesdo, e
dependendo do grau de acometimento, cada crianca apresenta uma evolucdo individual. A
aquisicdo das habilidades e a superacdo das etapas do desenvolvimento neuropsicomotor

ocorrem em virtude da “plasticidade cerebral associada a reabilitacdo intensiva”.

Todavia, os autores destacam que a paralisia cerebral, algumas vezes, apresenta carater
progressivo devido a “evolucdo das alteracoes musculoesqueléticas que levam a atrofias
musculares, retracoes tendinosas e deformidades” (XAVIER et al., 2008, p. 169). Nesse
sentido, os limites da defini¢do e o proprio conceito de paralisia cerebral gera muitas ddvidas

e indagacdes, visto que:



53

muitas doengas lentamente progressivas podem se apresentar com um quadro clinico
muito semelhante ao da paralisia cerebral nos primeiros anos de vida e,
posteriomente, poderdo surgir outros sinais e sintomas que indiquem o diagndstico
correto. Outras vezes, um mesmo tipo de distirbio cerebral, como por exemplo uma
lesdo de cardter mal formativo, pode produzir atraso mental isolado ou entdo um
quadro tipico de paralisia cerebral, dependendo do grau de acometimento do
encéfalo, o que provoca divergéncias no momento de definir o que chamar ou ndo
de paralisia cerebral. (XAVIER, et al., 2008, p. 169).

Diante dessa complexidade, para se utilizar adequadamente o termo paralisia cerebral, de

acordo com Schwartzman (2004), e, coerente com as demais discussdes encontradas na

literatura, é necessario que certas condi¢des sejam atendidas:

a causa deve ser fixa, ndo progressiva; deverd estar presente dentro dos dois
primeiros anos de vida e se manifestar, principalmente, por uma desordem do
movimento e da postura. Fica também explicitado que, embora decorrente de uma
condi¢do fixa, certas caracteristicas podem se modificar em func¢do de fatores
bioldgicos, diretamente relacionados aos processos de maturacéo do sistema nervoso
central (SNC), fatores ambientais e circunstancias (SCHWARTZMAN, 2004, p. 5).
Complementando as consideragdes do referido autor, observa-se também que a etiologia da
paralisia cerebral é multifatorial e geralmente ndo estabelecida. Isso ocorre devido a
dificuldade de precisar a causa e o momento exato da lesdo cerebral. No entanto, estudos
etiolégicos revelam que as causas da paralisia cerebral estdo associadas aos aspectos pré-

natais, peri-natais e pds-natais.

Segundo Rotta (2002), Fonseca et al (2008), os principais fatores etiolégicos no periodo pré-
natal sdo: as infecgdes congénitas e os quadros de hipéxia; malformagdes do sistema nervoso
central; rubéola; toxoplasmose; citomegalovirus; HIV; intoxicagdes (drogas, dlcool, tabaco);
radiacdes (diagndsticas ou terapéuticas); traumatismos (direto no abdome ou queda sentada da
gestante); fatores maternos (doencas cronicas, anemia grave, desnutricdo, mae idosa)

(ROTTA, 2002; FONSECA et al., 2008).

No periodo peri-natal, pode-se conhecer o grau de asfixia aguda pelas condi¢des vitais do
recém-nascido (RN), que se medem pelo indice de Apgar, sendo significativa a asfixia aguda
quando mantida em observagdes sucessivas (1', 5', 10", 15, 20"). Mais importante, no entanto,
€ a asfixia cronica, que ocorre durante a gestacdo, podendo resultar num recém nascido (RN)
com boas condic¢des vitais, mas com importante comprometimento cerebral (ROTTA, 2002;

FONSECA et al., 2008).
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Entre os fatores pds-natais, devem ser considerados os distirbios metabodlicos; as infec¢des;
meningites; as encefalites pos-infecciosas e pds-vacinais; as intoxicagdes (por produtos
quimicos ou drogas); os processos vasculares; a desnutricdo que interfere de forma decisiva
no desenvolvimento do cérebro da crianca; andxia cerebral (devido as asfixias, afogamentos,
convulsdes ou paradas cardiacas) e acidente vascular cerebral (ROTTA, 2002; FONSECA et
al. 2008).

Agregam-se, ainda, a esses apontamentos conceituais, os aspectos relacionados 2 incidéncia®
e a prevaléncia23 dessa patologia. Em paises desenvolvidos, constata-se um aumento nos
casos de paralisia cerebral nas duas ultimas décadas, com indices de prevaléncia dos casos
moderados e severos variando entre 1,5 e 2,5 por 1000 nascimentos (DZIENKWOSKI et al.,
1996; PIOVESANA et al., 2002).

Esses dados tém sido atribuidos a melhoria dos cuidados médicos perinatais, durante o
nascimento, os quais contribuem para o aumento da sobrevivéncia de criangas com idade
gestacional cada vez menor e com baixo peso. Sob esse aspecto, Diament (1996) assinala
que, entre os recém-nascidos pré-termo com muito baixo peso (inferior a 1500g), a presenca
de disfungdes neuroldgicas é observada com maior intensidade do que em criancas nascidas a
termo com peso adequado, podendo a paralisia cerebral acontecer com freqiiéncia de 25 a 30

vezes mais no grupo de criangas consideradas de risco perinatal.

A referida autora constata também que, em paises subdesenvolvidos, a incidéncia dessa
patologia € maior do que nos paises desenvolvidos. Nos Estados Unidos, a incidéncia de

paralisia cerebral tem variado de 1,5 a 5,9/1000 nascidos vivos (DIAMENT, 1996).

Segundo Rotta (2002), ndo existe pesquisa especifica e oficial no Brasil a respeito da
incidéncia de portadores de deficiéncias fisica, sensorial ou mental. Em virtude disso, muitas
pesquisas, no contexto brasileiro, trabalham com estimativas numéricas da incidéncia da
paralisia cerebral sem uma validacao concreta. Assim, para Edelmuth (1992) surgem 17.000

novos casos de paralisia cerebral ao ano; ji para Satow (2000) e Piovesana et al (2002)

2 Ntmero de novos casos de uma doenca em uma populagdo definida durante um periodo especifico de tempo,
STEDMAN, 1996, p. 640

» Nimero de casos de uma doenca existente em determinada populagdo e num periodo especifico de tempo ou
momento particular do tempo (STEDMAN, 1996, p. 1045)
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estima-se a cada 1000 criangas que nascem, sete apresentam como condi¢do de saide a

paralisia cerebral.

Tendo como base os estudos de Ferraretto (1997); Dzienkowski et al., (1996), pode-se
explicitar que nos paises em desenvolvimento, tal como o Brasil, essa condi¢do de saide pode
estar relacionada a problemas gestacionais; as mds condi¢des da nutricdo materna e infantil;
aos atendimentos médico e hospitalar que sdo, muitas vezes, inadequados, diante das
demandas clinicas apresentadas, principalmente por criangas prematuras que nasceram antes

da correta maturag@o neuroldgica (FERRARETTO, 1997; DZIENKOWSKI et al., 1996).

Atentando-se para esses indices, tornou-se importante incorporar, neste estudo, as
classificacOes utilizadas para especificar os tipos de paralisia cerebral. Faz-se isso também,
com o intuito de que a mencgao desses elementos possa aclarar, numa perspectiva panoramica,

as indaga¢des manifestadas pelos responsdveis/cuidadores principais da crianga.

3.3 As classificacoes e os tipos de paralisia cerebral

“Eu ndo sei que lado do cérebro
do meu filho foi afetado.

Eu queria perguntar sobre isso,
mas acabei me esquecendo.
Outra coisa: um dia desses,
uma pessoa me perguntou se

a paralisia cerebral do

meu filho era parcial,

eu até jd ouvi falar disso,

mas eu ndo entendo

e queria saber™*.

Segundo Schwartzman (2008), os quadros de paralisia cerebral podem ser classificados
conforme o tipo predominante de prejuizo motor presente, bem como de acordo com a sua
distribuicdo corporal. Ao tragar esse marco conceitual, o referido autor apresenta a
Classifica¢do de Minear (1956) - publicada pelo Comité da Academia Americana de Paralisia
Cerebral — na qual assinala as disfuncdes motoras e topograficas. Tal classificacao foi

reproduzida, neste estudo, por intermédio do QUAD 1. :

** Colocagio da MAE 5 em entrevista.



56

QUADRO 1
Classificacdo da paralisia cerebral - Minear (1956)

Disfunc@o motora e topogréfica

A — Espdstica
Diplégia — comprometimento maior nos membros inferiores
Quadriplégia — prejuizo equivalente nos quatros membros
Hemiplegia — comprometimento de um dimidio corporal
Dupla hemiplegia — membros superiores mais comprometidos

B — Discinética
Hipercinética ou coreotetdide

DistOnica
C — Ataxia
D — Mista

Fonte: Schwartzman 2008, p. 110.

Fonseca et al. (2008), no estudo intitulado: Paralisia cerebral - classificacdo e apresentacdo
clinica — também se apdiam na classificacdo supracitada, para argumentarem que na prética
didria, a divisdo classificatéria, muitas vezes isolada, ndo pode ser caracterizada com
evidéncia. A variabilidade do quadro clinico nos primeiros anos de vida também é outro fator
que pode dificultar a classificacdo de paralisia cerebral. Tendo como base o referido estudo, e,
com o intuito de clarear conceitualmente os termos constantes nas classificacdes de paralisia
cerebral, consolidadas na literatura, estruturou-se um esquema com as principais

apresentagdes clinicas cuja sintese é apresentada a seguir no QUAD. 2:



QUADRO 2

Representagdo Esquematica da Paralisia Cerebral

PARALISIA CEREBRAL

Caracteriza-se por distarbios motores ndo progressivos que se manisfetam em um cérebro em desenvolvimento antes dos 3 anos de idade, levando a
disturbios de motricidade, tonus e postura, podendo ou ndo se associar a um déficit cognitivo (FONSECA et al ., 2008, p. 4T).

| eseamica |

DiscINETICA

ATAXICA

HIPOTONICA

Tratz-z¢ de uma lesdo do sistema
nervose central SMNC gue leva a
quadros bem caracteristi-cos,
como espasticidade, reflexos pro-
fundes  hiperatives,  clénuos,
lentificacio dos  movimentos,
fraquera e atrofia musculsr,
contraturas e dot.

Caracteriza-s2 por movimen-
tos mveluntarios & poshiras
anormais  secundarios 2 um
deficit da coordenagdo motora
e alteragies na regulacio do
torms muscular.

Caracterizada por diminuigdo
da tonicidade muscular, m-
coordsnagdo dos movimentos
e equilibrio deficiente, devido
a lesdes no cersbelo ou das
vias cershelosas.

Caracteriza-se por dimnuigSo
da tems3p, da contracdo
normal de miscule ou grupe
muscular.

Caracteriza-se pela
associacde dos distintos
tipes de paralisia, sem
predommic  evidente de
um dos tipos.

INCIDENCLA D02 CASOSE (tendo como base os estudos de Fonseca et al, 2008)

65aTT W 8als%h 4% 1% 10 a 15%
Quadriplégica Careoatetdosica
Catacterizz-ze  por  zcometi- Caracteriza-s2 por movimentos
mente de thnus dz musou- atetosicos  (lentos, suawves e
latura flexorz do: membros distais) que desaparecem durante
superiorss & extentorz-zdutora o sone £ 32 mtensificam com 2
dos membros mferiorss. irritzbilidade & choro. A
' | distribuicdo  deos movimentos &
9243 % simétrica, aco-metendo-se
membros ¢ principalments a2
Hemiplégica face, 0 que resultz sm caretas.
Caracteriza-se por  déficit
motor & rigider e espasmos
unilaterais.
xr Ditotdnica
22 2 40% Menos frequents. A crianga
4 zssume posturas bizarras devido
Diplégica & contragdo  sustsntada  que
Caracteriza-se por comprome- envolve o tronce & membros
timente  bilateral,  frequents-
mentz des quatros membros,
com predeminio nos membros
mferiores
t
10245 %
1 PERIODOS DE OCOBEEENCIA 1
Pré_Peri e Pos-MNatal

Fonte: Elaborado pelo autor, com base nos estudos de Fonseca et al, 2008, Cap. 6.
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Atinente ao esquema classificatério apresentado anteriormente, e, congruente com o0s
apontamentos tedricos, vale assinalar que os prejuizos motores presentes nos casos de
paralisia cerebral decorrem dos vdrios tipos de déficits possiveis e incluem problemas

neuromusculares e musculosqueléticos (SHCWARTZMAN, 2008).

Esses aspectos sdo também abordados por Mancini et al. (2004), num estudo intitulado: “A

gravidade da paralisia e o desempenho funcional”, com a seguinte explicitagao:

a paralisia cerebral acomete o individuo de diferentes formas, dependo do sistema
nervoso afetado. Seu portador apresenta alteracdes neuromusculares, como
variacdes de tono muscular, persisténcia de reflexos primitivos, rigidez,
espasticidade, entre outros. Tais alteracdes geralmente se manifestam com padrdes
especificos de posturas e de movimentos que podem comprometer o desempenho
funcional dessas criangas (MANCINI et al., 2004, p, 254).

Em relacdo a esses prejuizos, observa-se - ao longo dos tultimos anos — o crescimento de
estudos com a preocupacdo de apreender as consequéncias acarretadas com a instalacdo de
uma patologia na vida de um individuo. Verifica-se também que alguns modelos foram
desenvolvidos com a finalidade de nortear as discussdes e as pesquisas acerca da questdo da

. . 25
incapacidade™ .

Sampaio et al (2005) e Fonseca e Mancini (2008) explicitam que o primeiro modelo foi
desenvolvido na década de 1960 por Saad Nagi’®. Para esses autores, o modelo de Nadi estd
baseado na teoria sociolégica e tem como finalidade descrever o processo de incapacidade
tendo como elementos centrais quatro conceitos que se relacionam de forma linear: patologia
ativa, disfuncdo, limitagdo funcional e incapacidade. A representacdo esquemdtica desse
modelo estd inserida no QUAD. 3 no qual também consta a Classificagao Internacional das

Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID).

A CIDID ¢ um modelo que foi desenvolvido pela Organiza¢io Mundial da Saide®’ (OMS)

com o objetivo de conhecer mais sobre a consequéncia das doengas, no que diz respeito ao

> Conforme Sampaio et al (2005) incapacidade pode ser entendida como o(s) impacto(s) que as condi¢des
agudas e cronicas tém nas fungdes corporais e na habilidade de o individuo atuar de modo esperado e
pessoalmente desejavel na sociedade.

26 NAGI, S.Z. Some conceptual issues in disability and rehabilitation. In: SUSSMAN, M.B. (Ed.). Sociology and
rehabilitation. Washington, D.C.: American Sociological Association. 1965.
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impacto observado no repertério da vida pessoal do paciente (FARIAS; BUCHALLA, 1995).
Ele foi publicado em 1976 e estd estruturado em trés niveis: deficiéncia, incapacidade e

desvantagem, conforme pode ser verificado no QUAD. 3.

QUADRO 3
Representacdo esquemadtica da estrutura conceitual dos modelos de incapacidade
(Nagi, 1965; Adaptado de Sampaio et al., 2005)

MODELO ILUSTRACAO ESQUEMATICA DA ESTRUTURA CONCEITUAL

Nagi (1965) Patologia ativa = Deficiéncia » Limita¢ao funcional » Incapacidade

Interrupgdo ou Anormalidades ou Limitacdo do desempenho no  Limitag¢@o no
interferéncia nos perdas anatdmicas, nivel desempenho de
processos normais fisioldgicas, do organismo ou da papéis e tarefas
e esforgos do mentais ou pessoa. socialmente
organismo para emocionais. definidos em um
retornar aos estados ambiente
normais. sociocultural
e fisico.
CIDID Doenca » Deficiéncia » Incapacidade » Desvantagem
(1976) social
Patologias intrinsecas  Perda ou anomalia de Restri¢do ou perda da Desvantagem
ou desordens estrutura ou fungdo habilidade de realizar uma decorrente da
orgénicas psicoldgica ou atividade de forma normal na  deficiéncia ou
anatdmica na dimensdo  dimensdo da pessoa ou incapacidade, que
organica individuo limita ou impede a

realizalizacdo de
fungdo normal pelo
individuo;
dimensio do
individuo na
sociedade.

Fonte: Reproduzido de Fonseca e Mancini (2008).

E pertinente esclarecer que os modelos, acima representados, t€m algumas caracteristicas em

comum. Esses modelos conceituam as consequéncias negativas de doengas ou patologias e

*7 De acordo com Farias e Buchalla (1995), um dos papéis da OMS é desenvolver Classificacdes Internacionais
de Satde, que podem ser conceituadas como modelos consensuais a serem incorporados pelos sistemas de sadde,
gestores e usudrios, com o objetivo de padronizar a linguagem para a descri¢do de problemas e intervencdes de
satide. Chagas; Freitas; Haase; (2009) salientam que “esses modelos facilitam o levantamento, a consolidacdo e a
andlise e interpretacdo de dados, permitindo a comparacio de informacdes sobre populagdes ao longo do tempo,
entre regides e paises” (CHAGAS; FREITAS; HAASE, 2009, p.159).
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ambos admitem uma relacdo linear e unidirecional entre seus componentes. No caso da
CIDID, a deficiéncia (impairment) é descrita como algum tipo de anormalidade nos 6rgaos,
sistemas e estruturas do corpo; incapacidade (disability) é caracterizada uma consequéncia,
tendo como prisma o rendimento funcional, isto €, no desempenho das atividades; e
desvantagem (handicap), que significa a adaptacdo do individuo ao meio ambiente resultante
da deficiéncia e da incapacidade. (FARIAS, BUCHALLA, 2005; FONSECA e MANCINI,
2008; CHAGAS, FREITAS, HAASE; 2009).

Convém assinalar que tais modelos foram substituidos pela Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Sadde (CIF), publicada pela OMS em 2001, que reflete a
mudanca de uma abordagem baseada nas consequéncias das doencas para uma perspectiva
que prioriza a funcionalidade como um componente da satide e considera o ambiente como
facilitador ou como barreira para o desempenho de acdes e tarefas. A nomenclatura utilizada

baseia-se nas descri¢des positivas de func¢do, atividade e participagao.

De acordo com a OMS (2001), a funcionalidade engloba todas as funcdes do corpo e a
capacidade de o individuo realizar atividades e tarefas relevantes da rotina didria, bem com
sua participacdo na sociedade. Por outro lado, a incapacidade abrange as diversas
manifestacdes de uma doenca, como: prejuizos nas funcoes do corpo, dificuldades no
desempenho de atividades cotidianas e desvantagens na interacdo do individuo com a

sociedade. O modelo esquematico da CIF encontra-se na FIG. 1:

Condicao de Saude
Estrutura e Atividades Participacio
Fatores Fatores de Contexto Fatores

FIGURA 1 - Modelo esquemadtico da CIF
Fonte: OMS, 2001.
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E importante ressaltar que a CIF pertence a familia das classificagdes internacionais
desenvolvidas pela OMS (2003) e pode ser aplicada em vdrios aspectos da saude. As
condi¢cdes de saide (doengas, distirbios e lesdes) sdo classificadas principalmente pela
Classifica¢do Internacional de Doencas, 10* Revisdao (CID- 10), que, com base no modelo
médico, fornece uma estrutura etioldgica, as vezes baseada em sistemas ou fases da vida. A

funcionalidade e a incapacidade, associadas aos estados de saude, sdo classificadas na CIF.

Portanto, a CID-10 e a CIF s3o complementares: as informacdes sobre o diagndstico e a
funcionalidade, em conjunto, fornecem uma imagem mais completa e significativa da saide
das pessoas e podem ser utilizadas para a tomada de decisdo em diferentes ambitos da saide

(OMS, 2003).

Conforme sera relatado, no percurso metodolégico, optou-se por selecionar os sujeitos deste
estudo com base no Sistema de Classificagdo da Fung¢do Motora Grossa (Gross Motor
Function Classification System — GMFCS) proposto por Palisano et al. (1997). De acordo
com essa classificacdo, pode-se afirmar que a gravidade do comprometimento neuromotor €
descrito, principalmente, no que diz respeito aos procedimentos adotados pela crianga, com

paralisia cerebral, para se locomover.

Chagas e Mancini (2008) assinalam que o GMFCS tem base na observacdo do movimento
autoiniciado, com énfase especial na posicdo sentada (controle de tronco), transferéncias e
marcha. Essa classificagdo consiste de cinco niveis, os quais descrevem a fun¢do motora
baseada nas limitagdes funcionais da crianga em casa, na escola e na comunidade, necessidade
de uso de tecnologia assistida, incluindo dispositivos de mobilidade. O foco da classificacdo é
identificar o nivel que mais bem representa as habilidades e limita¢gdes na funcdo motora das

crian¢as com paralisia cerebral, em determinada faixa etaria.

O objetivo do GMFCS ¢ classificar a funcdo motora grossa presente no repertério da crianca
em determinado momento, e ndo julgar a qualidade do movimento ou potencial para

mudancas. A seguir, a FIG. 2 esboca as caracterizacOes presentes nos cinco niveis do

GMFCS.
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FIGURA 2 - Representag@o dos niveis de GMFCS.
Fonte: Reproduzida de Abrahao, 2008, p. 301.

E relevante, ainda ressaltar que, os niveis I e I sdo atribuidos a criangas que andam sem o uso
de tecnologia assistida para se locomover e, e no nivel IIl e IV as criangas fazem uso de
tecnologia assistida (como andadores, muletas e bengalas) e cadeira de rodas motorizadas.
para se locomoverem. J4 no nivel V, mesmo com o uso de tecnologia assistida a crianca é

gravemente limitada na mobilidade (PALISANO, 2002; MANCINI, 2000).

No contexto deste estudo, o GMGCS ¢é adotado com um instrumento que possibilita
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¢Oes maternas a respeito dos impactos causados pelas defici€éncias neuropsicomotoras

presentes no repertdrio da crianga.
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Logo, a significativa contribui¢do da classificacito GMFCS foi indicar as habilidades
funcionais encontradas no repertério da crianca com diagndsticos clinicos de paralisia
cerebral, ou seja, as limitagdes que interferem no desempenho de atividades e tarefas do

cotidiano tanto da crian¢a quanto na dindmica de sua familia.

Portanto, apds sistematizadas as informacdes relativas a paralisia cerebral, no préximo tépico

serd discutido como esse diagnéstico interfere no contexto familiar.

3.4 Os impactos do diagnéstico de paralisia cerebral no nacleo familiar

Tendo-se como base a literatura sobre a paralisia cerebral, 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. Logo, buscando-se identificar e caracterizar impactos e vivéncias desses
atores sociais, tornou-se relevante explicitar - em linhas gerais — a concep¢do de familia bem

como o0s papéis e as expectativas suscitadas com o nascimento de uma crianga.

De inicio, a familia - em uma concepg¢ao sintética e generalista - € uma unidade bésica da
interacdo social na qual sua esséncia € representada na relacdo pais e filhos. Nessa

perspectiva, e, em decorréncia do objetivo de gerar e criar filhos, Osério (1996) afirma que

a familia torna-se, assim, tanto no homem como em outras categorias zooldgicas, o
modelo natural para assegurar a sobrevivéncia bioldgica da espécie; a par desta
funcao bésica, propicia simultaneamente a matriz para o desenvolvimento psiquico
dos descendentes e a aprendizagem da interac¢do social (OSORIO, 1996, p.16).

Corroborando com tal assertiva, a estrutura familiar apresenta um importante papel na vida de

uma crianga, pois

a familia é o primeiro campo de treinamento significativo. E neste espaco que a
crianga descobre a existéncia de outras pessoas (pai, mde, irmdo, irma, avls e
outros), cada qual com um papel previamente definido [...] (MOURA; VALERIO,
2003, p. 48).

Coerente com as consideragdes dos referidos autores, pode-se argumentar que os papéis
estabelecidos em uma estrutura familiar se referem as determinadas exigéncias culturais. Por
conseguinte, os papéis sociais desempenhados pelos membros de uma familia estdo

vinculados as defini¢des presentes no contexto histérico cultural no qual esses sujeitos estao

inseridos (CARVALHO, 2000).
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Assim, a designagdo mde, que identifica a mulher que concebeu uma crianga, estad atrelada a
uma funcdo continente que nem sempre € exercida pela mae genitora. Cabe a mae a tarefa de
esposa, de proteger e cuidar de sua prole, além da funcdo, do cuidado ou de receptaculo das

angiistias existenciais de quem esteja, correspondentemente, no papel filial (OSORIO, 1996,

p. 18).

A tarefa do pai consiste na interposicdo entre mde e filho e contribui para o processo de
“dessimbiotizac@o” do filho, encaminhando-o a aquisicdo de uma identidade ao longo do seu
desenvolvimento e amadurecimento (LEVIN, 2001). Observa-se que o papel paterno oscila
entre a rivalidade e a solidariedade, ou seja, a conduta do pai ora tende a corresponder a
relac@o entre marido e mulher ora se focaliza nas demandas do filho. No entanto, o papel filial
estd centrado na dependéncia, “cujas raizes remontam a prematuridade peculiar, a situacdo
do recém-nascido humano, que depende dos cuidados parentais para sobreviver” (OSORIO,

1996, p. 19; DESSEN, LEWIS, 1998).

A forma de interac@o e o desenvolvimento das relagdes familiares podem ser analisados pela
abordagem da Teoria dos Sistemas Sociais (HODKIN; VACHERESSE; BUFFET, 1996;
PETZOLD, 1996). Essa abordagem considera que os varios subsistemas, componentes da
familia (mde-crianga; pai-crianga; mae-pai-crianca; irmao-irmdo e as demais relacdes de
parentescos) sao interdependentes e desenvolvem uma gama de relagdes estabelecidas entre

0s membros.

Assim, uma familia pode ser compreendida como um grupo dindmico, permeado por relacdes
distintas, cujo funcionamento muda em decorréncia de qualquer alteracdo que venha a ocorrer

com um de seus membros (VASH, 1988).

Para Kreppner (1992), as relagcdes familiares possuem caracteristicas especificas de unicidade
e complexidade as quais tornam o contexto familiar um espaco de continuo desenvolvimento.
Esse autor esclarece que a complexidade das relacdes familiares gera, entre seus membros,
aprendizagens singulares. O nascimento de um filho pode ser apontado como uma dessas
experiéncias. E uma vivéncia significativa e faz parte do ciclo de vida de uma familia. Em
muitos casos, de acordo com Petean e Pina Neto (1998, p. 288), representa a realizagcdo

social e emocional da mulher, e o simbolo de masculinidade para o homem.
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Nas perspectivas de Milbrath et al., (2008) enfatizam que o ser mulher carrega a
obrigatoriedade de tornar-se mae de uma crianca dentro de um “padrdo” idealizado pela
sociedade. Assim, “a gestacdo e o nascimento bem sucedido podem ser considerados uma
vitéria em que a mulher tem a sensa¢do da confirmacao de sua poténcia/competéncia na tarefa

de procriar” (MILBRATH et al., 2008, p.428).

Desde o periodo gestacional, os pais se preocupam com a condigio vital do bebé. E muito
frequente alguns deles afirmarem: “nascendo com saiide é o que importa!”. Soifer (1986)
ressalta que durante esse periodo o surgimento de ansiedades especificas sdo muito comuns,
podendo essas estarem associadas ao medo do parto prematuro, da morte do feto e a alguma

complicagdo clinica com o bebé.

Essas ansiedades acompanham os pais até a hora do nascimento. Mayrink (1986) relata que os
pais ficam muito temerosos com a saude do filho e a ansiedade em saber se o bebé € “normal”
sempre estd presente, sendo explicitada através da frequente indagacdo: “Dr., meu filho

nasceu bem, nasceu normal?”’

Além disso, observa-se que, normalmente, os vinculos efetivos entre pais e filhos sdo
intensos. As fantasias, as expectativas e as vivéncias que se produzem em torno de um filho
sao0 muito profundas. Para muitos pais, os filhos sdo como espelhos que refletem as
lembrancas da infancia e projetam as possibilidades futuras de concretizarem os sonhos que

outrora estavam adormecidos (LEVIN, 2001).

Logo, o nascimento torna-se um momento de grandes expectativas, sonhos, celebracoes e
alegrias para os pais e para toda a familia. Socialmente, com o nascimento de um filho, o
casal demonstra — de forma concreta e visivel que cumpriu com a missao de “gerar filhos”.
Assim, a chegada dessa crianga idealizada € um momento de surpresa e, por si s, ja acarreta
alteracdes que constituem um desafio para todos os membros familiares (DESSEN, 1997;

KREPPNER, 1982, 1992).

Porém, quando essa surpresa vem acompanhada de algum fator contrdrio as formulacdes
previstas, as emog¢des de contentamento se enfraquecem (LEVIN, 2001). O nascimento de
uma crianca com alguma sindrome, com mal formacdo congénita, com cancer ou patologias

associadas, com deficiéncias leves, moderadas ou graves, € - no caso deste estudo - com
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sequelas de paralisia cerebral — tipifica essa fuga de euforia e inicia os pais e familiares num

novo percurso.

Metaforicamente, pode-se mencionar que essa crianga nao nasce sozinha. “Nascem” com ela,
vdrias questdes de indagacdo e interrogacdes. Surgem também os sentimentos da perda de um
“bebé ideal”, o que se torna, para muitos, uma dor inconsoldvel e de dificil superacao

(TANNURE, 2006).

Tezza (2007) compartilha a sua experiéncia, na obra “O filho eterno”, perante a notificacao de

Sindrome de Down em seu primeiro filho, da seguinte forma:

[...] Pais e mées tomados pelo siléncio. E preciso esperar para que a pedra pouse
vagarosamente no fundo do lago, enterrando-se mais e mais na areia imida, no limo
e no limbo, € preciso sentir a consisténcia daquele peso irremovivel para todo o
sempre, preso na alma, antes de dizer alguma coisa. Monossilabos cabeceantes,
teimosos — os olhos nao se tocam [...] (TEZZA, 2007, p. 66).

Pode-se apreender que o momento da notificacdo diagndstica marca a vida dos pais e dos
familiares. Em outras palavras, simboliza um divisor de dguas que separa o que era antes do

que vem depois. E €, ainda, quando se instaura uma nova realidade a qual se deseja

veementemente negar e retroceder, entretanto

[...] aidéia de que algumas coisas sdo de fato irremedidveis, o sentimento absoluto,
mas 6bvio, de que o tempo ndo tem retorno, algo que [...] sempre se recusava a
aceitar. Tudo pode ser recomecado, mas agora nao: tudo pode ser refeito, mas isso
ndo; tudo pode voltar ao nada e se refazer, mas agora tudo é de uma solidez granitica
e intransponivel (TEZZA, 2007, p. 67).
Finalmente, € relevante assinalar que, diante dessa situacdo diagnéstica - “irremovivel para
todo o sempre” - a familia experimenta mudancas complexas em seu modo as quais exigem

posicionamentos e readaptagdes em termos dos arranjos familiares.

3.4.1 A remodelagem familiar: concepc¢ao, papéis e expectativas

Para Brito e Dessen (1999), o descobrimento da deficiéncia de um filho, tanto no seu
nascimento quanto no seu crescimento, representa a quebra da expectativa de criar um filho
“perfeito”. E, sobretudo, “um processo traumadtico que interrompe o equilibrio familiar, no

qual todos os membros sdo afetados” (PETEAN; PINA NETO, 1998, p. 289).
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Essa quebra de expectativas resulta em uma lenta e profunda ferida narcisista de dificil
recuperagdo. Cada individuo que compde o nucleo familiar vivencia esse processo de
adaptacdo de forma singular, manifestando o seu préprio mecanismo de enfrentamento

(SINASON, 1993; LEVI, 2001).

Aguiar (2000) afirma que as reagdes dos pais diante da noticia de um filho com malformacdes
sao semelhantes as reagcdes de grande crise, como a de um filho com doenga terminal ou até

mesmo diante da perda do mesmo.

Outros fatores que distinguem as formas de reagdes dos pais, diante do descobrimento de uma
deficiéncia na vida de seus filhos, sd3o: a questdo cultural; o tipo de personalidade de cada
sujeito, ou seja, de cada mae e de cada pai; as expectativas e as crengas que cada um deles

carrega (LEFEVRE, 1988; CRESPIN, 2004).

Dormans e Pellegrino (1998) assinalam que as rea¢des mais comuns, apresentadas pelas
familias apds o diagnéstico de Paralisia Cerebral, sio uma combinag¢do de choque, de
descrencga, de culpa e de um forte sentimento de perda. Nesse sentido, ocorrem mudangas

significativas em relacdo ao nivel de organizagdo, dos papéis e das relacdes familiares.

Kennell e Marshall (1992) descrevem que os pais geralmente parecem experimentar cinco
estdgios emocionais: choque, negacgao, tristeza e célera, equilibrio e reorganizacdo. Cabe
ressaltar que os referidos estdgios nio sdo fixos. Muitas familias apresentam manifestacdes
distintas, podendo essas vivenciarem concomitantemente esses estdgios, ou até mesmo nao
vivenciar alguma dessas fases. Todavia, os referidos autores acreditam que educacdo e
suporte familiar sdo os aspectos mais benéficos quando se tem uma crianca com deficiéncia. E
a reacdo familiar nesse momento delicado serd de fundamental importancia para o bem-estar

futuro, tanto do bebé como de toda a familia.

Na perspectiva de Souza e Pires (2003), as manifestagdes de enfrentamento dos pais diante da
notificacio da deficiéncia do filho s@o inimeras e variadas. No entanto, os sentimentos desses
pais estdo relacionados com a percepcao da falta de competéncia adaptativa dos seus filhos,
isto €, ficam temerosos e preocupados com o futuro deles e com a capacidade de enfrentar o

problema da deficiéncia.
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Varios autores (MANNONI, 1981, 1983; SINASON, 1993; AMARAL, 1995; GLAT, 1995;
PETEAN; PINA NETO, 1998; CASTRO; PICCININI, 2002; MARCHESE, 2002; BAZON et
al., 2004; FERRARI; MORETE, 2004; TANNURE, 2006; LIMA, 2006; GERALIS, 2007
entre outros) destacam o susto, o choque, a negagdo, a revolta, a tristeza, a dor, o medo, o

desamparo, a culpa e a vergonha como as reagcdes emocionais mais presentes.

O susto e o choque sdo as primeiras manifestacdes diante de alguma situagdo inesperada.
Aguiar (2000) afirma que essas reacdes sdo vivenciadas apds a notificagdo e/ou descoberta da
deficiéncia. “Os pais ficam surpresos diante do aspecto do filho, a aparéncia fisica, a qual
difere da idealizada, levando a uma maior dificuldade na aceitacdo imediata” (ZAGONEL et
al., 2003, p. 25). Petean e Pina-Neto (1998) esclarecem que a reacdo de choque pode ser
definida como uma interrupcao abrupta, uma quebra do equilibrio usual, visto que o impacto
de uma anomalia em um bebé j4 causa uma desestruturacdo, independente da gravidade e das

repercussoes da deficiéncia.

A negacdo e a revolta também sdo sentimentos comuns vivenciados por muitos pais e
familiares. De acordo com Mannoni (1981), as mdes negam a deficiéncia de seus filhos como
mecanismo de defesa, com o intuito de minimizarem a discriminacdo e a rejei¢ao social. De
semelhante modo, Kiibler-Ross (2005, p. 44) aponta que “a negagdo funciona como um para-
choque depois de noticias inesperadas e chocantes” e, quando o individuo consegue superar
esse estagio, ele vivencia o sentimento de raiva, de pesar, de ressentimento, de inveja e de
revolta. Cabe salientar que o sentimento de revolta estd muito associado a concepcdo de ser
injusticada “pelo destino” ou “por Deus”. Segundo Lefevre (1988), as maes sentem-se
punidas e castigadas com o nascimento de seu filho com deficiéncia, pois a elas sdo atribuidas
julgamentos de incapacidades em gerar um filho perfeito e também por terem pecado contra

Deus.

Bavin (2000) declara que ninguém quer ter filho deficiente. Os pais desejam criangas sadias,
super inteligentes, de uma beleza tdo magnifica que lhes deem condi¢Ges para concorrerem
aos anuncios publicitarios. Os chamados “bebés johsons” compdem as idealizagdes de muitos
pais. Os sentimentos de tristeza e dor sdo naturais quando nasce uma crianga com deficiéncia.
Esses sentimentos podem se categorizados como desolacdo e isolamento € um desejo pelo
perdido bebé normal, e também reforcam a angustia dos pais que, geralmente, é profunda e

conflitante. Entretanto, Bromberg (2000) afirma que viver o luto da crianca idealizada - por
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mais dificil que seja - € uma reacdo positiva, pois contribui para a percepcdo das reais

condic¢des e potencialidades dessa crianca.

Buscaglia (2002) afirma que o medo e o desamparo sentidos pelos pais podem ser
identificados pelas exigéncias em relacdo ao cumprimento dos cuidados especiais destinados
a esses filhos, diante dessa incerteza da capacidade em relagdo a prdpria crianca e ao seu
progndstico. Existe também o medo das reacdes das pessoas com eles proprios e com seus

filhos.

A culpa e a vergonha também sdo sentimentos comuns entre os pais de crian¢a com
deficiéncia. Pelchat et al. (1999) esclarece que a culpa leva as especulacdes dos motivos que
desencadearam o surgimento da deficiéncia na vida da crianga. Nesse caso, muitos pais se
sentem ressentidos pela possibilidade de terem contribuido, ou seja, por serem os causadores

do problema.

De acordo com Lefevre (1988), a origem dessa concepcdo estd fortemente associada as
crengas religiosas: maldicdo dos deuses, castigo divino pelos erros e pecados cometidos. Os
pais, na busca por uma justificativa, sentem, ainda, vergonha por terem gerado um filho com
deficiéncia, o que os leva a sentimentos de inferioridade em relac@o aos outros casais que t€ém
filhos, na perspectiva da sociedade, tidos como “normais” e “perfeitos”. A discriminagdo, a
segregacdo e a exclusdo sao comportamentos presentes na sociedade que acentuam, ainda

mais, o sentimento de vergonha dos pais (AGUIAR, 2000).

Conforme o modelo de Adaptacdo de Roy (1970), cada ser humano vivencia, de forma
particular, os processos de adaptacdo aos quais € exposto, pois cada pessoa € vista como um
sistema adaptativo, constantemente respondendo a estimulos do meio ambiente. Destarte -
como no caso do diagndstico de paralisia cerebral - observa-se que as respostas adaptativas
podem promover a recupera¢ao do equilibrio perdido, aceitando essa situagdo como parte da

vida da crianga e de sua familia (ROY, 1970; LOPES; PAGLIUCA; ARAUIJO, 2006).

Geralis (2007) afirma que a adaptagdo a situacdo de ter um filho com paralisia cerebral nao
acontece magicamente. E um processo drduo, muito dificil e permanente, visto que instaura
um novo ritmo na dinamica familiar. Ademais, a fim de cuidar da crianga, a familia vivencia

uma mudancga no seu cotidiano e o papel de mae, de pai, de irmdo e demais familiares sdao
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remodelados para os papéis de mae, pai, irmdo de uma crianga com sequelas de paralisia
cerebral. A reestruturacdo contribui para os cuidados € manuseios para com essa crianca,

exigindo-se aprendizagem e atuac¢do daqueles que compdem a estrutura domiciliar da crianca.

Agregando-se as discussdes antecedentes, tornou-se oportuno incorporar as informacdes
decorrentes da pesquisa realizada por Souza e Pires (2003) cujo foco € a atuagdo das maes
face ao diagnéstico de paralisia cerebral do filho, a medida que os dados apontados pelos
autores traduzem, de forma sintética, os aspectos que se fazem presente para os pais e

familiares em face da realidade desse diagnoéstico (FIG. 3).

Preocupagdo com o fiifuro

» incerteza da sobrevivéncia da crianca (simacdes medicas)
* desenvelvimento da cnianga (conjunto de mdicios e o diagnostico)
* gualidade de integracio futura
A

Apoio/deeitagdo do apoio Expectarivas maternas
« familiar (gram e apustamento)
* tEcnices —_—
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Y
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FIGURA 3: Modelo tedrico acerca do comportamento materno das maes de criangas Paralisia Cerebral, proposto
por Souza e Pires (2003).

Fonte: SOUZA; PIRES 2003, p. 116.

Vale ressaltar que os dados constantes nessa FIG. 3, reproduzido de Pires e Souza (2003),
somam-se as discussdes tedricas apresentadas anteriormente. Logo, todos esses elementos,
relativos a questdo familiar, permite-nos compreender os impactos e as mudangas, de forma

global, que ocorrem na estrutura da familia.




4 INFORMACAO, PARALISIA CEREBRAL E SOLIDARIEDADE EM

REDE: URDIDURAS ENTRELACADAS

2 CT-1 em entrevista.
2 MAE 2 em entrevista
% PELLANDA, 2005, p. 36

“Considero que tem vivéncia que é de
cada caso, mas de alguma forma é
comum a todas elas, a todas as familias
que tém um filho com paralisia cerebral.
Uma pode ajudar a outra e as mdes sdo
muito criativas, elas tém solu¢des muito
praticas e nds aprendemos com elas
também. E uma ajuda miitua.”*®

“Eu acho que poderia fazer uns
encontros com as mdes, num lugar legal,
para dividir experiéncia uma com as
outras. Porque, geralmente, essa
experiéncia te ajuda muito e vocé
descobre que ndo estd so nessa
. ~ 9929

situacao

“Solidariedade é uma questdo

fundante do humano e constitui-se na

P . L9930
propria urdidura da rede da vida”
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De acordo ao que foi discutido no capitulo anterior, os pais e familiares de criangas com
diagndstico de paralisia cerebral, principalmente as maes, experimentam as angustias e
temores em face a inesperada condicdo de saide da crianga. Os impactos causados na
dinamica familiar sdo significativos. Os responsaveis pela crianca, com o intuito de atender as

necessidades que ela apresenta, vivenciam um processo de adaptacao frente a essa realidade.

A figura materna é a grande responsavel pelos cuidados com essa crianca, notadamente na
execugdo e manutencio das atividades de vida didria (AVD), além do acompanhamento nas
intervengdes clinicas e nas sessdes terapéuticas. Ao assumir esse papel principal - no que diz
respeito aos cuidados com o filho e na busca de provimento das demais necessidades - a mae
torna-se um elemento de mediacdo entre seu filho e a equipe médica/terapéutica que presta
servicos de saude e reabilitagdo a essa crianga (SOUZA; PIRES, 2003; FERRARI; MORETE,
2004; MILBRATH et al., 2008).

Nesse novo percurso, hd uma busca de orientagdo e apoio. De certa forma, compreende-se que
a formag¢do de uma rede de apoio social corporifica-se como um subsidio promissor de
articulacdo e direcionamentos de a¢des em torno das questdes suscitadas em uma condi¢dao de
saude, tal como a paralisia cerebral. Ainda no intuito de elucidar o conteido, visualiza-se um

sistema composto por varios sujeitos os quais exercem e assumem papéis diferenciados.

Nota-se que, todavia, algumas contribuicdes sdo oriundas de um conhecimento clinico-
técnico, os quais podem, dentre diversas possibilidades, promover suporte emocional,
psicoldgico, social, financeiro, educativo, terapéutico, assim como o compartilhamento de

acoes, praticas, saberes e responsabilidades.

Percebe-se, a partir das consideracdes acima, que em funcdo da situacdo da crianca hd o
envolvimento de diferentes pessoas no trato com essa crianga, fato que nos conduziu a
incorporagdo da abordagem tedrica das redes sociais. A importancia de se enveredar por esses
corredores discursivos se concentra nas possibilidades interpretativas que essas discussoes
promovem, tal como a visualizacdo das intera¢des sociais emaranhadas pela figura materna. A
visualizagdo dessas articulacbes potencializa — mediante o processo de andlise e
sistematizacdo - formulacdes reflexivas sobre as experi€ncias vividas por esses sujeitos e
também apontam as formas de resolu¢des apreendidas e incorporadas por intermédio da

componente informacional que se constitui como um subsidio a favor dessas maes.
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O recorte tematico, que adiante serd apresentado, orienta-se - mais especificamente - pela
indagacdo de como a constitui¢do de uma rede social entre as maes se revela. Pressupde-se
que essa rede identifica-se com aquelas tecidas no cotidiano de suas relacdes sociais, em razao
de suas realidades, de buscas por instituicdes de apoio, de procedimentos de enfrentamento de

dificuldades e adog¢do de alternativas de superacao.

Parte-se do pressuposto que os vinculos estabelecidos entre as maes sao distintos, pois
apresentam propositos pontuais e diferenciados. Os lacos podem ser fracos ou fortes. Em
alguns casos, essas ligacdes se mostram intercaladas em virtude do nivel de envolvimento e
das circunstincias vividas por elas. Além disso, considerando-se que essas juncdes se
constituem em torno dos filhos, observa-se também que, na espontaneidade das relacdes, os
demais elementos entram em cena, instaurando-se novas falas, desejos e olhares. Todavia, € o
filho que dita e que marca o inicio e os tramites das articulacdes desenvolvidas em redes. A
auséncia desse filho podera vir a romper com a conexao estabelecida entre os links, ou seja,
tenderd a se desfazer os “nds”.

Dentre as multiplas caracterizacOes que essas relagcdes podem se configurar, € importante
ressaltar a presenca das manifestacdes de solidariedade. Os conteidos informacionais que
conectam essas maes, muitas vezes, sdo transmitidos por meio de gestos de empatia,
conselhos, desabafos, trocas de experiéncias e compartilhamento de suas préticas, dividas e

aprendizagens.

Nos meandros da sala de espera, do ponto de Onibus, nas reunides de confraternizacdao
institucionais, essa capacidade materna de se identificarem, de se compreenderem e de se
colocarem de forma solidéria a questao da outra foi notadamente percebida, pois se tratava de
questdes que ora ja foram sentidas e vividas ou ora estavam por ser enfrentadas. Percebia-se,
de forma clarividente, que os fluxos provenientes de tais relagdes eram permeados por

elementos informativos. De forma ilustrativa, cabe citar as seguintes manifestacoes:

1) uma mae que ja passou pelas dificuldades para obter o passe livre de transporte coletivo
publico para o filho com deficiéncia, quando indagada por outra mae das a¢Oes necessdrias
para a aquisi¢do desse direito social, relata o processo vivenciado apontando os caminhos e 0s

lugares percorridos;
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2) uma mae pode ter dudvidas sobre o processo de inclusdo escolar de seu filho com
deficiéncia na rede publica de ensino, mas, quando ela tem a possibilidade de participar de um
grupo de maes em que essas questdes estejam presentes ou que ja foram vivenciadas por
algum dos membros, suas indagacdes podem ser esclarecidas apontando diretrizes para suas

acgoes.

Em sintese, feitas essas ilustracdes, para os fins de nossas reflexdes sobre o percurso
informacional materno, discute-se, neste capitulo, os apontamentos tedricos que enfatizam
essa forma peculiar e inerente de juncdo entre diversos atores sociais 0s quais, mesmo

possuindo caracteristicas distintas, compartilham realidades e pertencimentos.

A possibilidade de esse encontro se efetivar entrelaca-se sob a questdo diagndstica das
criancas. A partir da instauragdo das demandas suscitadas com esse diagndstico, as formas de
enfrentamento e a inser¢do em programas de reabilitagdo se corporificam como préticas e
espacos em comum. Logo, encontra-se alinhavado nos tépicos subsequentes o entrelacamento

dessas questoes.

4.1 Redes Sociais: usos e apropriacoes

A proliferagdo da ideia da rede colocou o conceito em evidéncia tanto no campo cientifico,
quanto na vida prética. Essa difusdo tem instigado estudos que trabalham a complexidade
dessa abordagem que se apresenta, fortemente, caracterizada por uma dicotomia: ora como
metafora para compreender os modos de vida contemporaneos, ora como metodologia de

analise em inimeros contextos (DIAS, 2005).

Historicamente, a palavra rede é de origem latina — rete — e a sua apari¢ao € datada do século
XI1I, designando o conjunto de fios entrelacados, linhas e nés. Vale lembrar que a nog¢do de
circulacdo e das trocas informacionais € algo bastante discutido na contemporaneidade, e

tiveram como elemento motivador os estudos do filésofo e economista francés Saint-Simon.

Saint-Simon parte da ideia de que o corpo do ser humano se solidifica e morre quando a
circulagdo € suspensa (DIAS, 2005). De posse dessa analogia de organismo-rede e com vistas

a melhorar as condi¢des sociais e politica da Franga, Saint-Simon desenvolve um instrumento
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de andlise que “consistiria em tracar sobre o seu corpo, ou seja, sobre o seu territorio
(organismo), as redes observadas sobre o corpo humano para assegurar a circulacao de todos
os fluxos, enriquecendo o pais e levando a melhoria das condi¢des de vida, incluindo as

classes mais pobres da populacao” (DIAS, 2005, p. 16).

Conquanto o termo nio existisse na antiguidade, o conceito “rede” aparece como uma técnica
de tecelagem. Metaforicamente tal associacdo remete a uma explicagdo tanto do
funcionamento do organismo humano — com seus fluxos e movimentos interiores — em sua

totalidade, quanto uma parte sua, o cérebro.

No contexto atual, observam-se empenhos realizados com o intuito de maximizar as
interacdes sociais, tentativas de incentivar as trocas informacionais e de criar formas
alternativas que potencializem a conversdo de conhecimentos tacitos em conhecimentos
explicitos. Em decorréncia disso, a no¢do de rede ganha foco e as consideracdes a respeito de
uma nova definicdo sobre os atores levam em consideracdo as plataformas da tecnologia da

informacao e comunicacao.

Na area da Ciéncia Social, a compreensdo de redes tem suas raizes conceituais construidas a
partir de perspectivas muito diversificadas (da matematica, da biologia, antropologia,
geografia, sociologia, estudos organizacionais, estudos sobre a comunica¢do e informagao).
Nessas multiplas abordagens, “cada analista, além de dar uma interpretacdo diferente as
andlises feitas por seus predecessores, apresenta versdes mais refinadas a ideia da rede social

a fim de adequa-la ao seu problema particular” (BARNES, 1987, p. 161).

E relevante mencionar que as representacdes associadas 2 técnica ganham sustenta¢io com o
desenvolvimento das tecnologias de informagdo e comunicagdo, que se reapropriam da
analogia estabelecida entre o funcionamento do cérebro e a estrutura reticular para representar
a rede como organismo planetdrio, configurando a estrutura material da sociedade, agora
nomeada Sociedade em rede. Essa perspectiva € sustentada teoricamente por Castells (2003) e

Santos (2002).

A Sociedade em rede surge das transformacdes de uma sociedade globalizada, altamente
tecnizada, com énfase na produgdo econdmica recaindo sobre o setor de servicos e com a

utilizacdo intensiva do conhecimento por meio das inovagdes oferecidas pela microeletronica,
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pela informatica e pelas novas tecnologias de comunica¢dao. Compreende-se redes, nessa nova

configuragdo espacial, como

estruturas abertas capazes de expandir de forma ilimitada, integrando novos nds
desde que consigam comunicar-se dentro da rede, ou seja, desde que compartilhem
os mesmos cOdigos de comunicacdo (por exemplo valores, ou objetivos de
desempenho). “Uma estrutura social com base em redes € um sistema aberto
altamente dinamico suscetivel de inovacdo sem ameagas ao seu equilibrio
(CASTELLS, 2003, p. 566).

O olhar de Castells (2003) converge para as redes que se instalaram com o advento das

tecnologias digitais. Os apontamentos desse tedrico remetem para o inicio da instauracdo da

arquitetura de rede que fundamentaria aos revoluciondrios fendOmenos comunicacionais e

sociais, regidos pelos fluxos informacionais que hoje tanto presenciamos.

Para Castells (2003) o espaco de fluxos € a caracteristica marcante desse novo ambiente no
qual abriga as praticas sociais presentes na sociedade em rede. O espaco de fluxos € definido
pelo autor como a expressao material da sociedade, com a constituicdo de pelo menos trés

camadas essenciais:

imeir sé s “circuitos de impulsos Onicos S iz
A primeira delas é formada pelos “circuitos de impulsos eletronicos” e pode ser caracterizada
pela malha tecnoldgica que € a interacdo entre sistemas de informag¢do e comunicacio e por
onde perpassam os fluxos informacionais.

¢

Ja a segunda camada € constituida pelos “nods” que representam os ‘“‘centros de importantes
fungdes estratégicas” e centros de comunicacio. E importante esclarecer que tais lugares sdo
vistos por Castells (2003) como espacos de conexdo do local com a rede, sendo também o
ambiente em que se propicia a manifestacdo especifica desses fluxos a qual tem como base

caracteristicas sociais, culturais, fisicas e funcionais.

A terceira camada trata da organizacdo espacial das elites gerenciais dominantes. Esse
revestimento ocupa posi¢do de destaque cujo privilégio lhe permite coordenar os fluxos que
circulam nas redes. Assim,
“O espago de fluxos é a organizacdo material das praticas sociais de tempo
compartilhado as quais funcionam por meio de fluxos. Por fluxos, entendo as
sequéncias intencionais, repetitivas e programaveis de intercAmbio e interacio entre

posicdes fisicamente desarticuladas, mantidas por atores sociais na estrutura
econdmica, politica e simbdlica da sociedade” (CASTELLS, 2003, p. 501).
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Santos (2002) também volta o seu olhar interpretativo para o espago de fluidez das redes. Em
sua perspectiva, para que haja a conformacao desse estado € necessdria a combinacdo de trés
possibilidades, provindas da existéncia de: 1) formas perfeitas universais, dadas pelas
tecnologias da informacdo; 2) de normas universais associadas a uma desregulacdo universal; e,
por fim, 3) de uma informacdo universal, que € base, também, de um discurso universal

(SANTOS, 2002, p. 186).

As consideracdes de Castells (2003) e Santos (2002) sobre o espagco de fluxos encontram
congruéncia no aspecto de que o espacgo de fluxos tem influéncia direta sobre o tempo, agindo
de forma desordenadora na sequéncia dos eventos. Em virtude disso, a instantaneidade da
informacao permite que os sujeitos experimentem 0s acontecimentos sociais € as expressoes

culturais com uma simultaneidade sem precedentes.

Portanto, na Sociedade em Rede, a relagio espago-tempo é uma relagio conflituosa. A medida
que o espaco de fluxos promove uma temporalidade simultanea, esta tenta se impor sobre

temporalidades especificas, que constituem o espaco de lugares.

Explorando outro ponto de argumentacdo do gedgrafo Milton Santos (2002), as multiplas
concepcoes desenvolvidas acerca do fendmeno da rede se distingue, de forma esclarecedora,
em duas matrizes: a material e a imaterial. A matriz material contempla o aspecto fisico, a
infraestrutura que possibilita o deslocamento de matéria, energia ou informacdo. Dentre as
diversas caracteristicas peculiares a rede, essa primeira matriz engloba a questao dos nés, das
bifurcagcdes e dos terminais. A matriz imaterial representa a composicao social da rede, ou
seja, os sujeitos, os aspectos sociais e politicos que envolvem os contetidos informacionais

bem como os valores e as pessoas a ela incluidas.

Logo a rede se constitui como um conjunto dos aspetos material e imaterial. Nesse ponto, o
gedgrafo advoga que “sem isso, e a despeito da materialidade com que se impoe aos nossos

sentidos, a rede é, na verdade, uma mera abstracdo” (SANTOS, 2002).

Outra caracteristica interessante assinalada, a respeito da rede, pelo referido gedgrafo € a
possibilidade de se tornar um suporte corpéreo das dinamicas do cotidiano. Assim, a rede
configura-se por intermédio das relagdes que se estabelecem entre os elementos atrelados

nessa estrutura reticular.
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Nesse interim, a rede tem sido discutida, nas ciéncias humanas, como uma forma particular de
organizagdo e, considerando ainda os apontamentos de Dias (2005), essa modalidade de

organizacao estd constituida por alguns eixos de abordagens, sendo eles:

- Social: concentram-se na discussdo da formacgdo de grupos, instituicdes ou empresas. Nessa
abordagem, encontram-se como 0s principais representantes tedricos os seguintes autores:

Castells, 2003; Marques, 2000; Oliveira, 2001; Scherer-Warrer, 1999; 2005a, 2005b.

- Urbana: como apontado por Santos, 2002; Dias, 1995 e 1996;

- Transacional: Explora os aspectos presentes em movimentos institucionais, principalmente
os de cunho econdmico-politico. Observa-se, nesses movimentos, uma preocupacio em
produzir - por intermédio das agdes locais - uma transformacdo global. Destaca-se dentre os

autores que aprofundam nessa discussao Castells, 2000; Santos, 2002; Scherer-Warren 1999.

- Técnica: (BENAKOUCHE, 1995; CAPEL, 1994; DUPUY, 1982, 1985; HUGHES, 1989,
1999).

Tais abordagens refletem a evolucdo dos estudos sobre as redes que se propagam em

diferentes instincias e nos diversos contextos histéricos e culturais. Acrescentando-se aos

aspectos antecedentes, destaca-se a visdo de rede apontado por Johnson (1997):
[...] o termo rede social embora esteja em uso hd muito tempo, tanto no sentido
sociolégico quanto popular, s6 na década de 1970 é que os socidlogos
desenvolveram esse conceito como pega central de uma perspectiva da vida social.
A rede € simplesmente um conjunto de relacdes que ligam pessoas, posi¢cdes sociais
outras unidades de andlise, como grupos e organizacdes ao focalizar a aten¢do em
redes, os soci6logos podem fazer uma grande variedade de perguntas, desde a

maneira como as pessoas adquirem poder ao motivo de como as organizagdes
funcionam (JOHNSON, 1997, p. 1030).

Sob essa perspectiva, cabe ressaltar que as redes ndo sao uma categoria apenas técnica, mas
também social. Conforme ressalta Dias (2005), a rede é um construto social. “Individuos,
grupos, instituicdes ou firmas, desenvolvem estratégias de toda ordem (politicas, sociais,
econOmicas e territoriais) e se organizam em rede. A rede ndo constitui o sujeito da acdo, mas

expressa ou define a escala das a¢des sociais” (DIAS, 2005, p. 26).
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Pode-se mencionar que demais autores discutem a rede nessa perspectiva social, tais como
Scherer-Warrer (2005)a que focaliza a rede no dmbito dos movimentos sociais. O conceito de
rede para a referida autora retrata as associagdes complexas as quais ultrapassam as
organizacdes empiricamente delimitadas, € que conectam, simbolicamente e de forma
solidaria, sujeitos individuais e atores coletivos, cujas identidades sdo construidas num

processo dialégico.

Numa perspectiva histérica, Marteleto (2001) afirma que “o trabalho pessoal em redes de
conexodes € tdo antigo quanto a histéria da humanidade” e, no entanto, apenas nas ultimas
décadas, as pessoas passaram a percebé-lo como uma ferramenta organizacional

(MARTELETO, 2001, p. 72) e que na contemporaneidade o conceito de redes

¢ tributdrio de um conjunto permanente entre diferentes correntes nas ciéncias
sociais, que criam os pares dicotomicos — individuos/sociedade; ator/estrutura;
abordagens subjetivistas/objetivistas; enfoques micro ou macro de realidade social —
colocando cada qual a énfase analitica em uma das partes” (MARTELETO, 2001, p.
72).
Neste momento do trabalho, deseja-se chamar a atencdo para as atualizagdes do conceito de
rede, especificamente, na corrente tedrica da Andlise das Redes Sociais (ARS). Essa corrente
desenvolve estudos sistemdticos das interacdes que ocorrem em rede. Incorporar essa
categoria de andlise € importante, uma vez que, a utilizacdo dessa ferramenta podera ampliar
o entendimento e a compreensdo da interacdo e da realidade dos sujeitos que a integram.

Ademais, considera-se que, por intermédio da ARS, serd possivel analisar de forma concreta a

rede que se constitui com os participantes da presente pesquisa.

4.1.2 Analise de Redes Sociais (ARS)

Para Knox et al. (2006) a ARS é uma das mais sedimentadas tradi¢des tedricas que
desenvolvem pesquisas sistematicas das redes. E importante recuperar que, desde os anos 40,
a consolidacdo da ARS ocorreu por meio de avancos metodoldgicos e institucionais. Os
estudos da ARS apresentam Jacob Moreno, Elton Mayo, e Kurt Lewin como os tedricos
pioneiros e que foram seguidos, nos anos 50, por outros pesquisadores que se dedicaram no
aprimoramento dos métodos de redes. Todavia, o debate explicito sobre as redes sociais tanto
no campo da ARS, quanto da antropologia estd centrada nos influentes trabalhos dos

antrop6logos Elizabeth Both (1976) e John Barnes (1954), bem como dos socidlogos
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americanos Edward Laumann (LAUMANN 1973; LAUMANN; GUTTMAN 1966;
GRANOVETTER, 1979).

Vale lembrar que o processo de evolugdo histérica desses estudos envolveu uma crescente

especializacdo da ARS em torno do compartilhamento de um conjunto de métodos que

permitem observar igualmente como as diferentes tradi¢cdes disciplinares incorporam
suas bagagens metodoldgicas e técnicas em alguma fase de uma investigagdo que
acrescenta entre as suas etapas da Andlise de Redes Sociais (CABALLERO, 2005, p.
8).

De acordo com Marteleto (2001), a ARS estabelece um novo paradigma na pesquisa sobre a
estrutura social e apresenta caracteristicas relevantes. A primeira delas € que essa modalidade
de andlise pode ser empregada com diversas teorias sociais, necessitando de dados empiricos
complementares. Em segundo lugar, a ARS, para estudar os comportamentos ou as opinides
das pessoas leva em consideracdo as estruturas nas quais esses individuos estdo inseridos. Ao
fazer isso, utiliza-se de atributos individuais (sexo, classe social, idade, etc) e também
incorpora o conjunto de relacdes que os individuos estabelecem por meio das interagdes uns

com os outros. Outra caracteristica da ARS € que essa

[...] ndo constitui um fim em si mesma. Ela € o meio para realizar uma andlise
estrutural cujo objetivo é mostrar que a forma de rede € explicativa dos fendmenos
analisados. O objetivo é demonstrar que a andlise de uma diade (interagdo entre duas
pessoas) s6 tem sentido em relagdo ao conjunto das outras diades da rede, porque a
sua posi¢do estrutural tem necessariamente um efeito sobre sua forma, seu conteido
e sua fungdo (MARTELETO, 2001, p. 72).
Dessa forma, na perspectiva dessa pesquisadora, a estrutura social pode ser apreendida como
uma rede de relacdes e de limitacdes que exerce influéncia na vida das pessoas. Para subsidiar
as reflexdes acerca das interacdes que sdo desenvolvidas pelas integrantes que compdem este
estudo, maes cujos filhos apresentam diagnodstico de paralisia cerebral, tornou-se necessario

mencionar alguns conceitos elementares presentes nos trabalhos de ARS.
4.1.2.1 Conceitos essenciais presentes na abordagem da ARS

Existem diferentes e multiplos conceitos na abordagem da ARS, todavia julgou-se pertinente
recuperar aqueles que julgamos fundamentais para o avango da presente discussdo, tais como

atores, atributos, laco relacional e relacdo e pertencimento.

Desta forma, cabe assinalar que a no¢do de ator social pode assumir diversas formas que

dependerdo do nivel de andlise que se pretende desenvolver. Marteleto (2001) considera que



81

os atores sociais podem ser: individuos, institui¢des, grupos de pessoas e institui¢des. A
“dyad” é uma unidade fundamental que pode ser estabelecida entre atores e representa as
interacOes que esses estabelecem entre si. Em outras palavras, a junc¢do desses atores pode ser

caracterizada como um

conjunto de participantes autdnomos, unindo ideias 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 varios tipos de relacdes.
Além da diade — interagcdo 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 0s
lacos estabelecidos por esses) e de subgrupos (subconjuntos de atores estabelecidos por meio
de critérios prévios, e todos os lagos entre eles) como elementos essenciais na elaboracdo das

analises.

Para as investigacdes de redes mais amplas € relevante a delimitacdo do conceito de grupo
como um conjunto finito de atores que por razdes conceituais, tedricas ou empiricas sao

tratados como um conjunto finito de individuos (WASSEMAN; FAUST, 1994).

Concernente as caracteristicas dos grupos de atores, vale mencionar os dois tipos centrais:
one-mode (formada apenas por um conjunto de atores) e two-mode (constituida por dois
conjuntos distintos de atores individuais e pelas instituicdes ou eventos aos quais estdo
relacionados). Outra importante diferenciacdo refere-se a direcionalidade dos fluxos
informacionais presentes na ARS, podendo ser simétrica (sentido dos fluxos bidirecionais

entre os atores) e assimétrica (unidirecional/bidirecional).

Para Wasserman e Faust (1994) a conexdo apresentada por dois atores em uma rede social é
denominada de laco social, isto €, aquilo que ‘“se estabelece entre um par de atores” que
podera potencializar o estabelecimento das relacdes sociais. A interacao social, na abordagem
sustentada pelos referidos autores, fundamenta-se no interacionismo simbdlico no qual a
interacdo € uma ‘“‘agdo social caracterizada por uma orientacdo meramente reciproca” (JOAS,
1996, p. 130). Essa orientacdo apresenta as manifestacdes de comunicacdo como um dos
principais reflexos entre os individuos e seus pares (WATZLAVICK; BEAVIN; JACKSON,
2000).
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Recuero (2005) assinala que a génese de um laco é movida pela interacdo social (lago

relacional) e também por associac@o (pertencimento), assim:

Lacos relacionais, portanto, sdo aqueles constituidos através de relagdes sdcias.
Apenas podem acontecer através da interagdo entre varios atores de uma rede social.
Lacos de associacdo, por outro lado, independem dessa agdo, sendo necessdrio,
unicamente o pertencimento a um determinado local, instituicio 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
relacdes com os outros, nem as diades podem ser isoladas de suas estruturas afiliadas, uma

vez que

As intera¢des, que movimentam as redes, sdo representadas por relagdes 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, ligagdes entre atores com o poder de
direcionar os fluxos de informag@o a individuos que partilham de interesses comuns
[...] (TOMAEL, 2005, p. 102).

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. Esse pesquisador advoga que os lagos fracos tém
um papel relevante para a manutencdo do equilibrio e transferéncia da intermediacdo e

centralidade informacional, podendo exercer a funcdo 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 nio traduzem
proximidade e intimidade (RECUERO, 2005, p. 3).

Pode-se explicitar que os lacos fortes remetem a uma nog¢ao de coesao entre os atores de uma
rede e os lacos fracos promovem uma disseminac@o das informagdes. Independente da forma
como o lago se caracteriza, esse “conector’ pode indicar indmeras relacdes entre os atores

sociais e os lacos fortes sdo carregados de multiplexidade (diversidade de relacdes). O

conteddo informacional entre os atores € perpassado, por meio das interacdes sociais em rede,
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e se corporifica em recursos. S3o recursos que, 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).
Complementando a assertiva da referida autora, Mika (2007) define que o capital social é um
fator relevante na constru¢do do capital intelectual dos individuos. Para tanto, esse tedrico

salienta trés dimensoes:

- Estrutural: refere-se aos padrdoes de relacionamentos ou posicdes que

propiciam abrangéncia em relagdo a rede como um todo;

- Relacional: tipos de relacdes e tipologia dos lagos ao longo de todo um

processo historico de interacdes; e por fim;

- Cognitiva: enfatiza a dimensdo do compartilhamento de significados e dos

fenomenos de linguagem e significagao.

O referido autor destaca ainda que o lago cognitivo representa uma ligacdo gerada a partir do
compartilhamento de narrativas, linguagens e signos comuns, elementos que facilitam as
trocas de experiéncias e aprendizagens. Assim, a manifestacao informacional do capital social
e sua relacdo com os processos de conversdo, de conhecimento explicitos em técitos e vice-

versa sdo bastantes promissores para a problemdtica a que este estudo se dedica.

Os recursos individuais, a reciprocidade e os lacos institucionais proporcionam uma
congruéncia e um pertencimento de maes cujos filhos apresentam diagndstico de paralisia
cerebral. Ndo se pode esquecer que, na trajetdria da busca de informagdo percorrida por essas
mulheres, as configuragdes dos lacos se materializam em acdes que exercem tanto uma

contribuicao informacional quanto um auxilio nos cuidados dispensados aos filhos.

Em termos desta pesquisa € possivel analisar a constituicdo das redes a partir do eixo da

solidariedade. Diferentes autores apontam que as manifestacdes de solidariedade em rede se
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revelam como um sistema de relacOes e representacdes, identidade, niveis de consci€ncia e

pertinéncia dos individuos ao lugar/comunidade e aos grupos comunitdrios (CAMPOS, 2007).

Para Franca Filho (2003), a solidariedade da iniciativa cidada possibilita e motiva a acdo. Ja
Pellanda (2005) analisa que a solidariedade ndo deve ser compreendida como préticas
assistencialistas ou de atitudes que as pessoas devam tomar para aliviar suas culpas em
relacdo a um contexto extremamente injusto. A perspectiva interpretativa do termo
solidariedade pela autora se estrutura num sentido biolégico; epistemoldgico e ontoldgico e se
fundamenta na abordagem de Matura e Varela. Assim, Pellanda (2005) afirma, tendo com

base esses dois pesquisadores, que a solidariedade é um aspecto constituinte do ser humano.

Com base nos aportes dos autores discutidos, e privilegiando também o foco da ARS adotado
neste estudo, é relevante destacar que a dimensdo informacional, no decurso das narrativas
maternas, apresenta-se de forma centralizada. Diante disso, integrou-se, no capitulo 6 -
referente a apresentacdo dos dados -, a identificagdo das intera¢des sociais desenvolvidas por
essas mulheres nas narrativas por elas apresentadas tendo como énfase tedrica a rede. Ao
fazer isso, serd possivel evidenciar que pesquisar a informacdo por meio das redes sociais
significa considerar as relacdes de poder que advém de uma organizagdo ndo-hierdrquica e
espontanea e, ainda, buscar entender até que ponto a dindmica do conhecimento e da
informacao influencia nos processos de aprendizagens em termos de relagdes, cuidados e

manuseios com criangas que apresentam o diagndstico de paralisia cerebral.



5 PERCURSO, BUSCAS E DECISOES METODOLOGICAS: experiéncia

e aproximacao da realidade

3l MAE 5 em entrevista
32 CT -2 em entrevista
¥ DUARTE, 2002, p. 140.

“Muitos atendimentos sdo feitos por
estagidrios que sdo esfor¢ados e
dedicados. Chegam e conversam:

‘- Oh, mae! O que a senhora acha desse procedimento?
‘- Quais sdo atividades que a senhora

gostaria que trabalhasse com ele?

Mas tém uns estagidrios que

eu acho que so estdo ali por que estdo

fazendo estdgio e para eles ndo tém diferenca.

Entdo, vocé vé que tém uns que

chegam e passam orientagdes e outros ndo””"

“A instrumentagdo que nos utilizamos

para avaliar as criangas leva em consideragdo
a demanda e a perspectiva da mde.

A made identifica as dreas

de performance e depois ela vai ranquear

as cinco dificuldades mais importantes que séo
consideradas como possiveis

objetivos terapéutico a serem trabalhados.

Ou seja, a mde estd falando

0 que é mais importante

para ela e o que a crianga tem

dificuldade de fazer na rotina didria.

Entdo, a participacdo da mde é muito importante
0 que, muitas vezes, ocorre

por meio dessa avaliacdo™”.

“Uma pesquisa é sempre, de alguma forma,
um relato de longa viagem empreendida
por um sujeito cujo olhar vasculha lugares
muitas vezes jd visitados.

Nada de absolutamente original, portanto,
mas um modo diferente de olhar

e pensar determinada realidade

a partir de uma experiéncia e

de uma apropriagdo do conhecimento

~ . . 33
que sdo, ai sim, bastante pessoais”.
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Uma pesquisa cientifica € um processo formal e sistemdtico para descobrir respostas aos
questionamentos por meio de procedimentos metodoldgicos. Dentro dessa ética, a pesquisa
social ¢ uma forma de se aproximar da realidade, obtendo-se dela conhecimentos que
expliquem melhor a relacdo do homem com a sociedade. Sendo assim, a pesquisa social pode
ser orientada pela vontade do pesquisador de conhecer ou pela satisfacdo de compreender a
realidade ou, até mesmo, conhecer com a finalidade de desenvolver acdes que interfiram na

dindmica social (GIL, 2008).

Vale mencionar que etimologicamente, o vocdbulo método € derivado do grego methodos,
formado por meta, “para”, e hodos, “caminho”. Destarte, método pode ser compreendido
como “caminho para” e metodologia como o ‘“conhecimento dos caminhos do processo

cientifico, indagando e questionando acerca de seus limites e possibilidades” (DEMO, 1989).

Segundo Guareschi (1998), a escolha de uma metodologia de pesquisa depende,
fundamentalmente, do objeto de estudo o qual se pretende investigar. No entanto, além disso,
Richardson et al., (1999) consideram que a escolha metodoldgica perpassa pela visdo que o
pesquisador possui de homem, da sociedade e mundo, pois esses aspectos influenciam em sua
interpretacdo na escolha do método e dos fundamentos tedricos que pairam sobre suas

reflexoes.

A partir dos pressupostos acima mencionados, para a realizagdo desse estudo, utilizou-se a
abordagem qualitativa que parte do fundamento de que ha uma relacdo dinamica, permeada
por multiplas peculiaridades, entre 0 mundo real e o sujeito. Integrou-se a essa abordagem
qualitativa a dimensao quantitativa. De forma complementar, “a palavra qualitativa implica
uma énfase sobre as qualidades, os processos e os significados que ndo sdo examinados ou
medidos experimentalmente em termos de quantidade, volume, intensidade ou frequéncia”
(DENZIN; LINCOLN 2006, p. 17), diferentemente, dos estudos quantitativos que enfatizam o
ato de medir e de analisar as relagdes causais entre varidveis, € nao os processos. Logo, torna-

se relevante assinalar que

a pesquisa qualitativa envolve uma perspectiva naturalista, interpretativa, para o
mundo e que seus pesquisadores estudam as coisas em seus cendrios naturais,
tentando entender, ou interpretar, tais realidades em termos dos significados que as
pessoas a eles conferem. (DENZIN; LINCOLN, 2006, p. 17).
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Face aos aspectos acima explicitados, procurou-se apreender as experi€ncias e vivéncias
maternas, a partir dos relatos orais das maes com filhos com diagndstico de paralisia cerebral.
Ao buscar captar a perspectiva materna, empenhou-se em conhecer, de forma mais fidedigna,
as questdes suscitadas com a notificagdo do diagnéstico de paralisia cerebral do filho e a
repercussao do impacto desse diagndstico na histdria pessoal da mae. Além disso, objetivou-
se detectar quais as contribui¢des que as informagdes recebidas pelas maes, tanto do corpo
técnico quanto de outras maes e/ou conhecidos, colaboram em termos das relagdes e trato com

a crianga, cuidados e acdes destinadas a essa.

Destarte, procurou-se ainda explorar as potencialidades da formacdo de uma rede de
solidariedade entre as maes, com vistas a intensificar o compartilhamento de suas vivéncias,

experiéncias e aprendizagens.

Para tanto, incorporou-se também a interlocucdo entre a Ciéncia da Informacdo com as
Ciéncias da Sadde - especificamente com a drea da reabilitacdo infantil. De acordo com
Minayo (2004, p. 15), “o campo da saiide se refere a uma realidade complexa que demanda
conhecimentos distintos integrados e que coloca de forma imediata o problema da
intervencdo”. Em virtude disso, a aproximacdo do fendmeno estudado ocorreu de forma

comprometida com a dimensdo social.

De acordo com Martins (2004), a preocupacdo bésica do cientista social € realizar a estreita
aproximacdo dos dados, de fazé-los falar da forma mais completa possivel, abrindo-se a
realidade social. Convém assinalar que, neste trabalho, o campo de pesquisa € compreendido
como uma das possibilidades de alcancar ndao apenas o que se pretende conhecer e estudar,

mas também o de promover o conhecimento a partir da realidade (CRUZ NETO, 1994).

A acdo de investigar a realidade pressupde, portanto, uma imersdao do investigador no
contexto a ser estudado. Assim, o presente estudo conjuga, em diferentes momentos,
elementos que se configuram em termos de uma pesquisa-acdo. Essa modalidade de pesquisa,
de acordo com Thiollent (2003), possibilita a intervenc¢do e inser¢do do pesquisador na
situacdo a ser investigada. Destarte, o pesquisador pode desempenhar um papel ativo na
propria realidade dos fatos a serem observados, haja vista que, esse tipo de pesquisa é “visto
como uma forma de engajamento sécio-politico a servigo das causas das classes populares ou

dominadas” (THIOLLENT, 2003).
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Atentando-se, também, para o fato de que “o campo empirico deve ser tomado como marco
de referéncia de complexas condicdes socioecondmicas que envolvem um fendmeno a ser
investigado” (CHIZZOTTI, 2003, p. 25), desenvolveram-se procedimentos metodolégicos
com o objetivo de subsidiar a escolha desse recorte espacial e também de estruturar as agcdes e
os instrumentos mais pertinentes para coleta, processamento e andlise dos dados. Assim, os
procedimentos adotados, neste estudo, foram agrupados nas seguintes fases: preparatoria,

exploratoria e consolidacdo/andlise dos dados.

Cabe salientar que as referidas fases ndo foram desenvolvidas de forma fixa/estanque, mas se
efetivaram concomitantemente, em diferentes momentos, cujas evolugdes foram permeadas

pela propria dinamica de uma pesquisa social/cientifica.

Cabe aludir que essa dinamica é bastante compreensivel, pois a coleta de dados ndo se
constituiu como um mero ‘“processo cumulativo e linear cuja frequéncia, controlada e
mensurada autoriza o pesquisador, exterior a realidade estudada e dela distanciado, a
estabelecer leis e prever fatos” (CHIZZOTT, 2003, p. 89). E um processo que exige tempo e
muita cautela. Neste estudo, os dados foram colhidos de forma dindmica, num processo de
idas e vindas, nas diversas fases acima mencionadas, e na interacdo com os sujeitos. Diante da
relevancia de se apresentarem os procedimentos que compdem cada uma dessas fases e
mencionar as peculiaridades observadas, serdo explicitadas, nos tdpicos subsequentes, os

processos efetivados.

5.1 Fase preparatoria

Integram-se a essa fase preparatoria do trabalho de campo os seguintes procedimentos:
levantamento e sondagem do universo empirico; legitimacao da proposta de pesquisa junto ao
Comité de Etica (COEP) da UFMG, por intermédio do Protocolo de Pesquisa com Seres
Humanos; obtencao das anuéncias das institui¢des selecionadas e adequacao dos instrumentos
de coleta de dados. As caracterizacdes desses procedimentos encontram-se articulados, nos

tépicos que se seguem.
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5.1.1 Levantamento e sondagem do universo empirico

A priori, realizou-se um levantamento das institui¢des publicas e associagdes sem fins
lucrativos, no contexto da reabilitacdo infantil. Essa atividade ocorreu nos meses de abril a
junho de 2008. A partir desse trabalho, foi possivel mapear, na drea geografica de Belo
Horizonte, algumas institui¢des que trabalham com o atendimento a criangas com sequelas de

paralisia cerebral.

Com esse levantamento concluido, avancou-se para uma etapa de sondagem: verificagao das
possibilidades de inser¢do do pesquisador na dindmica das instituicdes mapeadas. Algumas
instituicdes foram visitadas e - embora sendo cordialmente recepcionado - a complexidade
organizacional, ou seja, o dificil acesso aos representantes que constituem as posi¢oes
hierdrquicas dos organogramas, tornava-se um elemento interveniente, que terminava por

barrar a obtencdo da anuéncia institucional.

Buscando-se alternativas para solucionar essa questdo e face as exigéncias de prazo do
Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncia da Informagao da Escola de Ciéncia da Informacao
(PPGCI/ECI) para conclusio da dissertacdo, adotou-se como estratégia o sistema de rede’* de
contatos do pesquisador. Esse procedimento apontou o Ambulatério Bias Fortes, que ¢ um
prédio anexo do Hospital das Clinicas (Unidade Especial da UFMG), e a Associagdo Mineira
de Reabilitagio (AMR) como alternativas promissoras, pois além de se enquadrarem aos
quesitos de institui¢do publica e associacdo sem fins lucrativos, havia a facilidade de
interacdo, em razdo de contatos com os profissionais atuantes nas duas instituigcdes,

viabilizando-se, desta maneira, as primeiras interlocu¢des institucionais.

Feito os primeiros contatos, tornaram-se frequentes a interacdo do pesquisador com o
Ambulatério Bias Fortes (ABF) e a AMR com vistas a obter as anuéncias. Embora nesse

processo inicial houvesse um acesso restrito aos dados institucionais, foi possivel realizar um

34 . . , . ~ . ~

Trata-se aqui, de uma “rede pessoal” que foi construida durante o processo de aproximacdo e insercao nos
contextos de reabilitacdo infantil, estabelecendo-se interacdes tanto na dimensdo familiar quanto com o corpo
técnico clinico.
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levantamento quantitativo da populacdo-alvo e desenvolveu-se também um periodo de

~ e A . R . . . 35
observacdo da dinamica das institui¢des e dos sujeitos envolvidos™.

5.1.2 A obtencao das anuéncias institucionais

No ABF, foi agendado um encontro com a professora Supervisora do Servico de Terapia
Ocupacional Infantil, setor especifico no qual se pretendia coletar os dados. A supervisora
concordou com a realizagdo da pesquisa e encaminhou o pesquisador a Coordenadora de
Terapia Ocupacional do Hospital das Clinicas/UFMG que apds andlise do projeto, consentiu
na execucdo da pesquisa, e ressaltou que os resultados finais do estudo poderiam contribuir
para a melhoria dos atendimentos prestados e apds a sua anuéncia a repassou a gerente da

Unidade Funcional Multiprofissional de Promoc¢do a Saide (UFMPS/HC).

Dando prosseguimento a tramitagdo, a gerente do UFMPS/HC solicitou uma apresentagao,
em uma reunido previamente agendada, para os membros do colegiado da UFMPS. Nessa
ocasido, apds os devidos esclarecimentos solicitados pelos membros presentes, no tocante aos
objetivos da pesquisa e a importancia da informacdo na realidade investigada, o projeto foi
deferido e o0 mesmo encaminhado para julgamento final, respectivamente, nas duas dltimas

instancias: a Geréncia do ABF e a Diretoria de Ensino, Pesquisa e Extensao (DEPE/HC).

Realizada a avaliagdo, julgou cabivel a conducdo do mesmo no contexto do Ambulatoério,
emitindo uma carta de anuéncia. No DEPE, foram preenchidos os formularios de descri¢ao da
pesquisa e entregou-se uma relagdo de documentos exigidos, sendo estes: aprovagdao do
parecer consubstanciado da Camara Departamental, cOpia impressa do projeto e ainda parecer
consubstanciado da Geréncia da Unidade Funcional do HC envolvido, formulério préprio da
Comissao de Avaliagdo EconOmica-Financeira; concordancia, por escrito, de outras
institui¢des (privadas/publicas) que participam/colaboram na pesquisa € o comprovante de

Protocolo de Pesquisa junto ao Comité de Pesquisa COEP/UFMG".

0 projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica — COEP da UFMG no dia 31 de julho de 2008. O
referido 6rgdo aprovou o projeto, sob o nimero 036/08 no dia 18 de setembro de 2008 (ANEXO A).. Com esse
parecer favordvel, tornou-se possivel obter o aceite formal das instituicdes (ANEXO B e C).

** ANEXO D
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Cumprido esses tramites e efetuado a entrega de todos esses documentos, no dia 29 de julho
de 2008, abriu-se um protocolo. O resultado do deferimento para a realizacdo da pesquisa

junto ao DEPE ocorreu no dia 15 de agosto.

Na AMR, foi agendando um primeiro encontro com a Coordenadora da Reabilitacdo. Nessa
ocasido, apresentou-se o projeto de pesquisa e também foi marcada outra reunido com o
Gerente Médico da AMR e com a responsdvel pelo desenvolvimento de pesquisas no
contexto da Associagdo. No contexto dessa reunido, os objetivos da pesquisa foram
reapresentados e as copias de alguns documentos foram disponibilizadas, destacando-se entre
esses: projeto de pesquisa, modelo do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) e
plano de coleta de dados. Ap6s um periodo de andlise, a institui¢do autorizou a realiza¢do da

coleta de dados (ANEXO C)

Cumpridas essas exigéncias, o presente estudo se efetivou com a insercao do pesquisador no
Servico de Terapia Ocupacional Infantil do Ambulatério Bias Fortes (STOI-ABF) do Hospital
das Clinicas/UFMG e na Associagdo Mineira de Reabilitacio (AMR). A seguir, a partir da

pesquisa documental realizada, a caracterizacdo das referidas institui¢des serd apresentada.

5.1.3 Caracterizacao das instituicoes

A) STOI-ABF/HC-UFMG

Do ponto de vista histérico, o trabalho de terapia ocupacional no Ambulatério Bias Fortes
iniciou-se em 1982, por meio do estdgio curricular, na drea de disfun¢do neuro-musculo-
esquelética de adulto e crianca, em dois turnos (manhd e tarde). Esse trabalho ocorre
atualmente como uma disciplina denominada Clinica em Terapia Ocupacional II, sendo um
dos campos de estagio possivel para discentes do nono periodo do curso de graduacdo em

Terapia Ocupacional da UFMG.

Esse campo de estdgio visa a complementagdo do ensino e da aprendizagem em termos de
treinamento pratico, de aperfeicoamento técnico-cultural, cientifico e de relacionamento
humano. Promove o atendimento individual a criangas portadoras de disfuncdo neuromotora

(paralisia cerebral), sindromes genéticas, paralisia braquial obstétrica, distrofias musculares e
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outros. Cabe salientar que esses atendimentos sdo acompanhados e supervisionados por um
corpo docente e executado de acordo com a programacao estabelecida, no plano de trabalho,

que compde o processo de estdgio curricular.

No periodo da coleta de dados, o STOI apresentava o registro de 69 criancas no rol de
pacientes, sendo que 36 criancas com diagnéstico de paralisia cerebral. Os atendimentos
terapéuticos desenvolvidos nesse setor foram conduzidos por sete estagidrias de terapia
ocupacional. A média de pacientes por estagidrias era entre 7 a 9. No turno da manha, eram
atendidas 33 criancas distribuidas entre quatro estagidrias as quais eram supervisionadas e
orientadas por duas professoras - titulares do Departamento de Terapia Ocupacional/UFMG —
que acompanhavam os atendimentos. No periodo da tarde, uma professora substituta,
contratada pelo mesmo departamento da UFMG, acompanhava e supervisionava trés

e, . . . 37
estagidrias que atendiam, regularmente a 36 pacientes™'.

A frequéncia de atendimentos que cada crianca recebe € variado (duas vezes por semana, uma
vez por semana, uma vez a cada quinze dias e até mesmo uma vez ao més). O estabelecimento
da frequéncia € norteado por alguns fatores: demandas terapéuticas que a mesma apresenta;
disponibilidade de atendimento do setor e também a disponibilidade da prépria

crianca/familia em comparecer as sessoes terapéuticas.

Em relagdo ao desenvolvimento da qualidade da assisténcia e ensino no trabalho desenvolvido
no Servi¢co de Terapia Ocupacional/ABF, bem como o crescimento da clientela a ser atendida,
evidencia-se que a questdo do espago fisico é reduzido, fator que dificulta as possibilidades de
atendimentos. Esse servico conta com duas salas (aproximadamente 12 metros quadrados

cada) para um grupo médio de 3 a 4 alunos.

E importante apontar que o STOI est4 inserido dentro de um ambulatério (ABF) atrelado ao
Hospital das Clinicas, uma Unidade Especial da UFMG que conta com mais cinco prédios

anexos, o que possibilita a convivéncia dos profissionais e académicos/estagidrios do STOI

37 Em termos do disposto no art. 4°, da Lei n°® 6.494/77 e no art. 6°, do Decreto n°® 87, 497/82, o estigio
curricular obrigatério ndo estabelece vinculo empregaticio de qualquer natureza entre o estagiario, o campo de
estdgio e a UFMG. Todavia, o estagidrio, no cumprimento de sua carga hordria - vinte horas de atividades
curricular obrigatdrio por semana, sendo de segunda a sexta-feira com carga de 04 (horas) por dia, durante um
semestre letivo e em periodo compativel com o seu hordrio escolar - estd assegurado contra risco de acidentes
pessoais.
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com os demais da drea de saude, acredita-se que isso traz, um enriquecimento em sua

formacdo académica.

B) Associacao Mineira de Reabilitacao — (AMR)

A AMR € uma institui¢do sem fins lucrativos, que atende, hd mais de 42 anos, a criancas e
adolescentes carentes com deficiéncias fisicas causadas por paralisia cerebral ou outras
sindromes. O trabalho desenvolvido pela AMR ¢ integrado, envolvendo familia, escola e
comunidade no processo terapéutico, como forma de melhor apoiar as necessidades da crianca

e colaborar com a sua socializacgdo.

A AMR, atualmente, atende a cerca de 440 criangas portadoras de anormalidades congénitas,
paralisia cerebral, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, md formacgdes, sindromes,
microcefalia, retardo mental, mielomeningocele, paralisia braquial obstétrica e traumatizados

de alta energia, através do Servigo Integrado de Reabilitacao (SIR).

No SIR da AMR, sdo oferecidas as especialidades de Fisioterapia, Terapia Ocupacional,
Fonoaudiologia, Psicologia, Servico Social, Neurologia, Ortopedia e Odontologia. O
tratamento tem ainda o suporte da Oficina Ortopédica através dos Servicos de Orteses e
Equipamentos Terapéuticos que confecciona e fornece, gratuitamente, toda a tecnologia

assistiva necessdria as criangas em processo de reabilitacdo.

Na AMR sio atendidas, em média, 250 criangas por dia, com idades entre 0 e 12 anos. A
instituicdo conta com um quadro efetivo de 92 funciondrios, sendo que 32 profissionais
compdem o corpo técnico clinico (fisioterapeuta, fonoaudidloga, assistente social, terapeuta
ocupacional, dentista, ortopedista, neurologista). Somam-se a essa estrutura clinica
terapéutica mais 6 estagidrios. Além do carater de prestadora de servico, a AMR € tida como

um campo de estiagio, por meio de convénio com duas institui¢des académicas:

a) Pontificia Universidade Catélica de Minas Gerais (PUC/MINAS) - para estdgio
permanente em fisioterapia e fonoaudiologia, com a participacdo em média de 34 alunos de 2

em 2 meses e 10 alunos de fonoaudiologia também de dois em dois meses;
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b) Funda¢do Mineira de Educagdo e Cultura (Fumec) - para estdgio de fisioterapia, 14 alunos

de 3 em 3 meses e nove alunos de terapia ocupacional de 3 em 3 meses.

Considerando as caracterizacdes dos referidos contextos institucionais, cabe explicitar que
elas se equivalem pela clientela atendida, pelo fim social e pelo caréter técnico académico.
Nesse sentido, € importante assinalar que a fase preparatdria, acima descrita, possibilitou
verificar, in loco, a pertinéncia dos dados procurados; a adequacdo dos instrumentos aos
objetivos da pesquisa; e a objetividade das perguntas e dos procedimentos previstos. As
técnicas incorporadas neste estudo - pesquisa documental, observagdo participante e
entrevista semi estruturada - dao suporte as andlises qualitativas que se encontram
consolidados na pesquisa. Essas técnicas estdo referidas na fase exploratéria do trabalho de

campo.

5.2 Fase exploratoria

A fase exploratoria do trabalho de campo iniciou-se, imediatamente, apds a autorizacdo do
Comité de Etica (COEP), no dia 18 de setembro de 2008. Coerente com o problema de
pesquisa proposto, 0s sujeitos que se constituiram participantes deste estudo sdo maes com
filhos com diagnéstico de paralisia cerebral. No entanto, dado o grande niimero de criancas do
universo populacional (433 criangas, sendo que 33 sdo atendidas no Servico de Terapia
Ocupacional Infantil e 392 na AMR), procurou-se alternativa para se fazer um recorte, a fim
de selecionar os sujeitos participantes da pesquisa. Assim, levando-se em consideracdo que a
amostra, de cardter intencional, deveria ser significativa em relacdo aos questionamentos a

que se pretendiam responder, desenvolveram-se os seguintes procedimentos.

5.2.1 Recrutamento dos sujeitos

O processo de recrutamento das maes, como os sujeitos participantes deste estudo, foi todo
orientado por intermédio dos dados da crianca. Além do diagnéstico de paralisia cerebral, a
crianca deveria estar na faixa etdria de 0 a 2 anos. Com o intuito de que a amostra da pesquisa

refletisse, a medida do possivel, a totalidade do grupo nas suas multiplas dimensodes

(MINAYO, 2001), integrou-se o respectivo nivel funcional, que mais representa as
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habilidades de cada crianga, de acordo com o sistema de classificacdo da fun¢do motora
grossa (Gross Motor Function Classification System — GMFCS). O resultado do mapeamento

desses dados pode ser expresso de acordo com as seguintes orientagdes:

5.2.2 Sistematizacao dos dados populacionais

A) STOI-ABF/HC -UFMG

No periodo de coleta de dados, o STOI-ABF/HC-UFMG disponibilizou ao pesquisador um
banco de dados dos pacientes atendidos pelo setor. No entanto, houve a necessidade de um

processo de validacao dos dados, consultando-se o prontudrio clinico de cada paciente.

Diante dessa realidade e buscando dar prosseguimento ao estudo, foi realizado um
levantamento e sistematizacdo de dados relativos aos seguintes aspectos: identificagdo do
paciente e seus responsdveis; caracterizacdo clinica e funcional do diagndstico de cada
crianga; periodo de admissdo na instituicao. Tais dados foram consolidados num quadro cuja
sistematizagdo possibilitou evidenciar que, das 36 criancas atendidas no Servi¢o de Terapia
Ocupacional Infantil com paralisia cerebral, apenas quatro atendiam ao critério de faixa etdria

de 0 a 2 anos.

B) AMR

Em 27/10/2008, a secretaria da AMR disponibilizou uma lista nominal de todos os pacientes
da instituicdo, com os respectivos diagndsticos e data de nascimento da crianga. Entretanto, ao
analisar essa lista, percebeu-se inconsisténcias nos dados, tendo comunicado a secretaria da
institui¢do, especificamente, ao Servico Integrado de Reabilitacio. Em razdo desse fato,
definiu-se pela reconferéncia, acerto e complementagao desses dados e para tal o pesquisador
utilizou as informacgdes registradas nos prontudrios clinicos de cada paciente. Assim, apds
essa medida de conferéncia, pode-se explicitar que, dentre os 433 pacientes atendidos pela
AMR, 25% dos pacientes estao na faixa etdria de 0 a 2 anos e com diagndstico de paralisia

cerebral.
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Conforme descrito acima, ao se contraporem os critérios amostrais pré-estabelecidos com a
realidade encontrada, tornou-se necessdrio o estabelecimento de novos parametros para
selecdo dos sujeitos participantes, para garantir uma representacdo igualitdria das duas

institui¢oes.

Para tanto, tornou-se necessario nao trabalhar a pesquisa com o critério de faixa etdria de 0 a 2
anos e sim todas as faixas presentes no universo a ser pesquisado. Em sequéncia, agruparam-
se os diagndsticos de paralisia cerebral do universo populacional empirico em cinco niveis, de

acordo com o sistema de classificacao funcional GMFCS.

A partir dessa sistematizacdo, definiu-se por uma amostra intencional na qual houvesse, de
ambas as intui¢des, uma representacdo materna vinculada ao nivel de GMFCS do filho com
diagndstico de paralisia cerebral. Vale assinalar que essa orientacdo permitiu que estivesse
representado na amostra mae/filho em cada nivel de GMFCS. A consolida¢do dessa amostra

encontra-se demonstrada no TAB. 1:

TABELA 1
Universo pesquisado e tamanho da amostra intencional
Distribui¢do da populagdo Somatdria populacional | Amostra a ser
Estrato por nivel de GMFCS (Instituicdes A+ B) por | pesquisada
STOI-ABF/HC AMR nivel de GMFCS

Nivel I 9 54 63 2

Classificagcdo Nivel ul > 38 43 2
GMECS Nivel III 2 36 38 2
Nivel IV 7 172 179 2

Nivel V 13 92 105 2

Total 36 392 433 10

FONTE: Elaborado pelo autor com base na pesquisa documental e de métodos quantitativos.

Apd6s o agrupamento dos diagndsticos de paralisia cerebral, por niveis de GMFCS, foi
realizado um sorteio para selecio das mades por cada um desses niveis. Dessa forma,
contemplou-se, em cada institui¢do, uma mae que representa a participacdo em cada um dos
niveis de GMFCS. Nesse sentido, foram selecionadas 10 maes para compor a amostra. Cabe
ressaltar que, com o objetivo de apreender os elementos intervenientes na relagdo mae e
equipe técnica terapéutica, notadamente, na adesao das orientagdes em relagdo aos cuidados e

procedimentos destinados a crianca com paralisia cerebral, integrou-se, nesse estudo, também
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os depoimentos de oito profissionais de diferentes especialidades clinicas e terapéuticas,

. < . . .~ 8
vinculadas as duas 1nst1tulgoes3 .

Com o objetivo de apresentar os sujeitos eleitos como foco deste estudo, esses sdo descritos
nos quadros seguintes, e caracterizados na sequéncia. No intuito de lhes assegurar o
anonimato, foram criados cddigos de identificacdo para cada um deles, com os quais serdo

citados ao longo da pesquisa (QUAD 4 e QUAD 5).

Vale, porém, ressalvar que ao longo da pesquisa e no desenvolvimento dessa tornou-se
possivel viabilizar, com o consentimento das maes, o registro digital dos depoimentos, sendo

esses consolidados e editados em um formato digital.

*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 COEP e também pelo Termo de Consentimento
Livre Esclarecido — TCLE - que foi assinado, em duas vias, por todos os sujeitos que concordaram em participar
da pesquisa (ficando uma com o participante e outra com o pesquisador responsavel’®) (APENDICES A; B; C,
D). Foram enfatizados os aspectos legais e éticos envolvidos e a liberdade de desisténcia a qualquer momento, se
assim desejassem, sem nenhum prejuizo pessoal. Foi garantido, também, a privacidade e anonimato das
informacdes. Os dados coletados ficardo sob a guarda dos pesquisadores responsaveis.
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QUADRO 4
Caracterizacdo das maes participantes
IDENTIFICACAO IDADE FORMACAO ESTADO | NUMERO DE PROFISSAO BAIRRO E
DAS MAES ESCOLAR CIVIL FILHOS® CIDADE ONDE
RESIDE
MAE 1 26 anos 2 © Grau completo Casada Dois filhos Do lar Pampulha/BH.
(1 filho de 6 meses
e uma filha de 3
anos e 6 meses)
MAE 2 31 anos 2 ° Grau completo Casada Uma filha (1 ano e Do lar Vale
cinco meses) Belmonte/BH.
MAE 3 28 anos 2 ° Grau completo Casada Um filho (2 ano e 7 | Telefonista Boa Vista/BH.
meses)
MAE 4 30 anos 4° Série incompleta/ Separada | Dois filhos (uma Do lar Riacho das
Ensino fundamental filha com 5 anos e Pedras/Contagem.
um filho com 11
anos).
MAE 5 42 anos 3° Série incompleta/ Casada Quatro filhos (trés Do lar Venda Nova/BH
Ensino fundamental filhas: 17,14 e 3
anos e um filho de 6
anos.
MAE 6 40 anos 2 © Grau completo Separada | Trés filhos (duas Do lar. Carlos Prates/BH.
filhas: 15 e 8 anos e
um filho de 10
anos).
MAE 7% 65 anos 2 ° Grau completo Casada. Trés filhos e aneta | Aposentada Prado/BH
MAE 8 28 anos 5 Série incompleta Casada Duas filhas (8 anos | Do lar Sabard/Minas
e 6 anos ) Gerais
MAE 9 29 anos 2 © Grau completo Casada Um filho de 10 Do lar Funciondrios/
anos. A mae estd Contagem.
grivida de 2 meses.
MAE 10 30 anos 2 ° Grau completo Separada Um filho (10 anos) Fotdgrafa Floramar/
Pampulha
Fonte: Elaborado pelo pesquisador.
QUADRO 5
Caracterizac¢do do Corpo-técnico
TEMPO DE
%CE) gIFI?C o SEXO | IDADE | ESPECIALIDADE CARGO(s) EXERCIDO(s) INSTITUICAO EliABALHO
INSTITUICAO
CTO01 Fem. 50 Terapia ocupacional | Terapeuta Ocupacional e ABF 23
Supervisora
CT02 Fem. 46 Terapia ocupacional | Terapeuta Ocupacional e ABF 12
Supervisora
CTO03 Fem. 34 Neurologia Neurologista AMR 5
CT04 Mas. 39 Ortopedia Ortopedista e gerente médico AMR 2
CTO05 Fem. 47 Fisioterapia Fisioterapeuta AMR 15
CT06 Fem. 34 Terapia ocupacional | Coordenadora da Reabilitagdo AMR 3
CTO07 Fem. 50 Psicologia Psicéloga AMR 11
CTO08 Fem. 39 Servigo Social Assistente social AMR 8

Fonte: Elaborado pelo pesquisador.

3 - . . . . . L. ..
® Nos casos em que a mée tem mais de um filho, assinalou a crianca com o diagnéstico de paralisia cerebral.
40 A< ~ . ~
Av6 na fungdo efetiva de mae.
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Realizada a caracterizagdo dos sujeitos selecionados, torna-se relevante, nesse momento,

apresentar as técnicas e os procedimentos utilizados para a coleta de dados.

5.2.3 Coleta de dados

5.2.3.1 A pesquisa documental

De acordo com Liidke e André (1986, p. 38), "a andlise documental pode se constituir numa
técnica valiosa de abordagem de dados qualitativos, seja complementando as informagdes
obtidas por outras técnicas, seja desvelando aspectos novos de um tema ou problema". Num
primeiro momento, essa técnica foi utilizada com o intuito de caracterizar, quantitativamente,
em termos gerais, a populacdo-alvo a ser investigada. Nessa fase preparatéria do trabalho de

campo, cotejaram-se os dados contidos nas listas de pacientes e os prontudrios clinicos.

Outra contribuicdo advinda dessa técnica, nesse estudo, foi apreender, do ponto de vista

histérico-social, os fundamentos nos quais cada instituicdo encontra-se ancorada.

5.2.2.2 A observacao participante®!

Associada a pesquisa documental, utilizou-se a técnica de observacdo com vistas a
compreender a dindmica de atendimento e interlocucio entre os sujeitos. E importante
salientar que por intermédio dessa técnica, obteve-se uma primeira percepg¢ao, a partir da dtica
das maes, no que se refere a relacdio com os profissionais, notadamente sobre as
informacdes/instrucdes recebidas e como estas sao apreendidas e incorporadas pelas maes no

contexto familiar.

Segundo Liidke e André (1986), a técnica de observacdo permite que o observador se
aproxime mais perto da perspectiva dos sujeitos, apreendendo a visdo de mundo desses atores
sociais, isto €, “o significado que eles atribuem a realidade que os cercam e as suas proprias

acoes”. (LUDKE; ANDRE, 1986, p. 26). Entretanto, nessa pesquisa, os primeiros contatos

*I APENDICE E — Modelo do Roteiro de Observagio.
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com os sujeitos ndo foram f4ceis. Existia uma desconfianca do “por que este interesse
agora?” “O que faz um estudante da universidade querer ouvir as nossas vivéncias, saber as

historias dos nossos filhos?”

Reconhecendo-se essas manifestacOes e as possiveis alteragdes que geralmente ocorrem em
situagdes de observacdo, o pesquisador buscou alternativas com vistas a diminuir esse
desconforto. A primeira delas, revelar desde o inicio do trabalho o objetivo da pesquisa a
todos os sujeitos envolvidos. Buscando-se inserir na rotina dos contextos estudados, elaborou-
se um cronograma estabelecendo os dias, os hordrios e a freqiiéncias de visitas. Durante esse
periodo, empenhou-se em interagir com os sujeitos. Dedicava tempo para as observagdes nas
salas de espera e corredores das institui¢des. Esses ambientes internos eram destinados tanto
para as criancas quanto para seus responsaveis, com a finalidade de que os mesmos pudessem
aguardar pelo momento do atendimento terapéutico — no caso a crianga - ou pelo término do

atendimento.

Cabe explicitar que alguns ambientes externos também foram observados, tais como: as
lanchonetes proximas a essas instituicdes € os pontos de dnibus de embarque e desembarque
utilizados por essa populagdo. Integrou-se, ainda, como parte do processo de observacdo a
questdo do transporte coletivo publico, principalmente do Onibus 4803 - que realiza o

itinerdrio da drea central a portaria da AMR.

A medida que o pesquisador acompanhou in loco as experiéncias didrias dos sujeitos, o
desconforto e a inseguranga presentes, inicialmente, deram lugar para uma manifestacao
colaborativa que, com o passar do tempo, permitiu que as maes se colocassem a disposicao e

interessassem em compartilhar suas historias, vivéncias e experiéncias.

As observagoes realizadas, na fase exploratdria do trabalho de campo, ratificam o fato de que
a presenca da mae nas instituicdes de tratamento estd concomitantemente vinculada ao
acompanhamento dos respectivos filhos. Todavia, eventualmente, as maes sao inquiridas
pelos profissionais, ora para prestarem esclarecimentos, ora para orientd-las nos

procedimentos gerais para com a crianga.

No Servi¢o de Terapia Ocupacional Infantil/ABF a freqii€éncia dos atendimentos para terapia

ocupacional apresenta variacdes: I vez por semana, 2 vezes por semana, 1 vez a cada quinze
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dias e até mesmo uma vez ao més. Vale lembrar que, no ambito do ABF, had outras
especialidades. Desta forma a crianga pode ser atendida por outros profissionais, tais como

fisioterapeutas, neurologistas.

Ja na AMR, conforme ji mencionado, a crianga pode ser atendida em vdrias especialidades
terapéuticas de acordo com a sua situacdo clinica e, nesse sentido, quando a crianga €
admitida na Institui¢ao o Servigo Integrado de Reabilitagdo determina a priori quais serdo as
especialidades e as freqiiéncias das mesmas, inserindo a crian¢ca em um dos 21 padrdes de

atendimento, conforme pode ser observado no ANEXO E.

Considerando que as instituicdes pesquisadas apresentam diferencgas acerca da disponibilidade
de atendimentos, e buscando uma observacdo que contemplasse uma parcela significativa do

universo das maes, a rotina de visitas, foi sistematizada num calendario:

- Meses de setembro e outubro/2008: visitava-se cada institui¢do duas vezes por semana;
tercas e quintas-feiras, no Servico de Terapia Ocupacional Infantil/ABF, segundas e quartas
feiras, na AMR. O pesquisador chegava as institui¢des as 7h30mim, inicio dos atendimentos

e ficava até o turno da tarde, encerrando as observacodes do dia por voltas das 17h30min.

- O més de novembro/08, alterou-se os dias de observagdo, passando a ser: segundas e
quartas, no Servigco de Terapia Ocupacional/ABF; no turno da tarde; e nas tercas e quintas na
AMR, no turno da manha. Nesse periodo priorizava-se um turno, para as observacoes
externas; alguns pontos de Onibus onde ocorriam os desembarques e embarques dessa

populagao.

- O més de dezembro/08 — o pesquisador optou por uma freqiiéncia mais centrada no Servigo
de Terapia Ocupacional Infantil/ABF, desenvolvendo-se contatos mais formais com os
sujeitos recrutados para as entrevistas. Nesse més, privilegiou-se também uma participacao
nas atividades de encerramento do semestre, participando de quatro confraterniza¢des de

natal, sendo duas de cada institui¢do e que foram preparadas para cada turno: manha e tarde.

- Os meses de janeiro a mar¢o — Concentrou-se a observacao na AMR, visto que as atividades
do Servico de Terapia Ocupacional s retornariam em fevereiro/2009, com o inicio do

semestre letivo da UFMG. O pesquisador foi convidado pelo Servico de Intervencao Precoce
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(SIP) da AMR para realizar observacoes do trabalho desenvolvido com um grupo de maes.
Esse grupo era constituido por seis maes cujos filhos tinham diagndstico clinico definido e se
enquadravam na faixa etdria de 0 a 6 meses, enquanto aguardavam na fila de espera para
serem admitidas na institui¢ao. Encontravam-se a cada quinze dias, sempre as quartas feiras e
as 16h25min, durante dois meses, para receberem informacdes e oportunizar as trocas de

experiéncias maternas e esclarecimentos de duvidas referentes ao diagnostico dos filhos.

Ap6s o periodo de observacdo nesse “Grupinho de Intervengao Precoce”, conforme intitulado
pela equipe técnica que coordena essa atividade, composta por uma terapeuta ocupacional,
uma fisioterapeuta, uma psicéloga e uma fonoaudiologista, as observagdes coletadas pelo
pesquisador foram compartilhadas com a equipe técnica. Diante desse retorno, ratificou-se
pela continuidade do pesquisador na formacdo do préximo grupo, agora na condi¢do de
membro participante, com responsabilidade de apresentar alternativas que propiciariam a

formacao de vinculos informacionais entre as maes participantes.

Diante do que foi colocado, pode-se assinalar que o periodo de observacdo foi valioso:
“abriram-se portas” além de propiciar a formac¢do de vinculo de confianga e reciprocidade
com os envolvidos, tornado-se parte essencial do trabalho de campo. Esse vinculo ndo traduz
apenas numa simpatia espontinea que foi se desenvolvendo durante a pesquisa, mas resulta de

um amadurecimento de quem deseja compreender a propria vida revelada do sujeito.

Pode-se perceber que, a medida que o pesquisador acompanhou in loco as experiéncias didrias
das maes, o desconforto e a inseguranga observados deram lugar para uma manifestacao
colaborativa por parte delas fazendo com que se colocassem a disposicdo e se mostrassem

abertas para compartilhar suas histérias, vivéncias e experiéncias.

O beneficio dessa interagdo conquistada, com a aplicacdo dessa técnica, foi apreender a visao
de mundo dos sujeitos, isto é, “o significado que eles atribuem a realidade que os cercam e as

suas préprias acdes” (LUDKE; ANDRE, 1986, p. 26).

Foi muito importante também a utiliza¢ao de um didrio de campo através do qual procurou-se
registrar, em notas, os comportamentos dos sujeitos, as atividades festivas de encerramento
promovidas pelas instituicdes, os gestos, as expressoes, as falas, os habitos, os costumes, as
dificuldades, as queixas, as inquietacdes, as vivéncias, as experi€éncias, e os demais

sentimentos e agdes expressas por esses sujeitos. Vale aludir que os registros fotograficos
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autorizados pelas participantes e produzidos durante esse processo foram anexados ao didrio

de campo.

Em sintese, conforme assinala Bosi (1983),

uma pesquisa é um compromisso efetivo, um trabalho ombro a ombro com o sujeito
da pesquisa. E ela serd tanto mais vdlida se o observador nao fizer excursdes
saltudrias na situacdo do observado, mas participar de sua vida. A expressdo
“observador participante” pode dar origem a interpretacdes apressadas. N@o basta a
simpatia (sentimento facil) pelo objeto da pesquisa, é preciso que nas¢a uma
compreensdo sedimentada no trabalho comum, na convivéncia, nas condi¢des de
vida muito semelhantes (BOSI, 1983, p. 2)

5.2.2.3 As entrevistas

Ao lado da técnica de observacdo e associada as demais estratégias de coleta de dados,
utilizou-se a entrevista semi-estruturada que, por seu cardter de interacdo, possibilitou o
aprofundamento de questdes levantadas pelas técnicas utilizadas anteriormente. E importante
ressaltar que a discussdo conceitual acerca da entrevista como técnica de coleta de
informacdes € amplo e contempla uma série de questdes que vao desde a fidedignidade do
informante ao lugar social do pesquisador. Para fins de nosso trabalho centraremos esse tema
nos apontamentos tedricos que se seguem.

De acordo com Gil (2008), a entrevista ¢ uma forma de interacdo social e que,
especificamente, promove um didlogo assimétrico na qual uma das partes busca coletar dados
e a outra se apresenta como fonte de informacdo. Entretanto, essa técnica apresenta
convencdes proprias cuja violagdo pode comprometer esse vinculo social que se estabelece

entre entrevistador e entrevistado.

Assim, € necessdrio que, ao lado do respeito pela cultura e pelos valores do entrevistado, o
pesquisador desenvolva uma capacidade de ouvir atentamente e de estimular o fluxo natural
de informagdes por parte do seu informante. Entretanto, cabe assinalar que essa estimulagao
nio deve forcar o rumo das respostas para determinada direcio. E importante que apenas se
garanta um clima de confianga, para que o informante se sinta a vontade para se expressar

livremente (LUDKE; ANDRE, 1986, p. 35).
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As entrevistas foram realizadas, nos meses de dezembro de 2008 a janeiro de 2009, com os
dois nucleos que compdem a amostra desse estudo. Em respeito aos participantes da pesquisa
as entrevistadas foram agendadas, pessoalmente e previamente, de acordo com a
disponibilidade de cada sujeito. Adotou-se para a condugdo da entrevista um roteiro de

perguntas, conforme pode ser observado nos Apéndices F e G.

Conforme a resposta encaminhada a diligéncia do COEP que solicitou esclarecimentos quanto
ao local da entrevista/guarda e responsabilidade da crianga durante a coleta do depoimento
materno, definiu-se que face as limitagdes previstas para obten¢do desses relatos, e com o aval
das institui¢Oes, fez-se a opgdo para realizar as entrevistas com as maes nos locais de
atendimento das criangas (Setor de Terapia Ocupacional Infantil/ABF ¢ AMR) e no periodo
em que estas estivessem sendo atendidas pelo profissional, podendo ocorrer interrupcao das
entrevistas*? nas situacdes em que por necessidade da crianga ou do profissional a presenca da

mae fosse exigida.

O percal¢o enfrentado no inicio das entrevistas foi gradativamente mitigado. O pesquisador
reapresentou os objetivos da pesquisa as entrevistadas no intuito de nao haver dividas quanto
ao proposito do estudo. Diante da disponibilidade de cooperacdo entre as partes, as
dificuldades foram sendo superadas. Nao havia pretensdo de “acertar”, mas de cooperar. As
respostas foram ricas, claras e esclarecedoras. Se a linguagem era por vezes concisa, 0 cOrpo
falava numa clareza de gestos e de sentimentos que iam do olhar encorajador ao siléncio que
pedia respeito, do riso franco a lagrima nem sempre contida. Alids, ndo havia o que se conter.
Eram informacdes de sua trajetéria, rememoradas e transmitidas pelo corpo e pelos

sentimentos soltos.

Deve-se registrar ainda que, pelo que se pdde perceber, a realizacdo das entrevistas nio se
apresentou com um momento de tensdo para as informantes. Cada entrevista teve a duracao
de aproximadamente, 50 minutos, e, conforme ja colocado acima, sofreram interrup¢des ora
por ordem de terceiros ora para dar aten¢do ao filho. Todavia, nenhuma das entrevistadas

colocou objecdes ao uso de uma camara portatil para fazer o registro dos depoimentos os

42 -~ . . . ~ . ~ .

E importante registrar que durante a realiza¢do das entrevistas com as maes, alguns cuidados foram tomados
pelo pesquisador: preparacdo prévia do espago, em termos do posicionamento das mobilias e na disponibilidade
de uma infra-estrutura minima (dgua, sucos e etc) de forma a deixar o ambiente mais acolhedor e informal.
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quais serviriam de matéria prima para a elaboracdo de um video orientado a partir das

indicacdes da metodologia Storytelling“.

Cabe assinalar que, foram utilizados, para fazer as representacdes das interacdes
informacionais desenvolvidas pelas mulheres/maes, os softwares de andlise de redes sociais:
UNICET 6.109 e NETDRAW 2.28. Por meio desses softwares, tornou-se possivel visualizar
algumas medidas que, associadas a conceituacdo desenvolvida ao longo deste trabalho,

possibilitou esbocar um retrato mais preciso das realidades estudadas.

Além disso, dentre as possibilidades metodoldgicas oferecidas por esses programas foram
selecionados trés conceitos cujas caracterizagdes tornaram interessantes aos objetivos da
andlise deste estudo: grau de centralidade, grau de intermediagcdo, grau de proximidade,

conforme sera discutido abaixo.

O grau de centralidade (centrality degree) € o nimero de atores aos quais um sujeito estd
diretamente ligado. Esse se divide em grau de entrada e grau de saida dependendo da direcao
dos fluxos. Nesse caso, o grau de saida refere-se a soma das interagdes que os atores tem com

os outros e o grau de entrada € a soma das interagdes que os outros nds t€m com o ator.

O grau de intermediacdo expressa o controle da comunica¢do e interpreta-se como a
possibilidade que um n6 tem para intermediar as comunicacdes entre os pares de um nd. Para
Aires et al. (2006), uma razdo para considerar a importancia de um ator recai na sua
intermediacdo (betweenness) o que possibilita, ainda, encontrar caminhos geodésicos —
“caminhos mais curtos que um ator deve seguir para se ligar a outros nds” (AIRES et al.,

2006, p. 21) — entre todos os pares possiveis (FIG. 4)

+ De acordo com Reis; Moura, Ribas (2007, p. 1) o storytelling é um método criado, na década de noventa, por
Joseph Lambert — pesquisador e diretor executivo do Center for Digital Storytelling localizado na Califérnia,
EUA. Por meio da abordagem interdisciplinar, esse instrumento metodolégico incorpora as potencialidades
tecnoldgicas, de cardter digital, como elemento dinamizador e se fundamenta na pesquisa, sistematizagdo,
registro e disseminag@o de narrativas de vida, de sujeitos comuns e, articuladas, produzem memorias coletivas”.
Ainda na perspectiva das autoras, esse método democratiza os direitos, dando a oportunidade de sujeitos que
estejam a margem da sociedade terem voz e visibilidade social.
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E F

FIGURA 4 - caminhos geodésicos
Fonte: AIRES; LARANEIRO, SILVA (2006)

Assim, a medida de intermediacdo de um né obtém-se calculando a quantidade que esse “ator
ponte” aparece nos caminhos geodésicos que ligam todos os pares de nés da rede. Convém
assinalar que, para que um né tenha um grau de intermedia¢do numa rede, esse deve ter pelo
menos um grau de entrada e de saida e estar nos caminhos geodésicos entre os pares de nés

que se desejam conectar.

Ja o grau de proximidade (closenness) € a capacidade de um né se ligar a todos os atores de
uma rede. Esse grau pode ser calculado contando-se todas as distancias geodésicas de um ator
para se ligar aos restantes. Aires et al. (2006) ressalvam que este método “calculo manual” s6
resulta com matrizes simétricas, ou seja, matrizes onde as relacdes entre os atores ocorrem de

forma bidirecional.

5.3 Fase de consolidacao dos dados

De acordo com as fases antecedentes, os dados foram coletados no periodo de julho/08 a
marco de 2009, por intermédio da pesquisa documental, associado ao processo de observagao
participante e a realizac@o de entrevistas semi-estruturadas. De posse dos dados, optou-se em
analisd-los através da andlise temadtica, que consiste em trés etapas: pré-andlise, exploracao

dos dados, tratamento dos resultados obtidos e interpretagao.
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Cabe salientar que com o aceite dos depoentes as entrevistas foram gravadas/filmadas, salvo
para dois entrevistados do corpo-técnico terapéutico que se recusaram. Na pré-analise das
entrevistas, todos os depoimentos foram transcritos na integra. A seguir foram realizadas
leituras e releituras, com a finalidade de tomar contato exaustivo com as informacdes
colhidas. Prosseguindo, procedeu-se a organizacdo dos dados transcritos através da
visualiza¢do individual de cada entrevista, destacando os aspectos relevantes. Apds esta etapa,
realizou-se 0 mapeamento das falas das entrevistas, assinalando os principais pontos de cada

fala, para facilitar a visualizacdo do material como um todo.

Na etapa de exploracdo dos dados foram assinalados, no material coletado, os dados que
permitissem esclarecimentos das questdes da pesquisa, ou seja, palavras, frases, pardgrafos de
mesmo conteddo temadtico, identificando as unidades de registro e fazendo os recortes
necessarios. Novas leituras foram realizadas, buscando apreender o significado manifesto e/ou
oculto das observagdes e informacdes contidas nos relatos, encaminhar a novas reflexoes,

para agrupar os dados e estabelecer as categorias.

Para Liidke e André (1986, p. 45), analisar os dados qualitativos significa “trabalhar todo o
material obtido durante a pesquisa”. Congruente com a referida assertiva, as notas de
observacdo, as transcrigdes das entrevistas, as andlises documentais e as demais informacdes
colhidas durante o processo empirico, constituiram-se como elementos relevantes para as

formulacdes das categorias descritivas de andlise que, adiante, serdo apresentadas.

Conforme assinalado, o trabalho de campo - com todas as limita¢des, desafios e rearranjos
incorporados — corporificou-se como um grande manancial de descobertas e aprendizagens.
Nesse periodo, as interagdes estabelecidas com os diferentes sujeitos que compdem este
estudo podem ser caracterizadas como “uma interacdo complexa entre o investigador e o
sujeito investigado”, pois ha um compartilhamento “de um mesmo universo de experiéncias

humanas” (DA MATTA, 1991, p. 23).

Martins (2004, p. 292) adverte que “em qualquer tipo de pesquisa, seja em que modalidade
ocorrer, € sempre necessdrio que o pesquisador seja aceito pelo outro, por um grupo, pela
comunidade”, a fim de se colocar na condi¢do de ora participante, ora observador. Para tanto,
€ preciso que esse outro se disponha a falar da sua vida. Nesse caso, trata-se do que

Malinowski (1978) apud Martins (2004) chamava de “a necessidade de mergulhar na vida do
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outro”, para que essa vida possa, em alguma medida, ser reconstituida; apreendida; registrada

e compartilhada.

Todavia, cabe aludir que tal mergulho na vida do outro, na vida do grupo e até mesmo em
culturas as quais o pesquisador ndo pertence depende de que ele manifeste e demonstre para o
outro a necessidade de sua presencga e a importancia de sua pesquisa. Diante disso, € oportuno
destacar que, para a realizagdo deste estudo, foi necessdrio que os sujeitos pesquisados
aceitassem o pesquisador, dispondo-se a falar de sua vida, da suas histérias, vivéncias e
aprendizagens. Foi um processo que, como ja dito no delineamento metodoldgico - ocorreu de

forma gradual.

Tornou-se um “mergulho” cauteloso — guiado pelos principios éticos que norteiam uma
pesquisa cientifica — nas vidas dos sujeitos empiricos, exigindo-se uma aproximac¢do baseada

na cordialidade, confian¢a e empatia.

Assim, em decorréncia das decisdes metodoldgicas e do processo da pesquisa, tornou-se

possivel a andlise dos dados obtidos, consolidados e apresentados no capitulo a seguir.



6 INFORMACAO E
descobertas

* Jodo Pessoa [notas soltas].
45 CT-4 em entrevista.
“MAE 5 em entrevista.

ESTRATEGIAS

MATERNAS: aprendizagens e

“Encontrei hoje em ruas,
separadamente,

dois amigos meus que

se haviam zangando.

Cada um me contou a narrativa

de por que se

haviam zangado.

Cada um me disse a verdade.

Cada um me contou as suas razoes.
Ambos tinham razdo.

Ambos tinham toda a razdo.

Ndo era que um via uma coisa

e outro outra,

ou um via um lado das coisas e
outro um lado diferente.

Ndo: cada um via as coisas exatamente
como se haviam passado,

cada um as via com um critério
idéntico ao do outro.

Mas cada um via uma coisa diferente,
e cada um portanto, tinha razéio”*.

“Nos tentamos esclarecer
o mdximo possivel, mas percebemos que eles
ndo compreendem completamente
aquilo que estd se passando
com as criangas deles”*

“Os médicos ndo me falaram [ndo é?]

O médico ndo me falou. Ele ficou internado sete dias

[...] quando eu trouxe ele para casa, o médico
ndo me falou que ele tinha dado problema algum.
[Ai] eu fui descobrindo...

. [Ai] eu levei ele, pela primeira vez,

ao Hospital das Clinicas quando ele jd estava
com quase oito meses de idade. [ai] o médico

foi e falou que ele tinha paralisia cerebral”*
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O proposito deste capitulo € fazer uma discussdo reflexiva - coerente com os objetivos que
nortearam este estudo - dos aspectos empiricos mais relevantes acerca das experiéncias,
histérias e aprendizagens maternas face ao diagndstico de paralisia cerebral do filho. E, em
outras palavras, uma tentativa de dar voz a vivéncia dos sujeitos - por meio dos dados
coletados - explicitando-0s nas seguintes categorias empiricas eleitas: 6.1 Constitui¢do,
caracterizacdo das instituicdes e da composi¢do amostral; 6.2 O desdobrar-se das mulheres-
maes; 6.3 Estratégias informacionais maternas: aprendizagens e descobertas e; 6.4
Solidariedade em rede: compartilhamento de experiéncias. Ser@o atribuidas a essas categorias

uma subsequente descri¢do e andlise.

Nessas modalidades, procurou-se apresentar os resultados - numa visdo global dos
depoimentos coletados - sem perder as singularidades das narrativas. Logo, € a partir dessas

categorias que se desdobram os pontos centrais relativos a pesquisa realizada.

6.1 Constituicao e caracterizacao das instituicoes e da composicao amostral

Recuperando-se as caracterizagdes referentes ao Servico de Terapia Ocupacional Infantil do
Ambulatério Bias Fortes do Hospital das Clinicas uma Unidade Especial da Universidade
Federal de Minas Gerais (STOI-ABF/HC-UFMG) e a Associacdo Mineira de Reabilitacao
(AMR) - explicitadas na introdu¢@o e no capitulo anterior desta dissertacao - vale esclarecer
que, embora a prestacdo de servico na drea da reabilitac@o infantil seja ofertada por esses dois

contextos, os perfis dessas instituicdes sao diferenciados.

E relevante atentar-se para essas distingdes por vdrios motivos. A razdo social; a constituicio
juridica/histérica; a disponibilidade espacial fisica e estrutural; a composicio do quadro
técnico/profissional - dentre outros elementos - sdo fatores que condicionam as especialidades
terapéuticas disponiveis, além de refletirem dados quantitativos populacionais distintos.

Sendo assim, em primeiro lugar, ¢ notdvel a predominincia de pacientes com paralisia
cerebral no universo estudado, correspondendo a porcentagem de 52,17% dos pacientes da

STOI-ABF/HC -UFMG e 90,54% das criancas da AMR, conforme representado no GRAF.1.
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GRAFICO 1: Relagio dos diagnésticos clinicos das institui¢des
Fonte: Desenvolvido pelo autor, com base na pesquisa documental.

Em seguida, verificou-se que a todo o universo populacional - o qual inclui todas as
patologias - corresponde uma porcentagem majoritaria de criancas do sexo masculino. Essa
realidade, ou seja, a predomindncia masculina, foi constatada também nos pacientes com
paralisia cerebral especificamente. De forma sintética, esses dados sdo apresentados na

TAB.2:

TABELA 2

Universo populacional: dados quantitativos em relacdo ao sexo

UNIVERSO POPULACIONAL Somatdria de pacientes Porcentagem (%) da somatdria
SEXO STOI-ABF/HC AMR por sexo dos pacientes por sexo
(STOI-ABF/HC + AMR) (STOI-ABF/HC + AMR)
FEMININO 30 179 209 41,63
MASCULINO 39 254 293 58,37

Fonte: Desenvolvido pelo autor, com base na pesquisa documental.

Por fim, uma terceira caracteristica que cabe assinalar € em relac@o a propor¢do dos niveis de
Gross Motor Function System Classificaction (GMFCS). Observou-se que, concernente aos
diagnésticos de paralisia cerebral, os niveis IV e V sdo predominantes nas duas instituicoes.
Em outras palavras, em ambos os contextos, a gravidade do comprometimento
neuroldgico/funcional das criancas se apresenta de forma muito acentuada, conforme

esbocado no GRAF.2.
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GRAFICO 2: Agrupamento dos criancas com paralisia cerebral com base na classifica¢do Gross Motor
Function System Classification (GMFCS) - pertencentes ao universo populacional até o dia 20
de outubro de 2008.

Fonte: Elaborado pelo autor com base na pesquisa documental.

Tendo-se ja explicitados os critérios amostrais, no delineamento metodoldgico, cabe fazer
algumas ponderacdes em relacdo as mulheres-maes que compdem este estudo. A primeira
delas € que ha uma predominancia de mulheres casadas e que t€m mais de um filho, conforme

demonstrado no QUAD. 4

Em seguida, a média ponderada da idade dessas maes equivale a 31,1 anos. A mae mais nova
tem 26 e a mais velha 42 anos. Pode-se afirmar que sdo maes jovens e grande parte delas,
segundo os proprios relatos, tiveram oportunidade de estudo, antes da notificagdao da condicao
de sadde do filho com paralisia cerebral. Os dados coletados mostram, ainda, que o nivel de
escolaridade das maes concentra-se no Ensino Médio Completo, sendo que apenas trés maes

nao terminaram o Ensino Fundamental (QUAD. 4).

Em relagdo aos filhos dessas mulheres, nota-se que 60% dessas criangcas sdo do sexo
masculino e estdo inseridos na rede publica de ensino. Cabe mencionar que a faixa etdria
dessas criangas apresenta uma variagao significativa entre 1 ano e cinco meses a 11 anos de
idade. A andlise documental possibilitou também identificar que a classificacdo topografica e

disfuncdo motora da paralisia cerebral dominante, nessas criangas, € a quadriplegia espdstica.

No QUAD. 6, encontra-se sintetizado, respectivamente, a faixa etdria de cada crianga, o sexo,
a classificacdo topogréfica da paralisia cerebral e o nivel de GMFCS, conforme pode ser

verificado a seguir.
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QUADRO 6
Caracteriza¢do da amostra pesquisada
AMOSTRADAS | RELACAO e TSewo | Clsihesgio topogriien i | el de
¢ ¢ paralisia cerebral GMFCS
MAE 1/CRIAN.1 3 anos e 1 més F Diplegia espastica I
Setor de Terapia MAE 2/CRIAN.2 1 ano e 5 meses F Quadriplegia espdstica II
Ocupacional Infantil MAE 3/CRIAN.3 2 anos € 7 meses M | Diplegia espastica 111
(STOI-ABF/HC-UFMG) | MAE 4/CRIAN.4 10 anos M | Quadriplegia espéstica 1\
MAE 5/CRIAN.5 5 anos e 6 meses M | Quadriplegia espdstica/atetéide \Y
MAE 6/CRIAN.6 10 anos M | Hemiparesia direito I
Associa¢do Mineira de MAE 7/CRIAN.7 5 anos F Diplegia espdstica II
Reabilitagao MAE 8/CRIAN.8 6 anos F | Diparesia espéstica 111
AMR MAE 9/CRIAN.9 8 anos M | Quadriplegia espéstica 1\Y
MAE 10/CRIAN.10 10 anos M | Quadriplegia espéstica \Y

Fonte: Elaborado pelo autor com base na pesquisa documental e sistematiza¢io dos dados obtidos/analisados.

Observando-se as diretrizes da AMAS (1995), fez-se uma caracterizacdo dos diferentes
contextos familiares das mulheres-maes que integram este estudo. Essa caracterizacao

possibilitou agrupar esses arranjos familiares nas seguintes tipologias:

- Familia nuclear: a maior parte da amostra se enquadra nesse perfil de familia nuclear, tendo

representatividade pelas seguintes maes: MAE 1; MAE 2; MAE 3; MAE 5 e MAE 8.

- Monoparental feminino: Na amostra selecionada, a MAE 4; MAE 6 e MAE 10 vivem

sozinha com seus filhos, sendo responsaveis pelos cuidados e manutencao do lar.

- Familia de genitores ausentes: pode-se mencionar a MAE 7 como uma representante desse

arranjo familiar, visto que a crianca passou a morar, sem a presenga dos pais, com a avo.

- Nuclear reconstituida dentre a amostra, apenas a MAE 9 se enquadra nesse perfil.

Do ponto de vista geografico, essas familias encontram-se distribuidas nas diferentes
localidades que compdem a regidao metropolitana de Belo Horizonte, além dos municipios e
cidades adjacentes. Utilizando-se um Sistema de Coordenadas Geogréficas“, elaborou-se a
FIG.5 que traz uma representacdo area-espacial e um mapeamento das residéncias maternas,
além de sinalizar - com vetores - as respectivas dire¢des das trajetorias dessas mulheres as

institui¢oes.

47 Datum horizontal: Shouth American Datum 1969.
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FIGURA 5 - Representacdo aérea espacial de Belo Horizonte e municipios adjacentes; mapeamentos das residéncias
maternas e sinalizacio das trajetorias das mées as instituicdes

Fonte: Bases cartograficas PRODABEL e GEOMINAS
Dados técnicos: Sistema de Coordenadas Geograficas — Datun horizontal: South Datum 1969
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Um aspecto notdvel, no mapa apresentado, é o fato de que todas as maes residem em
regionais que sdo, por sua vez, distintas das instituigdes nas quais seus filhos estdo inseridos
nos programas de reabilitacdo. Do ponto de vista materno, cotejou-se que o esfor¢o e a
movimentacdo empreendidos para se ingressar nesses programas estdo ancorados em trés
pilares: referéncia institucional, atendimentos gratuitos e convergéncia de especialidades
clinicas e terapéuticas.

“[...] € uma referéncia para mim [...] é um servico prestado dentro de um

ambulatorio vinculado a um hospital publico muito bom [ndo é?] O pessoal
daqui de casa, todo mundo consulta ld (MAE 3).

“[...] uma fisioterapeuta me falou que, em Belo Horizonte, era um dos
melhores para o atendimento de fisioterapia” (MAE 6).

“[...] a assisténcia é mais constante” (MAE 7).

“Eu vim pela comodidade, por que o P. jd fazia os tratamentos. Mas cada

tratamento era em um lugar. [...] Entdo, eu queria um lugar so para ir aos
tratamentos” (MAE 10).

As perspectivas maternas acima expostas sao ratificadas pelo corpo-técnico entrevistado:

“[...] O nosso servico estd vinculado a UFMG, uma instituicdo federal
publica. Esse fato ganha respaldo junto as mdes [...]” (CT-2).

“[...] A AMR oferece um ‘pacote’ gratuito de atendimentos. Na drea da
reabilitacdo é imprescindivel, desde que a crianga tenha a necessidade, que
ela esteja coberta em todos os momentos, entdo a fisioterapia atua mais na
questdo motora, a terapia ocupacional contemplard mais os aspectos das
atividades da crianca e a fonoaudiologia na parte da alimentacdo e
linguagem [...] (CT-6).

Atinente ao acima exposto, fica evidente que a distancia geografica ndao é um 6bice 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 tratamentos mais préximos das respectivas residéncias das maes,
ha uma evidente predilecdo para as instituicdes de maior reconhecimento, mesmo que essas

fiquem mais distantes do ponto de vista geografico.

As distancias dos deslocamentos maternos foram obtidas pelo mesmo Sistema de
Coordenadas Geogréficas adotado para a elaboracdo da FIG. 5. Em relacdo a mensuragdo do
tempo gasto, consideraram-se os relatos maternos. As associacOes desses elementos estdo
descritos, a seguir, no QUAD. 7. Cabe assinalar que a essas descri¢cdes, incorporaram-se as

modalidades de transportes utilizadas.
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QUADRO 7

Relacdo da distancia, modalidade de transporte e tempo gasto de deslocamento

INSTITUICOES DISTANCIA MODALIDADE DE | TEMPO GASTO
ESTUDADAS AMOSTRA | PERCORRIDA TRANSPOSTE (em minutos)
(em km) UTILIZADO

MAE 1 8 Publico coletivo 30°

MAE 2 15 Publico coletivo 50°

STOI-ABF/HC-UFMG MAE 3 5 Publico coletivo 200
MAE 4 14 Projeto Sem Limites™ 400

MAE 5 25 Publico coletivo 70°

MAE 6 6 Carro particular 25°

MAE 7 5 Publico coletivo 50°

AMR MAE 8 9 Piiblico coletivo 55°
MAE 9 16 Piiblico coletivo 60°

MAE 10 12 Carro de terceiro 35

Fontes: Pesquisa documental, dados de entrevistas e Bases Cartograficas PRODABEL e GEOMINAS para o
célculo das distancias percorridas.

As participantes do estudo relataram que o transporte publico coletivo é a forma
predominante utilizada por elas. Algumas (MAE 5; MAE 7; MAE 8; MAE 9 e MAE 10)
assinalaram que € necessario a combinacao do itinerdrio de duas linhas de dnibus para chegar
as instituicdes vinculadas. Em virtude disso, pode-se destacar que a relagdo da distancia
percorrida e do tempo gasto ndo segue uma proporcionalidade, pela prépria agilidade do
transporte e as caracteristicas das vias de conexao, tais como vias de transito rdpido (expressas

e rodovias) e malhas de trinsito mais lento (bairro-area central).

Nao se pode desconsiderar que o tempo da mae passa a ser regido pelas demandas dos filhos.
Requer - por exemplo - que essas tenham disponibilidade que abrange desde o momento do
preparo para sair de casa, a fim de leva-los as consultas clinicas e as sessdes terapéuticas, até
o seu regresso. Dessa forma, agrega-se a esses deslocamentos um investimento de tempo

ainda muito maior.

Nesses meandros, constatou-se que o investimento minimo materno € de 3h. Isto é, essa

estimativa se aplica aquelas maes que residem proximas as instituicdes a que estdo

* Programa de Acessibilidade promovida pela prefeitura de Contagem/MG.
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vinculadas. Nessas 3h, estd previsto apenas um tipo de atendimento, podendo ser uma
consulta clinica em uma das especialidades — neurologista, ortopedista — ou uma sessao
terapéutica, tais como fonoaudiogia, terapia ocupacional, fisioterapia dentre outras. Todavia,
caso haja a necessidade de atendimentos consecutivos, o tempo de disponibilidade dessas
maes € estendido e, as vezes, chega a totalizar um terco do seu dia, tais como as maes MAE 4,

MAE 5, MAE 9 que residem mais distantes das instituicdes.

Adiante serd apresentado o QUAD. 8 que reproduz uma agenda semanal das atividades
terapéuticas que cada crianca estd inserida. Foram indicadas as respectivas instituicdes de

atendimento, o tempo gasto em cada sessdo e a pessoa que acompanha a crianca.



QUADRO 8

Agenda semanal criancas/maes de atividades terapéuticas realizadas
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CRIANCA/MAE -PAI
#

CRIANCA 1/MAE 1

CRIANCA 2/MAE 2

CRIANCA 3/MAE 3

CRIANCA 4/MAE 4

CRIANCA 5/MAE 5

CRIANCA 6/MAE-PAI 6

CRIANCA 7/MAE 7%
*AVO na fun¢do de mae.

CRIANCA 8/MAE 8
CRIANCA 9/MAE 9

CRIANCA 10/MAE 10

DIAS DA SEMANA

Segunda-Feira

Terca- feira

Quarta-feira

Quinta- feira

Sexta-feira

- Fisioterapia: 8h - 8h45min
Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

- Terapia Ocupacional: 14h -14h55mim
STOI-ABF/HC-UFMG -
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 8h-8h45min
Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

-Fonoaudiologia: 13-13h55min
Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

- Terapia Ocupacional: 14h -14h55mim
STOI-ABF/HC-UFMG
Acompanhante: Mae

- Equoterapia - 9h - 9h45min
(Pampulha)
Acompanhante: Pai

-Terapia ocupacional: 8h - 8h45min
STOI-ABF/HC-UFMG -
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia : 9h - 9h45min
ABF/HC-UFMG - Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 8h20min - 9h15min
STOI-ABF/HC-UFMG

Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 9h - 9h45min (Santa Casa)
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia : 7h - 8h15min
ABF/HC-UFMG- Acompanhante: Mae

- Terapia ocupacional: 8h20min- 9h15min -
STOI-ABF/HC-UFMG- Acompanhante: Mae

- Fonoaudiologia: 11-11h50mim
Clinica Particular - Acompanhante: Mae

- Terapia ocupacional:7h30min- 8h15min
(STOI-ABF/HC-UFMG)
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia : 8h20mim - 9h
ABF/HC-UFMG - Acompanhante: Mae

Fisioterapia: 8h30min — 9h15min
Clinica particular - Acompanhante: Mae

- Terapia Ocupacional:16h — 16h55min

(STOI-ABF/HC-UFMG) - Acompanhante:

Mae

- Fisioterapia: 15h - 15h45min
AMR -Acompanhante: Mae

- Terapia Ocupacional — 16h — 16h55min
STOI-ABF/HC-UFMG
Acompanhante: Mae

-Fisioterapia: 10h - 10h45min
ABF/HC-UFMG- Acompanhante: Mae

-Terapia Ocupacional: 9h - 9h45min
STOI-ABF/HC-UFMG -Acompanhante: Mae

- Fonoaudiologia: - 10h-10h45mim
ABF/HC-UFMG- Acompanhante: Mae

-Terapia Ocupacional: 9h - 9h45min
STOI-ABF/HC-UFMG - Acompanhante:
Mae

-Fisioterapia: 10h - 10h45min
ABF/HC-UFMG- Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 10h - 10h45min
AMR - Acompanhante: Pai

- Fisioterapia: 13h — 13h45min
AMR -Acompanhante: Avé (fun¢do
efetiva de mae)

- Terapia Ocupacional:14h — 14h45min
AMR -Acompanhante: Avé

- Psicologia: 16h — 17h
AMR - Acompanhante: Avé

- Fisioterapia: 15h — 15h45min
AMR - Acompanhante:Avé (fun¢do
efetiva de mae)

- Terapia Ocupacional:16h — 17h45min
AMR - Acompanhante: Avé

- Fisioterapia: 16hh -16h45min
AMR - Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 16hh -16h45min
AMR - Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 16hh -16h45min
AMR - Acompanhante: Mae

- Fonoaudiologia — 13h — 14h
Clinica particular - Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 14h40min — 15h25min
AMR - Acompanhante: Mae

- Terapia Ocupacional: 15h55min —
16h30mi
AMR - Acompanhante: Mae

- Fonoaudiologia — 13h — 14h
Clinica particular - Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 14h40min — 15h25min
(AMR) - Acompanhante: Mae

- Terapia Ocupacional:15h55min —
16h30mi
AMR - Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 10h - 10h45min
Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia respiratoria: 11h -
11h45min

Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia: 10h - 10h45min
Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

- Fisioterapia respiratdria: 11h - 11h45min
Grupo Santa Casa de Belo Horizonte
Acompanhante: Mae

- Fonoaudiologia: 9h — 9h45 (quinzenal)
AMR- Acompanhante: Mae
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Ao se analisar essa agenda semanal de atividades terapéuticas demandadas pelas criangas e
identificar os intervalos em que elas estdo no contexto escola, fica muito claro que a figura
materna € a principal acompanhante na realizacdo dessas atividades. Numa perspectiva
holistica, serd discutido, a seguir, como a implicacdo desses compromissos atrelada ao
investimento do tempo gasto de deslocamento as institui¢des, estabelece os ditames que,

somados as demais tarefas, tornam a forma de proceder das maes algo desdobravel.

6.2 O desdobrar-se das mulheres-maes

A oportunidade que foi concedida a mim - pelas instituicdes que compdem este estudo - de
assumir uma posicdo de observador participante durante a coleta de dados, contribuiu para se
obter uma aproximagdo com as distintas realidades das maes que estdo vinculadas a esses

cenarios institucionais.

Durante essa fase, tornou-se possivel registrar - no didrio de campo - algumas percepcoes
acerca do cotidiano materno. Uma rotina fortemente marcada por uma atitude intimorata.
Vale dizer, independentemente dos fatores externos que as rodeiam que elas se focam em
atender as demandas dos filhos, mesmo frente as circunstancias adversas. Cabe-nos
rememorar e tentar reproduzir, em funcdo dos didlogos mantidos com as maes nas salas de
espera e das manifestacdes apreendidas nos demais ambientes institucionais, a dinamica

vivenciada por elas.

Assim, ao apreender a dinamica vivenciada pelas maes, torna-se possivel colocar as seguintes

indagacdes e situagdes que perpassam as realidades maternas.

Dia quente ou frio? Sol ou chuva? Condi¢des climdticas e meteoroldgicas passam
frequentemente despercebidas por muitas mulheres maes que t€ém como labor o cuidar do
filho. Se os compromissos médicos ou terapéuticos da crianga sdao pela manha, despertam-se
antes do alvorecer do novo dia. Iniciam suas atividades de vida diaria, embora se sentindo
meio adormecidas. Preparam o café e acordam os filhos. Amassam o remédio com agucar
quando esses t€m crises convulsivas. Levantar tarde € privilégio, mesmo que a consulta esteja
marcada para apds o meio dia. O almogo precisa ser antecipado, tirar o p6 da estante, arrumar

a bolsa, conferir a consulta do dia, checar se o cartdo do passe livre estd no lugar certo. Cuidar
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dos outros filhos, ajuda-los a fazer a li¢do escolar. Essas atividades tornam-se corriqueiras nas

vidas das maes cujos filhos apresentam paralisia cerebral.

Em outras anotacdes, foram focalizados os entraves concernentes a locomog¢ao e as condicdes

de acessibilidade pelas quais as maes se deparam constantemente.

Muitas maes carregam o filho no colo com muito esfor¢o e dificuldade. descendo do Onibus
em frente a AMR ou nos pontos de “lotacdao” na regido hospitalar de Belo Horizonte
diariamente. Outras os empurram em uma cadeira de rodas, buscando-se desviar das
irregularidades do solo. Ha aquelas que os “dependuram” no dorso. Observam-se também
maes que auxiliam os passos dos filhos quando esses t€m um movimento oscilante e
descoordenado. J4 aquelas cujos filhos apresentam uma maior autonomia sdo vistas com

menor frequéncia

Ao analisar essas constatagdes, prop0s-se tracar um percurso informacional dessas mulheres
maes. Para tanto, ao se delinear essa linha do tempo, as seguintes demarcacdes foram

estabelecidas:

Primeiro marco: constatacdo do diagndstico de paralisia cerebral do filho;

Segundo marco: investimento na reabilitacdo da crianga;

Terceiro marco: assimilacdo/compreensdo e internalizacdo da realidade da condi¢do de
saude do filho e;

Quarto marco: aceitacio, superacdo das dificuldades e aprendizagens.

De inicio, vale mencionar que hd um componente informacional que permeia todos esses
estagios. Embora considerando que esse componente seja peculiar a cada mae, procurou-se
tracar essa trajetoria informacional enfatizando os pontos comuns, ndo descartando, contudo,
os divergentes. A partir dessas diretrizes, foi possivel apreender e caracterizar o componente
informacional que se metamorfoseia nas relagdes sociais tecidas entre essas mulheres maes
numa trama de solidariedade em rede, conforme serd discutido, por intermédio das

demarcagdes supracitadas.
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6.2.1 Percurso informacional materno

6.2.1.1 Primeiro marco: constatacao do diagnostico de paralisia cerebral do
filho

Os depoimentos recolhidos conduzem a uma percep¢do de que a ocorréncia da paralisia
cerebral se manifesta em diferentes situagdes: no periodo pré-natal, peri-natal e pos-natal. A
literatura cientifica concernente a paralisia cerebral (Fonseca et al 2008) vai ao encontro as
situacdes supracitadas. Vale ainda destacar que as informacdes apresentadas representam a
experiéncias e as vivéncias dos fatos sob a perspectiva das maes.

Tendo como base os registros clinicos (prontudrios) referentes a amostra estudada,
identificou-se que a predominancia de 70% dos casos de paralisia cerebral ocorreram durante
o periodo peri-natal e os 20% restantes sdo equivalentes as causas pré e pds-natal, conforme

esbocado na QUAD.9:

QUADRO 9
Periodos da ocorréncia da paralisia cerebral da amostra estudada
INSTITUICOES IDENTIFICACAO PERIODOS
PESQUISADAS CRIANCA/MAE | PRE-NATAL | PERI-NATAL | POS-NATAL
CRIANCAI1/MAEI vl
CRIANCA2/MAE2 ol
STOI-ABF/HC-UFMG | CRIANCA3/MAE3 vl
CRIANCA4/MAE4 ol
CRIANCAS5/MAES ol
CRIANCA6/MAE6 V]
CRIANCA7/MAE7 vl
AMR CRIANCAS/MAES V]
CRIANCA9/MAE9 vl
CRIANCA10/MAE10 vl

Fonte: elaborado pelo autor com base na pesquisa documental (prontudrios clinicos) e nos depoimentos.

Na maioria dos casos, as mdes indagam com veeméncia a eficidcia dos procedimentos

médicos adotados, procedimentos esses que foram efetuados durante o periodo peri-natal
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“Eles induziram forceps, mas meu filho ndo conseguiu nascer. [...] eles
viram que ele ndo ia passar [...] eles pegaram e o empurraram de volta e
me levaram para o segundo andar para fazer a cesariana. Foi o periodo
que faltou oxigenagdo cerebral, que deu a paralisia cerebral, que deu
hipoxia”(MAE 9).

“No meu caso, foi gerado perfeito e, de repente, ele teve a deficiéncia por
negligéncia médica durante o parto”(MAE 10).

O presente estudo ndo tem como cerne se debrucar sobre tais indagacdes. Julgou-se, no
entanto, importante a mengao a esses aspectos etioldgicos que sao descritos com mero intuito

de enriquecer esta discussao.

Em menor grau, as narrativas maternas sinalizam a questdo genética e os fatores

intervenientes no periodo pré-natal e pds natal.

Aconteceu do nada [...] Foi do nada, eu estava dando banho nele na
banheira e, de repente, ele se curvou. Ele paralisou todo. Achei muito
estranho, [Ai] corremos, levamos para o Hospital e ele ficou oito dias
internado, fez todos os exames, e assim [nada mesmo] ndo tem como te
explicar; te falar o que foi, o que é, so sei que ele estava com oito meses
(MAE 6).

“Minha filha nasceu prematura de sete para oito meses. Como na
maternidade da minha cidade ndo havia CTI [Centro de tratamento
intensivo] tive que a transferir para Santa Casa de Belo Horizonte. Ela veio
com oxigénio na ambuldncia e durante o percurso teve trés paradas
respiratorias, chegando num estado muito grave. Ela ficou internada 78
dias, quando saiu do CTI, fizemos os exames, constatando-se uma
hemorragia no cérebro” (MAE 8).

Observou-se que a tomada de consciéncia do diagnéstico do filho se efetiva, sobretudo, em
dois momentos distintos. Muitas maes ji saem da maternidade com a indicacdo clinica da
condi¢do de saide do filho. H4 outras maes que o processo de notificagdo da paralisia
cerebral ocorre no periodo pés-natal. E com o passar do tempo que muitas delas comecam a
perceber que os filhos apresentam um desenvolvimento diferente aquele esperado para a faixa
etdria, da crianca. Nesse momento, comumente elas comparam esses filhos com os outros
filhos ou com outras criangas do seu convivio.

“Eles entregaram a minha filha no hospital normal. De seis meses para sete

que nos percebemos que ela estava regredindo [...] Nos levamos ao

pediatra, ele observou o que ela tinha, na época ele colocou como Sindrome
de Down. Ai, fez os exames e foi constatada a paralisia cerebral”(MAE 1).
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“Ele nasceu normal, com o tempo certinho. S6 que teve uma dificuldade no
parto e faltou oxigénio no cérebro. Eu jd sai do hospital com um
encaminhamento para um neurologista, porque - possivelmente - ele teria
uma sequela. Com oito meses, o neurologista falou que a sequela dele era
paralisia cerebral”(MAE 3).

“Ainda quando meu filho era recém nascido, eu perguntava ao pediatra que
o atendia se meu filho estava com algum problema, pois achava ele muito
calminho. O pediatra dizia: “seu filho é preguicoso, nem toda crianca
desenvolve igual”. Mas eu ndo fiquei satisfeita com essa resposta |[...]
procurei outro médico que conversou muito comigo e passou o pedido da
tomografia computadorizada. [...] O resultado da tomografia deu que ele
tinha paralisia cerebral”(MAE 4).

A mae, entdo, estupefata, indaga os acontecimentos que desencadearam tal condicdo de
saide. Consumida por fortes reacdes, dentre as mais recorrentes temos a perplexidade, o
embate, o desgosto, a recusa, a depressao e a revolta.

“FEu fui ao chdo. Eu ndo tinha mundo, eu ndo tinha espaco. Eu ndo

acreditei. Eu custei a aceitar, eu precisei de um acompanhamento para
saber lidar com a situacdo da A.V. Foi dificil”(MAE 1).

“Eu ndo sei lhe explicar. Foi um grande choque para mim... (MAE 2).

Segundo Finnie (2000), “a rea¢do dos pais ao receber o diagndstico de paralisia cerebral do
filho varia muito e evolui para diferentes fases durante o periodo que se sucede” (FINNIE,
2000, p. 3).
“Quando o médico me disse do diagnostico do A.L levei um grande susto.
Eu vim para casa e, nem perguntei se tinha que retornar. Depois que passou
o susto eu tornei a voltar ld. Eu vi na receita o nome do médico e pedi para

marcar uma consulta para meu filho com esse mesmo médico de
novo”(MAE 5).

Ao se constatar o diagndstico de paralisia cerebral, um fato real se estabelece, fato esse que,
agora, moldurard o contexto familiar. A notificacdo dessa condi¢do de saide do filho traz
consigo embutida uma carga de contradi¢cdoes (MONTEIRO et al., 2002).

“Primeiro, eu chorei muito. Fiquei muito sentida. Doida. Chorava horrores.

Ndao podia olhar para ele que chorava. Ndo podia olhar para ele e nem
outra crianga também, parecia que eu o rejeitava (MAE 9).

Essas reacdes encontram alicerce discursivo em outros terrenos cientificos (OSORIO, 1996;
BRITO; DESSEN 1999; AGUIAR, 2000, LEVIN, 2001; BUSCAGLIA, 2002, e outros) cujo
debate ja foi apresentado na fundamentacao tedrica, especificamente, na segunda sessdo, do

terceiro capitulo desta dissertacdo. Assevera-se que as manifestacoes dessas reagdes oscilam



124

em gradatividade, em maior ou menor ocorréncia, mesclados ou nao; podendo ou nio
perdurar.
“No inicio foi muito dificil. Muito dificil! Foi muito triste. Eu fiquei muito

abalada. Porque ndo tinha experiéncia de nada, primeiro filho. Eu cheguei
até a entrar em depressdo” (MAE 3).

A paralisia cerebral ndo constitui, de acordo com Andrada (1986), numa perspectiva clinica,
um quadro especifico e homogéneo, mas sim, complexo e heterogéneo. Buscar
esclarecimento clinico é a primeira atitude tomada pela mae. Assim, a busca materna pelo
entendimento, do que estd se passando com o filho, leva-a a colher informagdes nas mais
diversas fontes.
“Eu procurei informagdes com os médicos, na internet, com as pessoas que
tinham criangcas com esse problema, que perto da minha casa tem. Fui

perguntando, conversando. Tentando saber o que significava a paralisia
cerebral” (MAE 1).

“Logo quando sai do consultério que a neurologista disse que era paralisia
cerebral, eu fui a um Shopping e tirei tudo que era na internet. Li e depois
fiz uma listinha do que eram as minhas dividas. Levei para a neurologista
que respondeu as minhas dividas. Respondeu tudo direitinho. (... ) Procuro
ler bastante. Recentemente, eu li alguns livros que me ajudaram muito:
“Por que comigo?”, “Deficiente mental, por que eu fui um?” Hoje, eu estou
lendo um livro que chama: “A forca do amor” (MAE 9).

Cabe esclarecer que a busca pela informag¢do ndo foi uma constante entre todas as maes.
Distintos sdo os comportamentos e algumas maes, em decorréncia da situacdo e de seu perfil
tém dificuldades em efetivar a busca por informagdes, enquanto outras, t€m uma atitude de
querer saber o que tal condi¢do de satde representa na vida do filho.

“Ndo busquei informagdes para entender o que é a paralisia cerebral, ndo

tenho muito interesse em saber, sei ld.. [...] vejo so as coisas que passam na
TV, mas de eu ler ndo, ndo faco isso”(MAE 8).

No inicio eu ndo procurei saber. Ndo busquei informacdo. Depois que
passou aquele tempo que ele ndo estava aceitando os tratamentos [meu filho
Jjd estava com um ano e pouco] eu comecei [assim] a me interessar pelo
assunto [assim] vi outra crianca com o problema igual ao dele, em revista e
até reportagem da Rede Minas [via sempre dia de sdbado] e assim comecei
a querer saber [ndo é?] o que era paralisia cerebral (MAE 5).

Do ponto de vista informacional, é nessa primeira fase de conscientizacdo da condicdo de
saude do filho que se inicia o percurso materno em busca de respostas. Muitas vezes, essas
estdo relacionadas as razdes que levaram a tal diagndstico, o significado dos testes clinicos e,

mormente, os anseios de saberem os prognésticos do filho.
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Uma dicotomia se instaura. Ao mesmo tempo em que a informagado € esclarecedora para as
maes, ela vai de encontro as suas expectativas. Todavia, evidenciou-se que o papel da
informacgdo se corporifica como um subsidio para o entendimento € a compreensdo da
condi¢do de satide do filho, mas sobretudo, como um instrumento que abre um horizonte de
possibilidades perpassados por um investimento de luta, sacrificios, empenho e
conscientizagao.

“Fiquei mais de duas horas [no consultorio médico], mas sai de ld 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 mdos”
(MAE 9).

Buscando entender melhor como essas contradi¢cdes se efetivam, segue-se para o segundo

marco do percurso informacional materno: a inser¢ao do filho em programas de reabilitacao.

6.2.1.2 Segundo marco: insercao do filho em programas de reabilitacao

De acordo com Pires e Souza (2003), “o fato de poderem dar um nome concreto ao mal do
seu filho permite a essas maes iniciarem uma longa batalha de tentativa de minimizagdo das
consequéncias da deficiéncia e de maximizagdo das capacidades dos seus filhos com paralisia

cerebral” (PIRES; SOUZA, 2003, p. 118).

O procedimento, que gira em torno do tratamento, normalmente, inicia-se quando a mae ¢é
direcionada pelo corpo clinico (médico clinico/pediatra) a procurar um especialista em
neurologia. Apds as consultas iniciais, procura-se constatar quais sao as intervencoes
principais demandadas pela crianga. Esse especialista prescreve os primeiros passos além de
indicar os possiveis lugares de tratamentos e auxilio. Com posse desse encaminhamento
clinico, as maes iniciam uma peregrinacao em diversos centros de reabilitagdo na tentativa de
incluir o filho em uma das atividades terapéutica recomendadas.

“A médica dela [a neurologista] passou o encaminhamento para a terapia
ocupacional”(MAE 2).

“Foi através de um encaminhamento que eu peguei com o médico. Eles me
mandaram para vdrios lugares. Ai, eu sai entregando os pedidos de
tratamento|...] "(MAE 3).

“A primeira fisioterapeuta que ele teve pediu que eu procurasse os
atendimentos de terapia ocupacional para meu filho” (MAE 5).
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E moroso, na maioria dos casos, o processo de inser¢ao dos filhos nos espacos de reabilitacdo,
devido ao limitado nimero de vagas e a escassez de profissionais. Nesses casos, nota-se a
existéncia de uma grande fila de espera. Ao aguardar por uma resposta, a mde continua

procurando por outras institui¢des.

“A dificuldade é que demorou um pouquinho, [ndo é?] Por questdo de
vaga, eu tinha que ficar ligando pedindo a vaga. Tinha que ficar
distribuindo o pedido em vdrios lugares, essa foi a dificuldade”(MAE 3).

Diante dos depoimentos maternos, que compdem este estudo, pode-se explicitar que ha um
investimento significativo por parte das maes quando essas conseguem inserir os filhos nos

programas de reabilitacdo. Vale ainda acrescentar que, na situacdo deste estudo e conforme

849

apresentado no QUAD.8™, a maioria das criancas estd inserida em mais de uma institui¢do de

atendimento clinico e/ou terapéutico.

“Na segunda-feira, 8h30min da manhd - fisioterapia [...] na terga,

fisioterapia as 7h30min, as 8h20min terapia ocupacional. [...] Na quarta, a
gente tem fonoaudiologa as 11h da manhd. [...] Da fonoaudiologa vai direto
para a escola e ld ele almoca [...] Na quinta, 7h30mim, terapia
ocupacional, 8h20m, fisioterapia, chega a casa por volta das 10h e a mesma
coisa para a escola. Na sexta-feira, 8h30min fisioterapia, chega a casa por
volta de 10h e também a mesma coisa, almogo, banho e vai para a escola”
(MAE 03)

“Eu fiquei dois anos que eu ia direto. Trés vezes por semana, todo dia, e a
tarde, as vezes, tinha que voltar porque tinha que levd-lo ao ortopedista”
(MAE 06).

“A dindmica é bem corrida. [...] Ele faz (fisioterapia, faz fono
[fonoaudiologia], faz TO [terapia ocupacional]. Mas assim, de segunda a
quarta é ir pra escola. Na quinta e na sexta, ele vem pra cd [AMR]. Faz trés
tratamentos consecutivos. Primeiro, ele vai a Fono. Depois ele faz TO e
depois a fisioterapia. E na sexta, é mais corrido ainda. Tenho que sair de
casa com ele ao meio dia para 1h estar na fono, para 2h terminar [...] Para
pegar TO 2h40mim, para poder acabar 3h25mim, pra ele comecar a
fisioterapia 3h55mim. Muito corrido [...]”(MAE 9).

As narrativas supracitadas revelam importantes aspectos. Ainda de acordo com Souza e Pires
(2003), a dedicacdo as atividades terapéuticas do filho, exige uma reorganizacdo na vida
dessas maes, pois o filho e suas necessidades ocupam o lugar de prioridade mdxima. Em
decorréncia disso, “as maes passam a priorizar a sua vida em fung¢do do investimento
terapéutico de reabilitacdo, relegando para segundo plano todo o resto” (SOUZA; PIRES,
2003, p. 120).

* Ver na pagina 116
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“Eu tenho que ter mais tempo para ela e para os tratamentos dela. Entdo a
rotina da casa mudou toda” (MAE 2).

Assim, evidenciou-se que, a partir do momento em que a crianca € admitida na instituicdo, a
mae inicia um processo de rotina de acompanhamento tanto das consultas médicas quanto das
sessOes terapéuticas. No decorrer do processo terapéutico, essa nutre uma esperanga no
desenvolvimento do seu filho; a mae almeja que a crian¢a adquira as habilidades de uma
crian¢a normal.
“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’ Nés procuramos trabalhar essas
questées com as mdes da maneira mais serena possivel. (CT-3).

Ha4 de se salientar, contudo, uma divisdo no que diz respeito a diferenca da escala temporal
materna da escala temporal técnica, ou seja, as expectativas que a mae tem acerca do
desenvolvimento da crianga nem sempre sdo equivalentes as reais condi¢des previstas pelos
técnicos. Enquanto para a mae a carga emocional alicerca seus anseios, a do corpo técnico é
calcada pelas constatagcdes clinicas e funcionais. Confrontam-se, aqui, emocao e ciéncia e o
desencadeamento dessas assimetrias permeia o processo de assimilacdo e internalizacdo das
maes em relacdo a condi¢@o de saide do filho. As vivéncias e as experiéncias ocorridas nessa

fase serao consideradas como o terceiro marco do percurso informacional ora proposto.

6.2.1.3 Terceiro marco: assimilacao e internalizacao da condicao de satde
do filho

A relacdo mae-corpo técnico pode ser apontada como um dos mecanismos presente no
processo de assimilagdo e internalizacdo da condicdo de saide do filho. E uma relacio,

conforme j4 discutida, marcada por significativos confrontos.

Do ponto de vista do corpo-técnico, por se tratar de uma questdo de saide marcada por
demasiado grau de complexidade, o alicerce que liga a assimilacdo e decodificacdo das
informacdes ao processo de producdo de sentido por parte das maes € comprometido, em
outras palavras, o nivel de absorcdo é pequeno e parece haver um bloqueio aparente que

separa o enunciado do receptor.
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“As vezes, penso que a maior dificuldade presente na interacdo entre nds e
as familias seja o desafio de se estabelecer uma linguagem tinica. Conseguir
orientar de uma maneira em que a familia vai conseguir entender. E
entender de verdade para que haja uma adesdo as recomendagoes
[...]17(CT-6).

“A principal dificuldade é talvez na passagem de informacdo, se elas —
realmente - estdo compreendendo o que nds estamos falando. Tentamos
usar um linguajar mais simples possivel, esclarecer o mdximo possivel. Mas
percebemos que, muitas vezes, os conteiidos ndo sdo assimilados. Elas ndo
entendem muito bem a mensagem que queremos passar. Da minha parte, hd
repeticdo em toda consulta, mas ndo hd um entendimento completo do que é
falado”(CT-4).

“Uma das nossas preocupagoes é saber se a mde tem clareza do que a
crianga dela tem e se o médico explicou. Fazemos perguntas para verificar
o nivel de entendimento que elas tém. Quando é necessdrio explicar mais,
nos assim o fazemos. E indagamos se houve uma compreensdo completa
daquilo que foi explicado” (CT-2).

Ja que as maes tém dificuldade em assimilar os pareceres clinicos, mesmo em uma
perspectiva mais panoramica, pormenorizar os avais clinicos seria perpetuar as didvidas. Os
profissionais da saiide buscam amenizar, essa “travessia informacional” que outrora era
marcada por jargdes extremamente técnicos, por uma linguagem mais palativel. Ao se
constatarem os ruidos entre a enunciacdo e a recepcao, os profissionais buscam estratégias
para garantir que as maes decodifiquem, minimamente, tudo aquilo que foi por eles
apresentado.

“Eu costumo fazer desenho dos neurdnios e fico explicando de forma bem

ilustrativa. Mas é um assunto que, para elas, é de dificil entendimento.

Nesses casos, procuro marcar retornos mais gradativos - com intervalos

menores de uma consulta a outra - para ir clareando aos poucos,
explicando de forma mais geral possivel”(CT-3).

“Na parte clinica, hd uma repeticdo constante das informacdes em toda
consulta [...] mas elas ndo entendem o que é passado. Um exemplo cldssico
é a repercussdo motora que é progressiva que vai criando deformidades. Se
essas informacoes fossem realmente bem absorvidas, da forma como elas
aparentam que absorvem nos consultorios, algumas coisas ndo estariam
acontecendo. Do ponto de vista, cognitivo, vejo que algumas tém dificuldade
em assimilar mesmo. [...] nesses casos procuro repassar 0s mesmos pontos
constantemente [...]. Dependendo do caso, so deixo sair do consultorio
quando estiver bem claro”(CT-4).

Subjaz, sobre os preambulos técnicos adotados, a ideia de gradatividade no repasse das
informacdes por esses proferidas. Os profissionais partem do principio de que € necessdrio
um tempo de maturacdo para assimilacdo das informagdes de forma que essas sejam

apreendidas. Em contrapartida hd, por parte das maes, uma incansdvel inquietacdo para



129

saberem o progndstico. Ressalta-se, nesse momento, que o questionamento central recai sobre

os aspectos funcionais que a crianga ird adquirir, especialmente, na locomocgao.

“A principal diivida, no inicio do contato, é em relacdo a repercussdo. A
primeira questdo é se meu menino vai andar, vai falar. [...] com o tempo os
pais vdo amadurecendo e ndés também. Os pais vdo percebendo que as
coisas sdo lentas. Nos fazemos, logicamente, o possivel para que a crianca
atinja o “platé” mdximo de desenvolvimento motor, independente do
comprometimento dela. Agora, chega a certo nivel em que percebemos que
a crianga ndo vai evoluir do ponto de vista motor. Essa informagdo ndo é
passada diretamente as mdes. Nos deixamos que elas assimilem isso com o
tempo [...] Ndo damos esta informagdo: Ndo vai andar! Existem instituicoes
que fazem isso e acabam rotulando e causando uma repercussdo negativa
no seu convivio. No contexto da AMR, nos ndo temos esse hdbito. Deixamos
a natureza dar o seu recado”(CT-4).

“Quando é que meu filho vai andar?|...] Essa é a primeira pergunta da
mde, quando chega com seu filho aqui na sessdo de fisioterapia. |[...]
Percebo que essa preocupagdo é muito forte [...[Ndo é preocupagdo central
da mde saber se a crianga ird sentar. A mde quer que a crianca ande. Se ela
vai sentar primeiro, se vai ser inteligente sdo situacoes que ndo passam na
cabega da mde! E o andar. — “ Quando é que ela vai andar?’”(CT-5).

“Eu sempre pergunto: - o qué que ele possa vir a ganhar? Eu perguntei se
ele vai andar. O médico falou que vai, que ele tem toda a chance. Ele nunca
fala que ndo vai andar. Pergunto se ele vai falar [...].” (MAE 3).

2

Notadamente, o tempo funciona como um mecanismo regulador das expectativas maternas. E
com o passar dos dias que as maes vao descobrindo as limitacdes do filho, ao se aduzirem
fatos novos a medida que a realidade do diagndstico torna-se visivel. Porém, as expectativas

maternas se mitigam ao passo que os resultados esperados ndo se efetivam.

“Eu ndo gosto de ficar pensando muito ndo. Ele nem pode mais comer pela
boca, adorava um chocolate, adorava coisas gostosas — danoninho — e hoje
ele ndo come mais. Ele fez a gastro [...] Isso me doi. Numa pdscoa, ele ndo
come um ovo de pdscoa. No Natal, ele ndo saber pedir as coisas. No
aniversdrio.... Entdo, isso me doi. Eu sinto muito. Eu ndo gosto muito de
pensar, eu falo e fico um pouco engasgada. Eu meio que descansei um
pouco. Ndo cruzei os meu bracos, ndo foi isso que eu fiz. Procuro agora
associar o tratamento do P. com o meu relacionamento e o meu

trabalho.” (MAE 10)

“Eu criei muitas fantasias. Por que, até entdo, eu ndo sabia muito bem
como que seria a minha vida. Eu pus data para mim mesmo: “- Ah, eu acho
que com dois anos ele vai estar melhorzinho, ele vai estar pelo menos
sentando, vai estar comendo sozinho. E no final, quando chega aos 2 anos e
11 meses, que ele ndo fez aquilo [...] vocé comeca a ser perguntar: - nossa,
o que vai ser dele?”(MAE 9).

Para Souza e Pires (2003), o que parece ser o verdadeiro catalizador das expectativas das

maes sao os insucessos. Muitas metas de desenvolvimento a serem atingidas pelas criancas
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nao se concretizam. Em decorréncia, o investimento na reabilitacdo da crianga, em muitos

casos, torna-se “flutuante”, porquanto grandes infrequéncias sdo constatadas.
Algumas familias jd estdo desgastadas pelo processo de limitacdo do filho.
Jd sdo anos de terapia, anos de tratamento, anos que estdo correndo atrds
de uma melhora. Saem de um médico, vdo para outro. Fazem uma cirurgia,
fazem um pos-operatorio e correm atrds de exames. A crianca adoece...
Entdo, sdo muitos anos. As familias ficam desgastadas com esse contexto,
deixam claros alguns posicionamentos: - ‘eu jd faco tanta coisa, eu jd
batalhei tanto, eu jd fiz tanto’. Isso acontece muito no caso das familias em
que hd casos mais graves: mas tem anos que eu batalho, que eu fago e nada
acontece, nada melhora e quando melhora é uma coisa tdo sutil, tdo
pequena. Realmente, nesses casos, os resultados sdo muito pequenos e, as
vezes, para essas crianc¢as o nosso foco é trabalhar para que elas adquiram

uma qualidade de vida. Em alguns casos, temos clareza que o importante é
manter a crianga dentro de uma boa qualidade de vida” (CT-6).

Quando hd uma forte cisdo das expectativas maternas, evidencia-se uma acentuada
movimentacdo do corpo técnico na tentativa de que essa mae ndo abandone o tratamento do

filho.

“Estou fazendo um levantamento dos motivos dos desligamentos presentes
aqui na AMR. Sabemos por estatisticas que 25% a 30% das mdes acabam se
desligando do processo de reabilitacdo. Isso ndo é sé aqui néo. E em geral.
A nossa estatistica faz parte disso. Mas eu ndo quero aceitar isso. Entdo eu
pedi um levantamento dos motivos de todos os desligamentos e aqueles que
forem possiveis de trabalharem, eu quero trabalhar”(CT-4).

Entretanto, nesse mesmo contexto de descompassos de expectativas, constata-se que, em
muitos casos, por mais infimas que sejam as evolugdes e respostas da crianga, para mae, iSSo
se torna potencialmente uma “mola propulsora”, restabelecendo o intento em prosseguir.
Como corolério das digressdes acima expostas, serd discutido a seguir que a compreensao e a
internalizacdo da condi¢do de satide da crianca possibilita as maes o processo de aceitacao
dessa realidade, por meio das aprendizagens e da superacdo dos obsticulos. Esse processo
serd tracado, neste estudo, como o ultimo marco do percurso informacional materno que esta

sendo proposto.

6.2.1.4 Quarto marco: aceitacio; aprendizagens e superacao dos obstaculos

Atravessados tempestivos momentos, as maes, antes relutantes em aceitar a condi¢do de
saude do filho, agora passam a ver a situagdo por um novo prisma; leia-se, elas se sentem
mais fortes para superar as dificuldades, mesmo que frustradas pela perda do filho idealizado,

pelas rentncias e privacoes
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“Néo ¢é fdcil vocé caminhar. E cansativo. E frustrante. Chega um tempo em
que vocé se questiona. Vocé leva seu filho aos tratamentos. Vocé sai de casa
sem comer, ndo dorme a noite, ndo descansa. Vocé leva um ano e estd ld:
ele do mesmo jeito, [sabe!?] Ai, vocé corre, corre, anda, esforca. Compra
uma “pulonia”, mas para comprar vocé tira um dinheiro destinado para
comprar uma coisa de comer. Vocé compra um tutor, ai vocé vai... E fica
naquela expectativa: serd? serd?At, entra um ano, sai ano [...] Quando o T.
comegou, ele tinha menos de um ano. Com sete anos, nem sentava.f...|
Aquela frustracdo de nunca ter ouvido o meu filho me chamar de mde, ndo
saber a voz do meu filho como é que seria [...] Aquela correria, e outra
coisa: a gente perde a identidade quando eles nascem. [...] A gente se
encosta para eles passarem e o T. sempre vai na minha frente. Em alguns
momentos, é frustrante. Dd vontade de desistir de tudo [...](MAE 5).

Destaca-se, ainda, a impossibilidade de desvincular-se da batalha didria que traz imbuida uma

dicotomia que ressalta as perdas e ganhos:

“A gente fica muita presa. O tempo todo [...] Ndo tem tempo para gente [...]
O tempo é s pra ele mesmo. Mas eu ndo importo ndo. As vezes, eu esqueco
até de mim mesma por causa dele, mas vale a pena”’(MAE 5).

Na realidade, pode-se inferir que hd uma conjugacdo dessas manifestacdes com os sentidos

interpretativos, vinculados ao campo literario, atribuidos por Luft (2005)

Tive perdas, e se multiplicam com o passar do tempo. Tive ganhos, num
saldo que ndo me faz sentir injusticada. Especialmente, ndo perdi essa
obstinada confianca que me impele a prosseguir quando o préximo passo
parece dificil (LUFT, 2005, p. 112).

Ademais, os ganhos estdo muito atrelados as aprendizagens de que os resultados do

desenvolvimento motor/funcional da crianga sdo alcancados gradativamente.

“Depois de um ano e meio, o resultado estd vindo agora. Ela estd
comegando a engatinhar. Quando ela veio para cd [para o STOI-ABF/HC]
ela ndo levantava o pescoco”(MAE 2).

“Melhorou o movimento das mdos |[...] o controle da cabeca melhorou. As
perninhas dele ndo estdo cruzando tanto. Ah! Eu acho que ajudou
bastante!”(MAE 5).

“A rigidez dos pezinhos estd diminuindo. A fisioterapia estd ajudando muito
e quando ele ndo faz vocé nota a diferenca” (MAE 6).

“Depois que ela veio pra cd, ela melhorou bastante. Antes ela ndo sentava,
agora ela jd estd andando e, cada vez, melhor”(MAE 8).

Em relagdo ao desenvolvimento cognitivo e psicossocial, as maes apontam o0s seguintes
progressos:

Pergunto a ela as partes do corpo e ela sabe do que se estd falando. Vocé
pede beijo, ela jd sabe o que é beijo, chama o tempo todo os outros com a
posicdo da mdo (MAE 2).
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O jeito dele de ser melhorou bastante, antes ele chorava o dia inteirinho e
era muito nervoso (MAE 5).

“No inicio, achdvamos que a parte da inteligéncia dela estava todinha
comprometida. [...] Mas ndo, com os tratamentos, ela ji melhorou
bastante... ela raciocina como ndo sei o qué. Ela fala... Ela estd indo...”
(MAE 7)

Quando elas enfrentam as dificuldades que se emergem, torna-se manifesto pelas maes uma
postura de aprendizagem constante. Uma aprendizagem continua que vai sendo construida
com o passar do tempo. Para Pires e Souza (2003), essa aprendizagem tem um cunho tedrico
que se corporifica em uma atitude pratica. Assim, as maes t€ém que aprender a pegar o filho
no colo, ja que geralmente os problemas de tonicidade, transformam este ato natural numa
tarefa que exige muita técnica. Tém que aprender a alimentar a crianga, ja que essas podem

apresentar certos distirbios de degluticao (FINNIE, 2000).

Logo, a necessidade de aprender a cuidar do filho, aliada a vontade persistente de combater as
dificuldades com que se deparam, constantemente, conduz essas mulheres a um entendimento
de que, em virtude da paralisia cerebral, os filhos apresentam um distirbio no

desenvolvimento bastante complexo que foge, totalmente, ao controle delas.

Em razdo disso, pode-se explicitar que o processo de aceitacdo da condi¢do de saude do filho
proporciona desdobramentos positivos no fortalecimento do vinculo entre a mae-filho.
Eu acho que, a partir do momento em que vocé comega a aceitar, vocé vira

uma outra mde. Vocé se cobra um pouco menos, ou talvez, um pouco mais.
Ou vocé tem um foco melhor do que a crianca precisa. (MAE 10).

7z

Outro beneficio desse processo € a incorporagdo da dimensdo de que os retornos do
investimento terapéutico sdo singulares. A mae comeca a almejar que o filho demonstre
pequenos sinais de entendimento, tais como sorrir € mover os olhos.

“Ele ja compreende muito, jd € o suficiente! Ele fala com o coragdo. Com o
olhar, ele fala o que quer”(MAE 9).

O P. sorri com a boca e com o olho [ sabe!?] E uma crianca que dentro do
mundinho dele ele é feliz! E uma crianca que tem limitagdes, mas eu vejo
que é uma crianga feliz. (MAE 10).

Diante dessas narrativas, pode-se, novamente, tomar emprestado as palavras de Luft (2005),
cuja explicitacdo traduz, de forma clarividente, o processo de descobertas maternas perante as

limita¢des impostas pela paralisia cerebral na vida dos filhos.
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Descobri. Com dor e dificuldade, acabei encontrando o caminho [...]
Amadurecer comecgou ali. E foi uma sequéncia de descobertas, com muita
dificuldade e muita alegria (LUFT, 2005, p. 116).

Assim, compreende-se que as maes, mesmo percorrendo dificeis caminhos, adquirem a
habilidade de extrair dos contratempos aprendizagens que as possibilitem viverem momentos
de alegria e contentamento ao perceberem as conquistas € os avancos demonstrados pelos

filhos.

“Jd passei por muitas situacoes complicadas. Mas em compensacdo, hd
também momentos de muitas alegrias, pois, enquanto para outras mdes as
criangas falam: - olha, mde! E a mde diz: que menino besta! Com a gente, é
diferente. [...] Quando a crianga mexe alguma coisa, um pé, alguma coisa a
gente fica toda feliz. Para elas ndo, aquilo ld ndo tem importdancia... Parece
que a gente observa mais... qualquer coisinha que eles fazem para gente é
uma vitoria. Enquanto para muitas pessoas essas coisas ndo fazem
diferenca”(MAE 4).

“Quando a gente percebe que surge uma melhora, descobre que melhorou
alguma coisa nele, aquilo ai, nosso Deus! Fico muito alegre, satisfeita. E
quando é assim, ele estd comegcando a pegar o caneco, alguma coisa assim,
[ndo é?] Ai, quando eu vejo que ele estd levando a mdozinha eu vou, corro e
chamo as meninas depressa. E ai, eu fico toda alegre, nossa! Vale a pena.
Ai, ndo tem coisa melhor, [ndo é!?]”.(MAE 5)

Sao vivéncias que fazem com que elas adquiram uma postura mais realista além de afirmarem

que passaram a valorizar o que, outrora, era desapercebido.

“Aprendi muita coisa. Aprendi a valorizar as coisas. As vezes, a gente
reclama sendo que vocé pode falar, andar, expressar, rir... chorar. Aprendi
a dar valor nas pequenas coisas. A observar também, porque, ds vezes ,
vocé s6 olha de alto e ndo observa os pequenos detalhes. Aprendi a ter
paciéncia. A deixar de ser tdo ansiosa” (MAE 4)..

“E mais um aprendizado na sua vida.[...] Vocé aprende e muito. Aprendi a
valorizar tudo. O dia em que eu vi ele virar na cama, vocé precisa ver a
minha alegria. Vocé liga pra todo mundo. Meu filho virou |[...] ele estd
comecando a engatinhar de novo. Porque parou tudo, [ndo é?] Fica uma
ruptura [...] Entdo, vocé estd comecando tudo de novo [pausa] do zero. A
alegria é como se fossem os primeiros passinhos dele. Eu acho que a gente
aprende disso [pausa] sei ld, amadurece demais [pausa] e comega a ver as
coisas diferente”(MAE 6).

Concretamente, ao cabo desse percurso informacional detectado, é preciso deixar claro que
cada demarcacdo € vivenciada de forma diferenciada pelas maes. Marca ainda esse percurso o
importante processo de aprendizagem, a disposicdo para a luta sistemadtica e a confianca de
encontrar, para o filho, o melhor caminho. Coerente com esses apontamentos, importa-nos

salientar, nos topicos subsequentes, duas perspectivas: a) o tempo da mae € moldado pelas
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sobrecargas das atividades realizadas em prol do filho, e, conseguinte; b) as rendncias e

abdicagdes experimentadas e vivenciadas por elas.

6.3 O tempo da mae e a sobrecarga de atividades

Os dados da pesquisa revelam que a sobrecarga de atividades relacionadas aos cuidados
didrios da crianca e com o tratamento dessa tém gerado implicagdes significativas para a
qualidade de vida das maes. Tais cuidadoras estdo imersas e a mercé dos horarios dos filhos,
encontram-se inseridas em uma condi¢do em que os horérios de atendimentos desses ditam os
tramites de seu dia-dia. Nesse ritmo de vida, afazeres que norteiam a rotina dessas mulheres
sdo sempre estabelecidos a partir das necessidades dos seus filhos. A demanda desses orienta
o itinerdrio habitual daquelas.

“Vocé chega ao posto de saiide para marcar um médico [...] a recepcionista

pergunta: vamos marcar para o dia tal. [...] quando que vai dar tal dia?

Porque no dia do tratamento dele, ndo pode ter médico [para mim] (MAE
4).

“Quando chego em casa, as vezes, ndo vou nem ao banheiro, e, nem tomo
uma dgua. Jd chego preocupada que ele tem que se alimentar. Que estd na
hora de ele comer. Porque do contrdrio ele ndo vai pedir. Se vocé ndo
cuidar, ele fica ld quietinho”(MAE 9)

Como indicam Souza e Pires (2003), a partir do momento em que essas mulheres abdicam
dos proprios interesses pessoais para viverem intensamente para os filhos, o convivio social
materno € significamente comprometido. Assim, solapadas pelo dever de realizar as
atividades de vida didria desses, tais como vestir, alimentar, higienizar ¢ acompanhéa-los aos
tratamentos e as consultas, essas maes constatam que ndo hd tempo para quaisquer outras

atividades

“A A.V. depende muito da gente. [...] Eu acabo me limitando junto com ela.
Porque eu tenho que dd comida, eu tenho que carregar ela pra tudo, tomar
banho [pra tudo] pra qualquer lugar. Ou quando ela cisma ela vai, eu so
ajudo. Mas assim, eu fico junto com ela sem poder fazer nada. Se vocé
colocar ela no sofd, ali ela fica. Al eu arrumo a casa, faco comida e tudo
[...] eu deixo de fazer muita coisa (MAE 01)

“Durante dois anos eu ndo saia dos consultorios médicos, eu ndo tinha mais
tempo para mim. Estava tirando carteira de motorista e parei [...] Eu ndo
tinha tempo para mais nada, era sé cuidar dele e levar ao médico” (MAE
0).
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“Minha vida era toda, toda, toda para o P.H Até pela limitacdo que ele
tinha — clinica mesmo. [Mas assim], era muito adoentado. Internava
muito”(MAE 10).

Vale aludir também que outros elementos incrementam para acentuar a sobrecarga na vida
das maes. Além dos cuidados direcionados ao filho com o diagnoéstico de paralisia cerebral,
h4, ainda, os demais filhos que buscam a atencao materna e se sentem menosprezados mesmo
estando cientes de que as demandas apresentadas pelo irmao/irma, com a deficiéncia, sao
postas como prioritdrias. Essa predilecdo da mae que recai sobre o filho que por demais

carece de seu amparo €, notadamente, detectado nas seguintes narrativas.

“Minha filha mais nova fica assim: mde, parece que vocé so tem o T. Ela
frequentemente pergunta: ‘- Oh, mde! Vocé vai sair com o T. de novo? -
Vocé fica nessa “saissdo”! E eu mde? Também sou sua filha!’ Ela cobra
bastante....Ela tem cinco anos e entende até certo ponto. As vezes, eu falo
assim: - ‘filha, eu tenho que levar seu irmdo ao tratamento’. Ela diz: - ‘td
bom, mamde’. Mas tém dias que ela fala; ‘Poxa, mde! Parece que vocé so
tem o T. de filho. Vocé sai com o T. todo dia’” (MAE 4).

“O meu tempo é mais para ele [...] eu ndo queria que tivesse acontecido
isso [com ele], porque a pequena [a filha cacula de 4 anos] desse jeito
chega até fazer pirraca de tanto que ela sente a falta de carinho. Ndo teve
um colo direito [...] De pequena, quando era bebé e tudo. Quem mais
ganhou foi os irmdos dela [entdo]ela fica até triste, [ndo é?] Eu acho a falta
de tempo para cuidar da mais nova a prejudicou, porque ela nem dorme a
noite. Ela vai e sonha: “mde, quero colo!”(MAE 5).

“Eu deixo [...] minha outra menina, com minha mae” (MAE 8).

H4, outrossim, membros da familia que necessitam de ajuda especial; potencializando, ainda

mais as ja esfalfadas tarefas dessas mulheres.

“Tenho meu pai que é acamado. Jd deu quatro AVC [acidente vascular
cerebral] e tenho que cuidar dos dois ao mesmo tempo. Na hora em que eu
saio com a minha filha para levd-la aos tratamentos tem que ter sempre
alguém para cuidar dele” (MAE 02).

“Eu tenho um marido com “DPOC” grave e o que os médicos estavam
esperando aconteceu agora: insuficiéncia renal. [...] Ele estd com uma
anemia brava, mais de dois anos, ninguém consegue resolver... Ele interna
periodicamente, recebe uma transfusdo e depois volta para casa. Entdo, isso
ai me desgasta muito e eu tenho ainda que tirar o tempo da L. porque ld em
casa a L. ndo fica parada” (MAE 7).

Inseridas em um contexto assoberbado, essas maes dispdem de pouco tempo para o descanso
pessoal. Na perspectiva de Souza e Pires (2003), o cansago fisico materno € sempre elevado,

seja qual for o grau e investimento na reabilitacdo da crianga. Os autores endossam que as

50 . A
Doenga pulmonar obstruida cronica
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tarefas de alimentacdo, higiene e transporte da crianca s@o as atividades referidas com mais
frequéncia como sendo as que exigem fisicamente mais das maes, desencadeando uma

condic¢do de estresse

[...] qualquer familia pode vivenciar variados niveis de estresse, porém, nos
casos de familias que possuem uma crianga portadora de deficiéncia, esses
niveis tornam-se mais elevados. (SOUZA; PIRES, 2003, p. 129).

Nesse diapasdo, para Monteiro et al (2002) “as maes de criancas com deficiéncia
experimentam niveis de stress mais elevados do que as maes de criangas saudaveis”.
(MONTEIRO et al., 2002, p. 150). Numa dinamica, que se torna demasiadamente estressante,

€ necessdrio ressaltar alguns fatores:

a) A mae torna-se protagonista na execu¢do das atividades com o filho e assume também

o provimento das demais demandas.

“Eu fico por conta da minha filha, ajudando-a a fazer as coisas que ela
precisa”

“Numa fase do tratamento do meu filho, os profissionais recomendaram a
compra de uma cadeira de rodas para ajudd-lo a ter um posicionamento
correto [...] Entdo, eu trabalhei, juntei o dinheiro e comprei uma cadeira
para ele” (MAE 03).

b) A presenca paterna se revela em diversas formas. Os depoimentos em relagcdo

acoes/comportamentos dos pais foram agrupados em trés modalidades:

1) aqueles que se fazem presentes nos lares, mas que se mostram omissos a realidade do filho
e apresentam uma acentuada dificuldade de assumi-lo socialmente integrando-o em seu

convivio social:

“Meu esposo ndo colabora. As vezes, [quando] eu estou com muito cansago
[...] eu falo: ‘leva ele para mim hoje ld no posto, porque eu estou com dor
de cabeca’, uma situacdo desse tipo”. [Ele estd em casa - estd afastado do
trabalho]. Ele ndo leva. Ele ndo ajuda no banho, numa troca de fralda. Ele
fala que ndo sabe mexer: “Ndo sei mexer com isso!” Ele fala assim. Tem
vez que eu estou muito cansada mesmo. E tudo por minha conta. [Talvez] eu
peco para dar um suco, uma dgua para eu descansar, mas ndo colabora.
Ele nunca deu remédio. Vai fazer seis anos que o filho dele toma remédio” .
(MAE 5)(grifo nosso).

“Ele nunca saiu com o filho sozinho! Teve um dia que meu cunhado chamou
ele [0 pai] para pescar. So que ele devia ter chamado a gente para poder ir
Jjunto, porque A.L gosta muito de ver pescaria, mas ele ndo chamou. |[...] ele
sabe que o A.L gosta muito de pescaria podia ter chamado [néo é?]”(MAE
5).
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Os depoimentos do corpo técnico respaldam o que a mae expoOs. Enfatizam que o
envolvimento dos pais no processo terapéutico da crianca é 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
mae o papel materno de “cuidadora” da sua prole. A condescendéncia do pai € constatada
com certo conformismo pelo corpo técnico, porquanto salientam que os pais nao estdao
presentes, pelo fato de se dedicarem ao trabalho.

“A maior parte das vezes é ausente. Dd para entender por que a mde vem

aqui vdrias vezes e o pai nunca sabe qual é a vez que ele deve estar

presente, qual o dia vai ter o médico e essas coisas... E ele geralmente,

quando presente no lar, é o esteio da familia e tem que estar trabalhando”
(CT-4).

“[...] Sdo raros os pais que participam, a maioria das criancas quem traz é
a mde [...] eu tive pouquissimos pacientes em que oS pais eram O0S
responsdveis”(CT-6).

“A participagdo do pai é bem menor. Devido o pai estar envolvido no
trabalho, a mde é que arca com tudo mesmo. A responsabilidade fica com
as mdes, de orientacdo de tudo. As vezes, a gente nem conhece o pai”(CT-
5).

“O pai vem com menos frequéncia. Tém algumas criancas no ambulatorio,
as vezes a mde traz, as vezes o pai traz” (CT-1).

E recorrente também nesses depoimentos que, do ponto de vista psicoldgico, os pais t€m mais
dificuldades para se envolver emocionalmente com o filho com deficiéncia.
“Eles tém maior dificuldade de se envolver emocionalmente. [...] eu posso
até generalizar: para a maioria é dificil; vir aqui [AMR], participar de uma
orientacdo. Eles sempre alegam porque trabalham, ndo tém tempo, que isso
é coisa da mulher. Mas na verdade, eu analiso que isso é geral e cultural, a

dificuldade do homem de se envolver emocionalmente com uma situagdo
dessa natureza”(CT-7).

2) aqueles que, estando presentes, assumem o papel de provedor do lar e esforcam-se em
atender - do ponto de vista material — a todas as necessidades dos filhos. Os aspectos
emocionais se mostram ainda abalados, apresentando-se reagdes de negacdo face as
deficiéncias do filho. Em alguns momentos, agem de forma titubeante e reticente em relacao a
essa realidade.

“Por mais que a gente saiba que ela tem essa paralisia, ele ndo aceita falar

que ela é doente. [...] que precisa de uma ajuda, precisa de alguma coisa.
Mas ele sempre estd ali: correndo atrds das coisas pra ela” (MAE 1).
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“Mas pelo fato de ela ter paralisia cerebral geralmente coloca medo. Até o
pai dela tem medo dela [risos]. Nesse sentido de passar mal, de precisar de
alguma coisa”(MAE 2).

3) aqueles que - ap6s a notificagcdo ou descoberta do diagndstico - decidem abandonar a
familia, ocorrendo, dessa forma, uma fragmentagdo do lar.
“Eu fiquei casada com o pai do T. até o nascimento da minha cacula, e,

depois de dois anos, ele decidiu sair de casa, falava que ndo dava conta
mais...” (MAE 4)

“Logo quando ficamos sabendo do problema do P., o pai dele decidiu sair
de casa, embora mantivesse a responsabilidade de dar uma assisténcia
financeira, de visitar, de vez em quando [...] Hoje, ele jd tem outra familia e
a figura de homem para meu filho é o avo dele, meu pai”(MAE 10).

A perspectiva do corpo técnico, em relacdo ao comportamento paterno frente a condi¢io de
saude do filho e a sucessiva fragmentacao familiar, abrange aspectos histdricos sociais
“Eles preferem fugir. E muito comum; essa fuga ai. Muitos pais separam,

ndo ddo conta, saem da relacdo. Ndo assume o filho quando tem problema.
E comum isso”(CT-7).

“Tem muito origem do ponto de vista social e cultural. Essa questdo social,
de o pai ser quem mantém a casa, quem banca a casa. Isso eu acho que
acontece com a maioria, claro que nos sabemos de um ou outro caso que
sdo outros fatores: desinteresse, sabemos também que tém muitos casos de
abandono. Entdo, assim, quando a familia recebe a noticia do diagndstico
da crianga, é recorrente os pais se separam, isto é, o pai some, a mde fica
sozinha” (CT-6).
Encontram-se, no repertério das maes e nos cuidados com os filhos, aqueles que colaboram
de diversas formas. A colaboracdo de parentes maternos e paternos existe, assim como
pessoas de entidades religiosas. Alguns desses auxilios se corporificam ora em situacdes em
que a mae precisa que alguém fique tomando conta de um dos filhos para que essa possa levar
o filho com a deficiéncia a institui¢do ou a uma consulta médica, ora que alguém faca para ela
esse acompanhamento em caso de impossibilidade por parte dela.

“Tem a minha madrinha, que eu considero como uma mde. Porque se ndo
for por ela, ndo dd para fazer nada” (MAE 2).

“Quando eu venho para os atendimentos com a minha filha, deixo a minha
mais velha com a minha mde” (MAE 8).
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“Eu preciso que o busque na escola para mim. As vezes, preciso que leve.
Nas férias, preciso de alguém que cuide dele para mim. Jd teve ocasido de
ter que levd-lo aos tratamentos e — porque eu trabalho a tarde e os
tratamentos eram a tarde — meu marido levava, [ndo é?] Agora, que eu
consegui passar todas as atividades dele para a manhd porque eu sou a mde
e gosto de acompanhar” (MAE 08).

Nessa mesma dinamica, evidencia-se a ajuda de terceiros: vizinhos, amigos da mae que
exercem a funcdo de cuidador e acompanhante na auséncia materna. Para algumas maes, os
vinculos que sdo estabelecidos com entidades religiosas exercem uma importante
contribuicdo, pois o que elas precisam € de uma palavra de encorajamento.

“Tinha uma vizinha minha que ela me ajudava assim: em ficar com A.L

para mim, que jd era muito, para levar ele para o médico e essas coisas. Ela
me ajudava nessa parte, a cuidar dos outros dois filhos (MAE 6).

“Mas, muitas vezes, as palavras ajudam muito mais que um caminhdo de
dinheiro e eu tive muito apoio, de amizade”(MAE 4).

1 ~
5! e as mies transcende, em

Nota-se também que a relacdo estabelecida entre o corpo técnico
varios momentos, o vinculo institucional passando a incorporar elementos de apoio de cunho
afetivo.

“Além da F. ser a fonoaudiologa do meu filho, ela é a minha amiga. [...]
confidente, minha ‘psicologa’- eu pergunto tudo para ela” (MAE 9).

“Minha experiéncia com elas, com as terapeutas do P., sempre foram muito
tranquilas. [...] eu as trato com amigas mesmo, eu confio algumas coisas,
minhas intimidades. [...] Eu tenho um carinho muito grande por todos que
participaram do tratamento do P”(MAE 10).

Todavia, a mae € majoritariamente a responsavel pelo filho. Viera et al. (2008) indicam que
as mies tém um papel importante no cotidiano do filho. E essencial que essas integrem, de
forma abrangente, a equipe interdisciplinar. Essa interacdo, a medida do possivel, proporciona
uma melhoria na qualidade de vida da crianca e contribui para seu desenvolvimento. Vale
destacar que esses autores endossam a relevancia de orientar as maes sobre o manuseio

correto da crianca,

sendo necessdrio instrui-las em relacdo aos cuidados didrios,
proporcionando-lhes conhecimentos sobre a patologia, e, assim,
conscientizando-as de que a crianga necessita ser estimulada para que ocorra
a maturacdo, minimizando possivel regresso no desenvolvimento
neuropsicomotor (VIEIRA, et al., 2008, p. 56).

! Ao usar o termo corpo técnico refiro-me aos profissionais da drea da saide que atuam na questdo clinica da
paralisia cerebral (médicos neurologistas, ortopedistas, pediatras etc) e nas modalidades de intervencdo
terapéutica (fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacional, psic6logos, assistentes sociais).
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Diante da assertiva dos referidos autores, observa-se a centralidade da figura da mae como
agente operacional dos estimulos a serem explorados no filho. Faz-se relevante constatar,
neste momento, duas caracteristicas marcantes dentre as narrativas maternas que integram

este estudo.

A primeira delas se refere aquelas que, veementemente, tomam para si a responsabilidade
maior de serem o elo entre o conhecimento recebido tanto no ambito clinico quanto da parte
da reabilitacdo e a execugdo das tarefas que serdo efetivadas em casa.
“Eu tomei a frente da fisioterapia. Eu sempre ficava ali perguntando: como
é que eu faco isso, faco aquilo? Aqui é a mesma coisa. Sempre estou

participando, sempre estou trazendo ela. Ndo deixo de ajudd-la em
momento algum”(MAE 1).

“O fisioterapeuta me ensina como fazer os alongamentos. Como brincar,
como dar comida, até como dar o banho, tudo isso, eles me passam |[...]
Executo, a medida do possivel (MAE 3).

O segundo nicho é composto por aquelas que se obstam diante da tarefa demandada. Ora por
considerarem complexa a execugdo, ora por serem tolhidas pela falta do conhecimento
técnico a ser aplicado; agem de forma titubeante.

“Eu tenho muita dificuldade em fazer, aqui em casa, os exercicios com o

meu filho [...] TenhNO medo de fazer errado, machucar ele e acabar
prejudicando ele”(MAE 5).

“Somos orientadas a fazer os exercicios em casa, eu ndo conseguia fazer as
coisas todas. Eu ndo tenho essas habilidades, ndo sou fisioterapeuta |[...]”
(MAE 7).

Baseando-se nos elementos acima apresentados a respeito do tempo das maes e do acimulo
de tarefas desempenhadas por essas € importante ressaltar as privacdes pelas quais essas

mulheres passam. Indicarei a seguir as implicacdes que tais rentincias acarretam.

6.4 Rentncias, abdicacoes profissionais e educativas

Ao assumirem o papel de maes em tempo integral, o exercicio profissional torna-se um
elemento de dificil conciliagdo. Constata-se uma ruptura entre a tarefa de ser mae, de prestar
cuidados indispensdveis ao filho com os anseios de uma carreira profissional. Conjugar esses

dois fatores vai depender dos avangos que o préprio filho obtenha.
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A auséncia dessas mulheres no campo de trabalho € justificada, sobretudo, pelas exigéncias
da condi¢do clinica de saide da crianga e fica claramente retratada nos relatos. A
porcentagem de maes que trabalham, neste estudo, restringi-se a 20%; fato esse possivel
somente quando, na perspectiva da mae, a crianca lhe apresente uma condi¢do de saude
favoravel e minimamente independente.
“Antes de ele nascer, eu trabalhava. Entdo, eu ndo sei o que é ficar em
casa. Jd me falaram que eu tenho o direito ao beneficio, mas eu acho que o
beneficio seria para ele e ndo pra mim, entdo é importante eu trabalhar.

Porque eu tenho meus direitos e a minha vida tem que ir para frente. Ndo é
por causa do T. que eu vou parar”(MAE 3).

A referida depoente salienta a importancia do trabalho para ela o qual ndo se restringe a
provisdo do sustento, mas também a garantia da sua autonomia como cidada detentora de
direitos e oportunidades. Contudo, esclarece que
“Cada caso é um caso. Meu filho me dd essa chance. Tem crianga que,
infelizmente, a mde tem que estar por conta. Mas se a crianca pode ficar na
escola, até bom para ela interagir com outras criancas, eu recomendo que

as mdes trabalhem. Porque se ndo, as mdes acabam ficando doentes
também”. (MAE 3)

Vale esclarecer que o beneficio mencionado pela mae se trata do Beneficio de Prestacdo
Continuada® (BPC). Diante da abdicagdo profissional, a maioria das maes, como forma de
sobrevivéncia e para custear os cuidados e tratamentos dos filhos, fazem uso do BPC

“O beneficio que o T. recebe é pouco, mas é com ele que nos vivemos”
(MAE 4).

“Eu trabalhava e tive que sair pra cuidar dele. Hoje ele recebe um beneficio
do estado.” (MAE 9)

Nesse estudo, um grupo de maes que corresponde a 60% da amostra ndo preenchem os
requisitos minimos para ter acesso ao BPC, pois a maioria sdo mulheres casadas cujos

maridos apresentam vinculos empregaticios.

O nivel de escolaridade das maes, participantes deste estudo, ndo ultrapassa o ensino médio

7z

completo. Num contexto profissional contemporaneo, a competitividade € acirrada. Nessa

20 BPC é um beneficio regulamentado pela Lei 8.742 — Lei Organica de Assisténcia Social — LOAS. Assegura
um saldrio minino mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem ndo possuir meios de
prover a prépria manutencdo nem té-la provida por suas familias respectivas. (SECRETARIA MUNICIPAL DE
DESENVOLVIMENTO SOCIAL, 2000).

O Artigo 21 da LOAS determina a revisdo do Beneficio de Prestacdo Continuada a cada dois anos, contando a
partir da data da concessao, para avaliacdo da continuidade das condi¢cdes que deram origem ao deferimento.
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disputa, a falta de profissionalizacdo e qualificacdo das maes, engendra mais um empecilho

para que elas se insiram ao mercado de trabalho.

Nao obstante, outros ditames sociais precisam ser enfrentados por essas mulheres.
Preambulos que vao desde o ambiente familiar a inclusdo da crianga no sentido mais amplo
do termo. Na amostra estudada, as sequelas/deficiéncias oriundas da paralisia cerebral
desencadeiam, na vida da crianca e no seu contexto familiar, uma série de obsticulos

presentes no cotidiano da crianga e da mae, conforme sera discutido no tépico subsequente.
6.4.1 Aspectos sociais enfrentados pelas maes

Os prejuizos motores, perceptiveis e cognitivos além de outros, tornam-se elementos pujantes,
vale dizer, adquirem uma grandeza que socialmente restringe a participacdo da crianca no
contexto social. Essas criancas sdo cerceadas no ambito social por trazerem marcados no

corpo elementos que remetem a marginalizagcao social, fruto de um percurso histérico.

Eivadas por todo um repertorio histdrico social, o contexto das familias que t€ém uma crianga
com deficiéncia ndo s6 sofrem alteracbes na dindmica existente no seio da estrutura
domiciliar como também, com o decorrer do tempo, tomam ciéncia dos percalgos inerentes

no desafio da inclusdo social.

E possivel inferir que o microcosmo familiar reflete o macrocosmo social. Vale dizer, o
preconceito e a discriminacdo em relagdo a pessoa com deficiéncia, em muitos casos, inicia-
se no lar, e se manifesta pelos proprios familiares, porquanto deriva de um repertério social.
Existe um embaraco social que extrapola o contexto interno, e para que se possa compreender
o porqué da sociedade contemporanea se relacionar, de maneira tdo excludente e
preconceituosa, com as pessoas com deficiéncia que requer para seu entendimento olhar para
a forma com que, por meio dos tempos e das épocas, os homens conceberam e trataram essas

pessoas (SILVA, 1987; CARMO, 1994, AMARAL, 1995).

O preconceito que emerge dentro de casa € discurso corrente no vocabulario das maes cujos
filhos apresentam paralisia cerebral. Apesar da drdua tarefa social que essas maes enfrentam,

a malevoléncia no contexto familiar as assolam muito mais.
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O pessoal da minha familia, desde o inicio, tiveram um preconceito com a
minha filha. Até hoje eu percebo que elas tratam a A.V com certa
indiferenca. (MAE 1).

Eu tive dificuldade em relacdo ao preconceito das pessoas, principalmente
dentro da minha casa. Porque todas as pessoas olham. Algumas da minha
casa falavam: “o filho dela é diferente”. Ai, eles julgavam [...] falando
coisas tdo absurdas:- “ vocé estd pagando alguma coisa”, ou “- ele estd
pagando alguma coisa” (MAE 9).

O corpo técnico sustenta esse discurso, pois também relata que existe um preconceito cultural
em relacdo as criancas com deficiéncia, inclusive aquelas que tém a paralisia cerebral, fato
esse preocupante para os pais dessas criangas
“Culturalmente, existe um preconceito com as criancas que tém deficiéncia,
a paralisia cerebral é uma delas. Entdo existe aquela ligacdo, depois que se

aceitou o diagnostico existe a preocupacdo com a repercussdo. A
repercussdo tanto social, quanto motora”(CT-4).

O processo de exclusdo social de pessoas com deficiéncia € tdo antigo quanto a socializagao
do homem. A estrutura das sociedades, desde os seus primdrdios, exerce uma segregacao
tolhendo-lhes de um convivio social acessivo e igualitdrio. Logo, pode-se explicitar que a
literatura classica e a histéria do homem refletem esse pensar discriminatdrio instaurando-se

significativos entraves.

O transporte publico coletivo € um dos entraves que se manifesta patentemente no cotidiano
dessas maes quando elas se deslocam juntos de seus filhos a fim de leva-los as sessodes
clinicas e aos tratamentos terapéuticos. Com as observacdes apreendidas no interior de alguns
coletivos publicos que realizam os itinerarios a essas instituicdes, no periodo de coleta de

dados, foi possivel perceber que

as mdes, muitas vezes, silenciam-se, mas seus olhares clamam por ajuda
para embarcar ou desembarcar. Mas quem as ajudard? Olhares se cruzam,
alguns se desviam e refugiam-se no desejo de que o outro dé o primeiro
passo, que faca a “gentileza”. (Compilagées extraidas do didrio de campo,
out/novembro de 2009).

Vale ainda destacar a seguinte narrativa materna:
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“Eu moro em Contagem e tenho transporte do programa Sem Limites, mas
muitas vezes, quando ndo tem ninguém pra ficar com a minha filha
pequena, abro mdo e prefiro ir de énibus, por que so pode ser transportado
meu filho e mais um acompanhante e ela ndo pode. E quando venho de
onibus, as vezes, ¢ dificil. Pra subir com a cadeira, as vezes, é dificil
conseguir uma ajuda. A maioria dos trocadores ndo ajuda, eles viram pra
ndo te ver e algumas pessoas dentro do onibus sdo os que tém coragem para
lhe estender a mdo. A maior dificuldade é pra subir no énibus. Além disso, a
maioria ndo tem cinto de seguranca e vocé tem que vir segurando com a
perna com o braco, a gente ndo pode sentar. As vezes, eles enchem de
bagagem aquele meio ali... Ai, vocé tem que ficar esperando um énibus, dois
onibus, mas tranquilo.... em época de chuva é um pouco dificil, mas a gente
acostuma” (MAE 4).

Outro significativo entrave presente nas narrativas maternas € a questao da inclusao dos filhos
no contexto escolar. Ao longo da histéria do homem a maneira de lidar e educar os individuos
com algum tipo de deficiéncia passou por distintas alteracdes. De acordo com Silveira e Neto

(2006),

a inclusdo escolar da pessoa com necessidades educacionais especiais € um
tema de grande relevancia e vem ganhando espago cada vez maior em
debates e discussdes que explicitam a necessidade de a escola atender as
diferencas intrinsecas a condi¢do humana (SILVEIRA; NEVES, 2006, p.
79).

Sobre esse aspecto da inclusdo escolar, vale indicar que hd no plano legal alguns avangos que
defendem o direito de todos a educagdo, tais como a Declaracio Mundial sobre Educacao
para Todos (Unesco, 1990), aprovada pela Conferéncia Mundial sobre Educagdo para Todos,
realizada em Jomtiem — Tailandia, no ano de 1990, e a Declaracdo de Salamanca (Unesco,
1994), firmada na Espanha em 1994, que marcam, no plano internacional, momentos
histéricos em prol da Educacdo Inclusiva. No Brasil, a Constituicao Federal de 1988, art. 208,

inciso III (Brasil, 1988), o Plano Decenal de Educacdo para todos, 1993 — 2003 (MEC, 1993)

e os Parametros Curriculares Nacionais (MEC, 1999).

Entretanto, hd por parte das participantes da pesquisa relatos nos quais se observam que tais

direitos ndo estdo sendo postos em préatica.

“Existe muito preconceito [ndo é?] E tanto que ld no Hospital eles me
deram uma carta para eu levar na escola. Escola normal, [ndo é!?] [Ai] eu
cheguei a ir na escolinha. S6 que eu ndo tive coragem de matricular. [Ai] eu
pensei assim: “ ah, ndo! Chega ld assim, ai depois os coleguinhas vdo ficar
perguntando... e as mdes que ndo aceitam, eu jd vi que ndo aceita, [ndo
é1?] Entdo eu preferi colocar ele na APAE mesmo” (MAE 5).
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H4 ainda, um receio, por parte das maes, no que se refere a existéncia nas escolas de pessoas

habilitadas para cuidarem das criancas que demandam um cuidado especial.
“Para mim é muito complicado essa questdo da escola, ‘Serd que o P. vai td
assistido?’- Serd que na hora em que ele estiver engasgando [ele estd
engasgando demais agora] — ‘Serd que quando ele estiver engasgando vai
ter alguém para socorrer. [Sabe!?] Ele fica roxo! Entdo, essas coisas assim,
meio que um bloqueio que eu tenho em relacdo a isso. Pessoas que vdo
cuidar. Sei que a maioria das criancas que estdo nessas escolas estdo sendo
bem cuidadas e tudo mais, mas eu tenho um bloqueio com isso ai. Sempre

tive, e, sinceramente, o meu filho jd fez 10 anos e até hoje ndo consegui
colocar ele na escola” (MAE 10).

Em face dos depoimentos supracitados, nota-se que o apoio e a partilha de experi€ncias com
outros pais de criancas com paralisia cerebral pode ser de extrema importancia, visto que
poderd haver um maior contato com outros casos semelhantes. Este encontro poderd
transmitir mais seguranca a essas maes para enfrentarem situacdes conflitantes, como a
questdo escolar, além de promovem, na perspectiva de Souza e Pires (2003), um ajustamento

de expectativas maternas.

Prosseguindo, € relevante a discussdo das redes de apoio que os sujeitos deste estudo
desenvolveram, notadamente no periodo de adaptacdo, nas primeiras fases. As interconexoes
demonstraram que as maes se utilizaram de uma rede de interacdes, como um mecanismo
facilitador para suas respostas adaptativas, tanto durante o processo de adaptacdo inicial,
quanto durante todo o periodo do cuidado as criancas, conforme serd discutido no tépico

subsequente.

6.5 A visualizacao da solidariedade em rede

Identificou-se que, ao buscar apreender o percurso informacional materno, as interacdes
sociais desenvolvidas pelas maes tém como centralidade a obten¢do de informacdes das

questdes concernentes a condicao de saide do filho.

A rede social emaranhada pelas maes apresenta como ntcleo central o “filho” e é em torno
desse, um importante ‘“nd” da rede, que as relacdes sao estabelecidas. Coerente com a
fundamentagdo tedrica e com os resultados expostos anteriormente, € possivel considerar que

essa rede € constituida por distintos atores sociais. Na amostra estudada, identificaram-se os



146

seguintes atores em relagdo a mae: esposo; madrinha e cuidador (contrato); em relacdo a

crianga: pai, avos, tios, primos e irmaos.

Geralmente, sdo as tias e as avos maternas que mais se mostram disponiveis no auxilio a essas
criangas. E importante destacar que a avé da CRIANCA 7 assume a fungio efetiva de mie e,
nos depoimentos por ela apresentados, deixa explicito ndo contar - diariamente — com a
colaboracdo efetiva de terceiros nos cuidados dispensados a neta, salvo em situagdes de
emergéncias (consultas médicas pessoais) que restringe a presenga da crianga. Nesses casos,
ela afirma que retira da aposentadoria recursos financeiros para arcar com o servigo de
acompanhamento de uma baba.

“Os cuidados da minha neta ficam por minha conta. A mde dela fica com a

responsabilidade de levar a escola e buscd-la. Mas isso é agora, porque até

pouco tempo atrds era eu quem fazia todas essas coisas. Quando preciso

resolver uma coisa minha, uma consulta médica, esforco-me para pagar
uma babd enquanto estou fora de casa” (MAE7).

H4 contextos em que o esposo/pai da crianga colabora de forma mais efetiva, realidade essa
vivenciada  pelos  seguintes  sujeitos: MAE3/CRIANCA3; MAE6/CRIANCAG;
MAE9/CRIANCAO.

J4 a MAE1/CRIANCALI relata que ndio recebe colaboraciio direta em relagdo as atividades
desenvolvidas por ela para com o filho. As MAE3/CRIANCA3 e MAE9/CRIANCA9
relataram terem apoio do esposo, além de outras pessoas da prépria familia (avos; tios; irmaos
e primos da crianca). De forma ilustrativa, a FIG. 6 retrata essa rede de apoio, descrita acima,

na qual as maes/criangas estao inseridas.
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FIGURA 6: Representacdo das redes de apoio.
Fonte: Desenvolvido pelo autor com base nos depoimentos.
Software utilizado: UCINET; 6. 109; NET DRAW 2.28

Dando continuidade, € oportuno relembrar alguns aspectos em relagdo ao percurso
informacional materno. No processo de constatacdo do diagndstico de paralisia cerebral do
filho, delimitado como o primeiro marco, detectou-se que as maes — inicialmente — buscam
por informacgdes que expliquem os acontecimentos que desencadearam tal condi¢do de saude

do filho se preocupam em saber o progndstico do filho.

Nessa fase inicial, a especialidade clinica que é especialmente a mais procurada, é a dos
neuropediatras. Em decorréncia disso, pode-se explicitar que esses profissionais exercem uma
importante funcdo na rede. Nos depoimentos que compdem este estudo, revelou-se que tal
especialidade faz o encaminhamento para os servicos de saide em prol do desenvolvimento
da crianca.

A primeira fisioterapeuta do meu filho quem indicou foi a neuro. A partir da

fisioterapia fui encaminhada para as outras: pra fono e pra TO que ele
precisava”’(MAE 3).



148

Conforme ja discutido, apurou-se que, no desencadeamento das narrativas maternas, a

preocupacao central das maes recai sobre os aspectos funcionais da crianga.

“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’. Esse tipo de informacdo é de nossa
competéncia e nds procuramos abordar isso, de forma mais serena possivel
(CT-3).

Dessa forma, ao analisar a agenda53 das atividades terapéuticas das criancas que compdem

este estudo, identificou-se que a maioria delas estd inserida em programas de reabilitacdo que

potencializam a aquisicdo e o aprimoramento das habilidades funcionais. A ortopedia, a

fisioterapia, a terapia ocupacional e a fonoaudiologia sdo as especialidades que se

constituiram como os “nds” centrais da rede de atividades terapéuticas realizadas. Essas

constatacdes podem ser visualizadas, a seguir, por meio da FIG. 7.
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AMAES/CRIANCAS
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FIGURA 7: Visualizag@o das especialidades clinicas e terapéuticas presentes na amostra.
Fonte: Desenvolvido pelo autor com base nos depoimentos.
Software utilizado: UCINET; 6.109; NET DRAW 2.28

> Rever na p.116.
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E importante assinalar que, na amostra estudada, todas as criangas t€ém uma frequéncia
regular ao neurologista e ao ortopedista, por via de regra, de 6 em 6 meses. Entretanto, ha
casos em que a crianca demanda um acompanhamento mais frequente, em virtude do

monitoramento do tratamento medicamentoso e das deformidades motoras.

A visualizacdo apresentada, acima, FIG. 7, revela também a constituicdo de trés grupos de
maes/criancas que estdo vinculadas a um tipo ou mais de especialidade terapéutica. O
primeiro desses grupos corresponde as MAE6/CRIANCA6 e MAES/CRIANCAS que estio
inseridas apenas nas atividades de fisioterapia. Em seguida, as MAE2/CRIANCAZ2;
MAE3/CRIANCA3; MAE4/CRIANCA4; MAES/CRIANCAS; MAE9/CRIANCA9 e
MAE10/CRIANCA10 compdem o grupo que realiza trés atividades terapéuticas distintas. A
MAEI1/CRIANCAI e a MAE7/CRIANCA?7 sio representantes do tltimo grupo que realiza

quatro atividades terapéuticas diferentes.

Cabe lembrar que a inser¢do nas atividades terapéuticas é orientada pela demanda que a
crianca apresenta; por exemplo a MAES/CRIANCA 5 - com nivel de gravidade funcional
bastante acentuado - s6 apds certo tempo, foi novamente incorporada em programas de
reabilitacdo.
“Eu pensava que ele ndo entendia nada e por ele ficar muito irritado com
os tratamentos iniciais, decidi tird-lo da fisioterapia e terapia ocupacional.

Ele chorava muito... Entdo, fiquei parada com ele esse tempo todo, nesses
ultimos quatro anos” (MAE 5).

Analisando o depoimento supracitado, merece destacar que a posi¢do da mae, ao retirar a
crianca dos atendimentos terapéuticos, termina por intervir no processo de recuperacio o que
faz com que o corpo técnico tenha como preocupagdo com esse tipo de posicionamento € no
processo de atendimento buscam as maes em relacdo as consequéncia que advém dessa acao.

E necessdrio acrescentar que, na andlise e na identificacio das interacdes institucionais, as
maes desenvolvem lagos mais fortes com as outras maes que tém filhos com atendimento no
mesmo hordrio. Tal situacdo demonstra, ainda, que as condicdes sob as quais se dd o encontro
entre elas ndo propicia uma interacdo continuada e fora dos espacos institucionais, fato que
termina por mostrar a inexisténcia de um elo catalizador entre essas na rede. Posto que as
dificuldades estejam presentes, hda um esforco de socializar os saberes, conforme indicado a

seguir:
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“Aqui a gente estd sempre trocando informagoes, e aquilo que eu ndo sei eu
gosto de perguntar. Fica uma troca”(MAE 1).

“E excelente para a instituicdo as mdes terem uma boa convivéncia, pois é
um instrumento que melhora muito a participagdo delas. Acredito que tem
um potencial grande, mas que — culturamente - aqui na AMR, ndo é
explorado nada. Além disso, vejo que tém instituicées que exploram o
envolvimento dos pais no processo de reabilitacdo, no nivel da
participacdo” (CT-4).

“O trabalho de grupo promove a troca de experiéncias, desenvolve
modelos. Uma mde observa como que a outra faz. A maneira como a mde
lida com a realidade do filho revela-se como um aprendizado que poderd
gerar um ‘insigh’ uma evolugdo para outra mde”(CT-7).

Essas narrativas endossam a importancia das interagdes entre as maes e assinalam também o
beneficio e as contribui¢des que a solidariedade em rede instaura. Um aspecto importante é
que, ao fazer uma visualizacdo das interacdes que essas desenvolvem - no ambito
institucional — evidenciou-se que as trocas informacionais que as maes desenvolvem, em
relagdo as questdes da paralisia cerebral, ocorrem entre as proprias maes, mas nao hd, nas

instituicdes pesquisadas, o desenvolvimento de trabalho nessa direcao.

Diante disso, identifica-se outro fato interessante: as participantes deste estudo, na maioria
dos casos, ao apontar outra mae, fizeram-no via a identificacdo do filho dessa, conforme as
conexdes (mies — mées”") representado na FIG. 8. Assim, percebeu-se que elas desconhecem
o nome da outra, refor¢cando a perda da identidade como sujeito em sua totalidade. Por essa
razdo, como forma de proteger as identidades tanto das criangas mencionadas quanto das
maes dessas, optou-se por representar esses atores sociais seguindo uma ordem alfabética
(mies representadas em A\ ). Incorporou-se também outro procedimento, em relacdo aos
profissionais, indicou-se a especialidade associando a ordem numérica, conforme mostra a

FIG. 8:

> Conforme os depoimentos maternos, as interagdes entre as mies ocorrem quando essas compartilham de um
mesmo hordrio de espera de atendimento.
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FIGURA 8: Interacdes informacionais no ambito das instituicdes pesquisadas.

Fonte: Desenvolvido pelo autor com base nos depoimentos.
Software utilizado: UCINET; 6.109; NET DRAW 2.28



152

Coerente com 0s apontamentos tedricos a respeito dos objetivos que devem ser considerados
quando se propdem visualizacdes de dados e de informacdes presentes nas redes, € pertinente
ressaltar que as representagcdes aqui expostas foram construidas com o intuito de identificar
tanto as relacdes estabelecidas entre os atores, como de evidenciar os fluxos informacionais
presentes nessas interconexdes. Logo, é apropriado que o nimero de visualizacdes a serem

adotadas seja capaz de retratar os aspectos relevantes da realidade que se investiga.

Por essa razdo, julgou-se pertinente incorporar, neste trabalho, a visualizacdo da rede, que

trata, especificamente, o tempo da mae/crianga no contexto da institui¢do (FIG. 9).

> 8310 anos
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FIGURA 9: Tempo da mae/crianga na instituigdo.
Fonte: Desenvolvido pelo autor com base nos depoimentos.
Software utilizado: UCINET; 6.109; NET DRAW 2.28

Considerando os dados apresentados, neste capitulo, torna-se oportuno enfatizar que a

pesquisa revelou a trajetéria informacional das maes, o confronto e o esforco realizados por
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elas no sentido de permitir que seus filhos possam usufruir de condi¢des de vida mais

adequadas e que, na limita¢do, possam se inserir no contexto social.

Hé como elementos importantes a destacar, as acOes estratégicas que as maes acionam nho
sentido de compreender a realidade dos filhos uma vez que, na concretude de suas vivéncias,
terminam por incorporar e assimilar uma realidade que - permanentemente — confrontam-nas.
Entretanto, h4 uma importante dificuldade em assimilar o discurso técnico e aderir as
orientagdes. Porém, tal fato ndo retira o grande esforco das maes que, ao buscarem solucdes
para a situacao dos filhos, tornam-se capazes de incorporar o discurso técnico, demonstram a
efetiva persisténcia no sentido de ndo esmorecer em face das dificuldades com as quais sao

confrontadas e que privilegiem em suas acdes o direito e a cidadania dos filhos.

Contudo, apreendeu-se que as maes utilizam estratégias para garantir e promover a qualidade
de vida para os filhos com paralisia cerebral. Evidenciou-se que a busca de informacgdo e o
processamento - que se realiza entre a compreensdo, a complexidade do diagndstico de
paralisia e as vivéncias com que sdo confrontadas - levam essas mdes a produzirem um
processo de conhecimento que as fazem superar obstiaculos e lutarem, de forma continuada,

em prol filhos.

Destaca-se que hda um papel importante das instituicdes que atuam com essa clientela a
medida que desenvolvem esfor¢os e oferecem servigos visando a propiciar qualidade de vida

a estas criancgas.

Existem, porém, aspectos contraditorios que se manifestam em termos das dificuldades das
maes em compreender totalmente as indicagdes técnicas, fato que termina, as vezes, por
dificultar o trabalho das Institui¢des. Entretanto, € preciso também olhar tal questdo sob o
foco das maes tendo em vista que essas t€ém, de forma permanente, de fazer face a uma série
de dificuldades, destacando dentre elas as condi¢des de vida, a auséncia de ajudas

permanentes e da situac@o de renincia que as exigéncias da crianga terminam por colocar.

Todavia, demarcando o elemento que erigimos como fundamental, ou seja, o papel da
informacao, neste contexto, os dados revelaram que as maes e os profissionais desenvolvem
estratégias em relacdo a situacdo em que estdo inseridos. Evidencia-se que as estratégias das

maes visam a atender as necessidades das criancas e, no avancar das informagdes obtidas e
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dos confrontos com a realidade vivenciada, vao transformando suas indagacdes e dificuldades
em conhecimento o que lhes d4, em longo prazo, serenidade para assumir a realidade da

situacdo do filho.

No que se refere ao corpo técnico hd, por parte desse, um repasse de informagdes de forma
gradativa, no linguajar e no formato adequado para esse publico, o que parece se constituir
em uma estratégia de preparar as maes ficando patente que as estratégias das maes visam a
atender as necessidades das criancas e, no avancar das informacdes obtidas e das vivéncias
em que sdo confrontadas vao transformando suas indagagdes, dificuldades em conhecimento

o que lhes dao serenidade para assumir a realidade da situacao do filho.

Assim, destaca-se dos dados da pesquisa que a informacdo e o tempo de sua absorcdo e
transformac@o em conhecimento sio longos, revelando ainda que o confronto com a situagao
dos filhos termina por acionar as maes na busca de alternativas e no esforco de superar
limitacdes de todas as ordens, com o objetivo de construir um horizonte que garanta ao filho,

nas dimensdes de suas limitacdes e potencialidades, as melhores condi¢des para sua vida.
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Esta pesquisa iniciou-se com o préprio pesquisador questionando a si mesmo em relacdo ao
entendimento e as préaticas profissionais como bibliotecdrio e gestor de informacdes, e em
razdo dessas indagagdes, colocou-se, de forma importante, a questdo referente as criancas
com diagndstico de paralisia cerebral, elegendo-se de forma primordial ampliar a

compreensdo da realidade das maes dessas criangas.

Como desdobramento desse processo de questionamento reconstrutivo (DEMO, 1989),
tornou-se possivel coligir as inquietacdes suscitadas, transformando-as em uma proposta de
pesquisa que foi submetida e aprovada no processo seletivo do Programa de Pés-Graduagao

em Ciéncia da Informacao (PPGCI).

Gradativamente, ao vivenciar e cumprir com todas as diretrizes e as exigéncias emanadas pelo
PPGCI, a proposta deste estudo foi se corporificando. O delineamento metodoldgico tracado
potencializou nao s6 a aproximacdo com a realidade estudada, assim como apreendeu
distintas manifestacdes de aprendizagens das mulheres-maes em face a inesperada condi¢dao

de saude do filho.

Considerando que a clareza maior de um problema de pesquisa se atinge somente no final do
trabalho, torna-se importante tecer algumas consideragdes. A primeira delas é que a Ciéncia
da Informacdo é um campo de conhecimento que estuda a informac¢do ancorada no tecido
social (MOURA, 2006). Essa assertiva fundamentou o entendimento de que a informacao ¢é
um construto resultante das interacdes sociais entre os homens visto que essa incorpora as

dimensodes histdricas, econdmicas, politicas e culturais (REIS, 2007).

Em seguida, esses apontamentos tedricos subsidiaram a ilagdo deste trabalho cujo cerne de
discussao se constituiu em apreender e analisar o significado e as contribuicdes da informagao
em termos de relagdes, cuidados e manuseios dispensados as criangas que apresentam
diagnéstico de paralisia cerebral, tendo como perspectiva as experi€éncias maternas. Ademais,
pretendeu-se cotejar quais s@o as alternativas/diretrizes para a proposta de construcao de uma
rede de solidariedade entre as maes, visando permitir a compartilharem de suas histdrias,

vivéncias e aprendizagens.

Teoricamente para subsidiar essa discussdo, além da triade conceitual informacao, paralisia
cerebral e solidariedade em rede, demais abordagens foram incluidas com o intuito de

ampliar, numa visdo mais totalizadora, o entendimento das vivéncias e narrativas maternas.
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Dessa forma, integram-se, na fundamentacdo tedrica, perspectivas e olhares oriundos de
diferentes dareas, principalmente do campo da reabilitacdo infantil; da sociologia e da
psicologia social. Somado a isso, as decisdes, os procedimentos e o0s instrumentos
metodoldgicos adotados proporcionaram uma aproximacao tanto com a realidade quanto com

a dinamica dos sujeitos inseridos no STOI-ABF/HC-UFMG e na AMR.

Embora, nesses contextos institucionais, que se constituiram como o l6cus da pesquisa seja
comum a centralidade de atendimentos em reabilitacdo infantil e atendam prioritariamente as
camadas sociais com menor poder aquisitivo, tais cendrios empiricos apresentam perfis
institucionais diferenciados, nos quais se destacam a constituicdo do universo populacional, a

disponibilidade das especialidades terapéuticas e a estrutura fisica.

Na realidade, ao se levantarem os dados empiricos, foi possivel apreender que a paralisia
cerebral provoca significativos impactos na estrutura familiar. Os membros que compdem o
nucleo vivenciam um conflitante processo adaptativo perante a inesperada condicao de satude

da crianca.

Por intermédio do arcabougo tedrico, somado a vivéncia nos espagos da pesquisa, evidenciou-
se que o nascimento de um bebé fora dos padrdes de normalidade, definidos cientifica e
culturalmente, € considerado assustador para as pessoas envolvidas, as quais apresentam
reacOes sociopsiquicas, tais como o luto, ou seja, a perda do filho idealizado, fato esse que

requer um processo de adaptacdo e o aprendizado de novas formas de cuidar da crianga.

De forma clarividente, apreendeu-se que as reacdes emocionais € os procedimentos de
enfrentamento sdo distintos e, majoritariamente, sa0 as maes quem assumem a
responsabilidade pelos cuidados do filho executando/auxiliando as atividades didrias, além do
acompanhamento as sessoes clinicas e as atividades terapéuticas demandadas. Recuperou-se,
historicamente, que esses cuidados, exercidos pela figura feminina, encontram-se analisados
em abordagens socioculturais, as quais advogam que o papel do homem esta atrelado a visao

de esteio, enquanto a mulher se dedica exclusivamente a cuidar dos filhos e da casa.

Assim, nas instituicdes investigadas, esse aspecto se revelou de maneira muito clara. Sao
raros os pais que circulam pelos corredores institucionais. Tanto as narrativas maternas,

quanto os depoimentos dos profissionais assinalaram que a contribui¢do paterna, no processo
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de reabilitacdo do filho, é pifia. A assisténcia do pai, no contexto da familia, quando esse esta
presente, reduz-se a provisdo das necessidades de subsisténcia. Sdo as maes que levam as

criangas para os atendimentos clinicos e terapéuticos.

Ao se tracar um percurso informacional dessas maes, tornou-se explicito que a componente
informacional se constituiu como um elemento importante no processo de aprendizagem em
termos de relagdes, cuidados e manuseios dispensados aos filhos. Essa exerce influéncia
particular nos mecanismos de enfrentamento materno e, imbricada a esse recurso, tornou-se

patente a configuracdo dialética da informacao.

De um lado, a informacdo 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 diagnodsticas. Nesse caso, as informacdes obtidas em relacdo a paralisia cerebral
forneceram, numa perspectiva ampla, as acdes prognosticas a serem efetivadas com o intuito

de proporcionar ferramentas e mecanismos de enfrentamento perante essa nova realidade.

Por outro lado, a obtencdo da informacdo traz para as maes os dados relativos a paralisia
cerebral que as fazem serem confrontadas com a gravidade da situacdo e com uma realidade
de dificil aceitacao. Ressalta-se, entdo, que a informacgdo revela as comprovacdes cientificas
que, muitas das vezes, contrapdem-se as expectativas maternas. Nessas circunstancias,
instaurou-se um desequilibrio entre o progndstico apresentado pelo corpo técnico clinico,
fundamentado na razdo cientifica em contraposicdo as emocdes e ao desejo acalentado pelas

maes de que sejam possiveis alteracdes nas condi¢des do filho.

E oportuno ainda acrescentar que no decurso das narrativas maternas, detectou-se que o
investimento na reabilitacdo do filho requer dedicacdo, abnegacdo e rentincia a outras
atividades. A mide se torna o elo entre a crianca e o corpo-técnico. E uma entrega tdo
acentuada que parece que elas se esquecem de si, quase ndo lhes sobra tempo para se olharem
ao espelho. Com o nome esquecido, raramente pronunciado, responde e se identifica por
o x

mae”’; mde do Jodo, mde de Ana Leticia’®. Tornar-se mie lhes conferiu uma condi¢ao

inarreddvel, ndo se pode negar. Como guerreiras proativas ao combate, enfrentam os

> Nomes hipotéticos



159

obstaculos inerentes as questdes da paralisia cerebral do filho, ancoradas em suas

expectativas.

Assim, verificou-se que, muitas vezes, nesses anseios elas encontram o folego e a forca
destemida para prosseguir. Preocupadas com os filhos, elas enveredam por caminhos que,
outrora, eram desconhecidos em busca de algo a mais para eles, também para elas, de uma
chance, de um recomeco. No trilhar dessa caminhada, as indagacdes e o sentimento de culpa
intercalam-se numa ambiguidade de reacOes: desdnimo e persisténcia; questionamentos e

assimilacdo, aceitacdo e negagdo, desesperanga e esperanca.

Mesmo vivendo essa ambiguidade de sentimentos, as maes desenvolvem estratégias de acao
buscando, insistentemente, tanto com aqueles que se constituem os legitimos representantes
do saber (corpo técnico) quanto com aqueles que tém vivéncia similar 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. De forma consequente, as maes constroem um

processo de aceitacdo e de incorporacdo do filho, agora, em outro patamar.

Torna-se importante apontar que, em razdo da complexidade da situagdo vivida por essas
mulheres, considerou-se necessario discutir também a questdo da rede e da possibilidade de,
por meio dela, criarem-se elos de solidariedade entre essas mulheres. Ao fazer tal
levantamento, foi possivel identificar a existéncia de elos entre as mulheres cujos filhos tém o
mesmo horério de atendimento, ou seja, elas interagem nos ambientes de espera, enquanto
aguardam os hordrios da consulta desses. Apesar disso, ndo se pode afirmar que essas

interacdes, na sua totalidade, constituem relacdes de amizade.

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. Isso pode ser comprovado com as representacdes dos processos de

interacao constantes das FIG. 3; 6; 7 e 8.

Em continuidade ao processo de andlise, tornou-se possivel perceber que as interacdes se
estabeleceram de maneira forte com o corpo clinico, realidade previsivel, inclusive em virtude
da situac@o da crianca e também do grupo familiar. Quanto a proposta inicial de identificar

uma rede de interagc@o entre as maes participantes da pesquisa revelou-se que a mesma ocorre,
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ndo nos termos anteriormente pensados, fato que se explica em razdo das préprias condicoes
das interagdes — entre os atendimentos das criangas — o que termina por se constituir em um

dos fatores dificultadores dessa interagdo.

Entretanto, foi possivel identificar as redes que se estabelecem entre maes-corpo clinico,
maes-maes que se encontram no mesmo horario nos locais de atendimento, bem como maes-

familiares.

Porém, € preciso indicar ainda que, ao lado de todas as dificuldades em termos do tempo da
mae e das exigéncias que lhes sdo feitas, tal fato nao retira a importancia e a necessidade de
se buscarem alternativas para que haja espacos para o estabelecimento de maior interagdo e
parcerias entre elas. Pensar nessas alternativas decorre da preocupacdo em se garantir a
socializagao das experiéncias e, inclusive, a atuagdo como um grupo de reforco para reiterar e
implementar o trabalho que o corpo técnico coloca como primordial, ou seja, a manutengdo e

a continuidade dos exercicios e das atividades requeridas por cada crianga.

Agregando-se aos aspectos acima e com base nos resultados advindos dos dados da pesquisa,
fica patente que hd, no contexto familiar, a formac¢do de uma pequena rede de apoio que
auxilia algumas maes na execucao das atividades de vida didria e nos acompanhamentos das
sessoes clinicas e terapéuticas. Notadamente, sdo os parentes maternos que mais auxiliam nos
cuidados, tais como as tias e as avés, nao havendo, para todos os casos elencados na pesquisa,

uma participacao efetiva do esposo/pai nessa dinamica familiar.

Ja no contexto institucional, observou-se que, em virtude da situagdo de saude da crianga, os
lagcos que se constituem entre as maes sdo diferenciados. O nivel de envolvimento, a
intimidade, as trocas informacionais de uma mae com a outra sdo determinados pelos
elementos de afinidades. Nao ha uma regra padrdo, existem maes que se envolvem mais e
outras que sao mais concisas e reticentes; em razao dessa postura, ou seja, as caracteristicas
que inibem o envolvimento da mae na trama, fazem com que elas fiquem mais distanciadas
dos nés. Por outro lado, as maes mais comunicativas exercem um importante papel nos fluxos
informacionais e atuam de forma relevante na disseminacdo de informacdes e de saberes

construidos ao longo da trajetoria.
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Um elemento que dita a velocidade, a intensidade e a espontaneidade das relacdes entre as
maes € o fator tempo, pois essas cuidadoras estdo imersas e a mercé dos horarios dos filhos.
Portanto, encontram-se absorvidas por uma dindmica de sobrecarga de atividades
relacionadas aos cuidados didrios da crianga e com o tratamento. Assim, ndo dispdem de
tempo livre para desenvolverem relacionamentos e intercambiarem informagdes,

principalmente nos casos em que hd membros da familia que necessitam de ajuda especial.

Diante dessa realidade, tornaram-se mais compreensiveis as narrativas maternas que
salientam que as trocas informacionais ocorrem especificamente com aquelas que comungam
de um mesmo hordrio de atendimento, restringindo-se aos ambientes de espera e quando as
criangas estdo para serem atendidas ou em atendimento. Em decorréncia disso, pode-se
afirmar que ndo h4 um relacionamento global entre as maes. H4 predominancia de lagos
fracos que podem se fortalecer 2 medida que haja uma integracdo entre as maes na busca de

propositos coletivos.

No que se refere a visualizacdo da rede - mae-corpo técnico - essa revelou tracos marcantes.
O primeiro deles é que ha alguns entraves em decorréncia da complexidade das informagdes
repassadas pelo corpo técnico, haja vista a presenca de um bloqueio que compromete o

alicerce que liga a assimilacao e decodifica¢do das informacdes.

Ademais, em razdo de questdes sociais, econdmicas, culturais e educacionais, parece haver
interveniéncia no processo de absor¢do das informacdes; entretanto, existe, por parte do
corpo-técnico, adocao de uma linguagem na qual a situagdo clinica da crianga € repassada de

forma gradativa.

Tanto no STOI-ABF/HC-UFMG quanto na AMR, as interagdes entre maes-profissionais
ocorrem. A centralidade da informacdo recai sobre os profissionais que trabalham com os
aspectos da reabilitacdo infantil e sobre aqueles que ocupam lugar de apoio institucional, os

quais assumem um papel importante de disseminadores de informacdes.

Nao se pode olvidar que as maes, ao atravessarem tempestivos momentos, adquirem uma
capacidade de superar as dificuldades, mesmo que frustradas pela perda do filho idealizado,
pelas rendncias e privacdes presentes numa batalha didria que traz imbuida uma dicotomia

ressaltada pelas perdas e aprendizagens.
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Assim, num primeiro momento, percebeu-se que, para essas maes, a informacao acerca da
condi¢ao de saide do filho € apreendida como um signo de carater agil e provisério e, na sua
articulacdo, leva em consideracdo os dados fornecidos pela realidade, reificando as

formulacdes apresentadas por Moura (2006).

Buscando ressaltar os aspectos mais significativos da pesquisa, ou seja, os elementos de
informacao, a questdo da paralisia cerebral e a dimensdo da rede tornam-se possivel concluir
que ficou evidenciado a contribuicdo da informagdo a medida que, objetivando solucionar
questdes centrais da vida do filho, as maes se mobilizam e, neste processo de obter
informacdo, vao gradativamente compreendendo a situagdo e a especificidade do
diagndstico, processo que revela ndo sO as estratégias de acdo e a construcdo do
conhecimento que se realiza por meio da contraposi¢do entre suas esperancas € desejos € as

limitagdes e restri¢des vigorantes na realidade.

Logo, ao se apreender o percurso informacional realizado pelas maes, apresentaram-se como
aspectos cruciais da pesquisa a constatacdo do diagndstico de paralisia cerebral do filho; o
investimento na reabilitacdo; a assimila¢do, entendimento e internalizacdo da realidade da
condic¢ao de saide do filho e por fim a aceitagdo, superacao das dificuldades e aprendizagens.
Evidencia-se, portanto, com base nesta andlise, a importancia e as possibilidades advindas

com a informacdo a medida que essa subsidia o processo de conhecimento e promove a

insercdo do sujeito no contexto de sua realidade social.

Em termos das condi¢des presentes na paralisia cerebral versus as experiéncias concretas das
maes com filhos que t€m esse diagndstico, o trabalho tornou evidente que a questio do
tempo, a abnegacdo e a centralidade que esta crianga tem na vida da mae terminam por
requerer uma reorganizacdo de vida, uma disponibilidade quase total, além de revelar as
dificuldades com as quais tem que lutar: as exigéncias demandadas pela crianca; a falta de
colaboracdo do esposo/companheiro; a dificuldade e o ciime vivenciado pelos outros filhos
bem como o preconceito que se manifesta de forma sutil tanto no contexto da familia quanto
em outros espacos sociais.

No que se refere a rede, apreenderam-se os processos de interagdo que se estabelecem e os
atores relevantes e atuantes nos diferentes contextos dos quais as maes-criangas participam.
Além disso, foi evidenciada a importancia de se processarem essas relacdes, em um quadro

total, para o universo das instituicoes.
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Tal proposi¢ao decorre do fato de que se acredita que tal consolidacdo de informagdes e a
aplicacdo dos conceitos tedricos de rede poderdo revelar as potencialidades de acdes a serem
desenvolvidas bem como processos de intervencdo para sanar dificuldades e lacunas em

termos dos processos de interagdo.

Entretanto, é preciso ressaltar que, com excecdo das MAE2 e MAE3 do STOI-ABF/HC-
UFMG, ndo foi possivel pelo presente estudo identificar a existéncia de uma rede entre as
participantes da pesquisa, considerando que pela propria dindmica do processo de
atendimento nao houve a convergéncia de hordrio entre elas, fato que dificultou a construgao

de uma intera¢do permanente entre elas.

Porém, ficou demonstrado que hd interacdo entre mades-mdes e maes-corpo técnico, nao

sendo, no entanto, possivel avaliar a intensidade dessas interacoes.

Face aos resultados acima apresentados - advindos da pesquisa - tornou-se possivel identificar
uma série de lacunas que devem se constituir em preocupagdes tanto do campo de formacao —
area de ciéncia da informacgdo e da saide - de debates e reflexdes como das instituicdes que

trabalham com intervengdes destinadas a este publico.

Assim, torna-se oportuno pensar em um programa de acdo que privilegie elementos
formativos e de estimulo as redes de informagao e de solidariedade. Como desdobramento, €
importante que se fomente a criacdo de espagos informativos para as maes, uma vez que tais

ambientes poderdo promover o acesso as informacdes referentes a paralisia cerebral; por

intermédio de cartilhas e outros suportes informativos.

Outra acdo que reflete as indagacdes manifestadas ao longo deste trabalho, consiste em
apontar a relevancia em orientar politicas publicas para o contexto pesquisado. Em razao
disso, cabe assinalar os seguintes pontos: a) relevancia da constru¢do de mecanismos que
promovam a interconexao entre as institui¢des voltadas para o atendimento as criangas com
paralisia cerebral, comegando pela regido metropolitana de Belo Horizonte; com o intuito de

propiciar uma rede informacional entre essas institui¢oes.

A indicacdo desses procedimentos indica revela importancia do desenvolvimento de acdes

coletivas que propiciem a formulagdo de politicas publicas para sanar entraves sociais como a
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inclusdao escolar e o problema de acessibilidade com os quais as maes/filhos se deparam

diariamente

Outras acdes podem ser assumidas pela Ciéncia da Informacdo como uma das dreas de
conhecimento que, em sua perspectiva social, tem potencialidades de constituir como um dos
l6cus que subsidie a instalagdo de grupos de estudos com o intuito de averiguar, com mais
profundidade, os impactos causados com a notificacdo de paralisia cerebral no contexto
familiar, principalmente, na vida do pai cuja participagdo no processo de reabilitacdo do filho

se mostra descomprometida e conflituosa.

Os referidos grupos poderdo também desenvolver, no ambito da Ciéncia da Informacio,
pesquisas com o objetivo de ampliar trabalhos e desenvolver as interacdes entre as dreas da
informacdo e da satde, ressaltando-se, dentre as temdticas propostas, a questdao da paralisia

cerebral.

Além disso, ao promover a constitui¢cao desses grupos de estudo, a CI amplia e suscita uma
nova agenda de pesquisa, que, certamente, poderd orientar o desenvolvimento de
investigacoes futuras, tais como a) mapeamento, no contexto brasileiro, referente aos casos de
paralisia cerebral, a fim de se constituirem elementos que promovam a identificagdo dos casos
existentes; b) propostas tedricas e metodoldgicas para o delineamento de procedimentos que
potencializem a participagcdo das maes nos contextos institucionais, bem com a criagdo de
associacdo de pais; elaborag¢do de instrumentos avaliativos que contemplem a dimensao dos
servicos prestados pelas instituicoes que compdem a pesquisa, considerando que tais

indicadores poderdao promover uma visao acerca da propria realidade institucional.

Fica evidente que, por intermédio da juncdo da CI e da Ciéncia da Sadde, poderdo advir
saberes e conhecimentos para que as mulheres-maes cujos filhos tém paralisia cerebral
possam se posicionar de forma mais consciente em relacdo a condi¢do de saide dessas
criancas. Acredita-se que a essas maes agregar-se-4 uma nova perspectiva a medida que se
capacitarem com instrumentos informacionais. Dessa forma, poderdao vislumbrar uma

esperancga que resultard em mudancas de atitudes com os préprios filhos.

Portanto, a CI, aliada a Ciéncia da Sadde, poderd democratizar a problemdtica aqui

apresentada, a fim de sensibilizar instituicdes, Orgdos publicos e organizacdes nao
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governamentais vinculadas as questdes de promocao a saide e a defesa dos direitos humanos

e sociais de criangas com paralisia cerebral.

Por fim, espero que, por meio deste trabalho, eu possa mobilizar as pessoas a favor da causa
da paralisia cerebral. Que as experi€ncias, as vivéncias e as aprendizagens nele narradas
possam servir de subsidio para préximos estudos, pois “pela palavra escrita ou grafada, posso
beneficiar-me com os pensamentos daqueles que me precederam. Sou enriquecido pelas
experiéncias dos outros, mesmo que tenham vivido em época ou culturas diferentes”, uma
vez que “pesquisar é aprender e a aprendizagem so se torna mais completa no final do

60
processo .

%) CHAPMAN, 1997, p. 66
% MORAES, 2002, p. 231
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Para a modalidade de maes adultas)

PESQUISADOR Alberth Sant’ Ana Costa da Silva— E-mail: alberthsantana@ufmg.br
Tels.: (31) 3385-7345/(31) 9129-6768
ORIENTADORA Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis — E-mail: alcenir @eci.ufmg.br
INSTITUICAO Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncia da Informacao da Escola de Ciéncia da Informagado

Universidade Federal de Minas Gerais
Av. Presidepte Antonio Carlos, 6627 — Belo Horizonte — Tel.: 3409-5235
Comité de Etica e Pesquisa (COEP) — Tel.: 3409-4592 - Site: http://www.ufmg.br/bioetica/

TITULO DO PROJETO

‘““Acesso e democratizacao da informacao para familiares de criancas com paralisia
cerebral:
uma proposta de constru¢do de redes de solidariedade” .

Prezada Mae,

Eu, Alberth Sant’Ana Costa da Silva, estou realizando um trabalho de pesquisa que tem como objetivo
compreender, a partir da visdo das mies que tem filhos com paralisia cerebral, na faixa etdria de 0 a 2 anos,
como foi o processo de descoberta deste diagndstico, quais as informagdes foram sendo obtidas para resolver a
situacdo relativa ao seu filho e com esta vivéncia vem sendo compreendida pela senhora e pelos demais
membros de sua familia.

Considerando que integra também este trabalho a proposta de contribuir para a compreensio desta realidade a
partir da visdo das maes, ja que s@o elas as responsaveis diretas pelos cuidados e tratamento da criancga.

Entdo gostaria de convida-la a participar desta pesquisa, concedendo-me, de livre vontade, entrevistas em que
fosse possivel obter estas informagdes, para que no trabalho final, apds a sistematizagdo dos dados obtidos
tivesse elementos para propor a constituicdo de uma rede de interacio e solidariedade unindo as mées em torno
de suas realidades e vivéncias.

Esclareco que sua participa¢do, dando-me entrevistas em relacdo a realidade da situacdo de seu filho, deve
ocorrer por sua livre e espontdnea vontade e caso niao deseje participar, tal decisdo ndo representa nenhuma
limitacdo no que se refere aos cuidados e atendimentos que serdo dados ao seu filho. Ressalto ainda que os dados
informados pela senhora terdo garantia de ndo serem identificados, mantendo sigilo e o anonimato.

Certo que as informacdes acima apresentadas lhe forneceram os esclarecimentos necessdrios em relagdo a essa
pesquisa e caso haja concordancia de sua parte em participar deste estudo, solicito que assime o seguinte Termo
de Consentimento Livre Esclarecido em duas vias de igual teor (1 copia ficard em seu poder) indicado a seguir:

Eu ,portadora do RG.:

CPF: , compreendo que minha participagdo ¢é
inteiramente voluntdria e, que desta forma, tenho toda liberdade de recusar ou retirar 0 consentimento sem
penalizacdo. Os dados obtidos da minha participagdo, neste estudo, serdo documentados, sendo do meu
consentimento que haverd divulgacdo dos resultados em contextos académicos e publicacdes cientificas com o
encerramento do mesmo e que o uso dessas informacionais em outros suportes e finalidades s6 serdo permitidas
mediante a minha autoriza¢io expressa.

Assinatura

Endereco:

Telefones:
Assinatura do Pesquisador:

Data e Local:
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Para a modalidade de maes adolescentes)

PESQUISADOR Alberth Sant’ Ana Costa da Silva— E-mail: alberthsantana@ufmg.br
Tels.: (31) 3385-7345/(31) 9129-6768

ORIENTADORA Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis — E-mail: alcenir @eci.ufmg.br
INSTITUICAO Programa de Pés-Graduagdo em Ciéncia da Informacdo da Escola de Ciéncia da
Informacao

Universidade Federal de Minas Gerais

Av. Presidente Antonio Carlos, 6627 — Belo Horizonte — Tel.: 3409-5235
Comité de Etica e Pesquisa (COEP) — Tel.: 3409-4592 - Site:
http://www.ufmg.br/bioetica/

TITULO DO PROJETO

‘““Acesso e democratizacao da informacao para familiares de criancas com paralisia
cerebral: uma proposta de construcdo de redes de solidariedade” .

Prezada Mae,

Eu, Alberth Sant’Ana Costa da Silva, estou realizando um trabalho de pesquisa que tem como objetivo
compreender, a partir da visdo das mies que tem filhos com paralisia cerebral, na faixa etdria de 0 a 2 anos,
como foi o processo de descoberta deste diagndstico, quais as informagdes foram sendo obtidas para resolver a
situacdo relativa ao seu filho e com esta vivéncia vem sendo compreendida pela senhora e pelos demais
membros de sua familia.

Considerando que integra também este trabalho a proposta de contribuir para a compreensdo desta realidade a
partir da visdo das maes, ja que s@o elas as responsaveis diretas pelos cuidados e tratamento da criancga.

Entdo gostaria de convida-la a participar desta pesquisa, concedendo-me, de livre vontade, entrevistas em que
fosse possivel obter estas informagdes, para que no trabalho final, apds a sistematizagdo dos dados obtidos
tivesse elementos para propor a constituicdo de uma rede de interacio e solidariedade unindo as mées em torno
de suas realidades e vivéncias.

Esclareco que sua participa¢do, dando-me entrevistas em relacdo a realidade da situacdo de seu filho, deve
ocorrer por sua livre e espontdnea vontade e caso niao deseje participar, tal decisdo ndo representa nenhuma
limitacdo no que se refere aos cuidados e atendimentos que serdo dados ao seu filho. Ressalto ainda que os dados
informados pela senhora terdo garantia de ndo serem identificados, mantendo sigilo e o anonimato.

Saliento que caso a prezada mae seja adolescente e se a julgar necessidade de maiores esclarecimentos de
maiores esclarecimentos, coloco-me a disposicao.

Certo que as informacdes acima apresentadas lhe forneceram os esclarecimentos necessdrios em relacdo a essa
pesquisa e caso haja concordancia de sua parte em participar deste estudo, solicito que assime o seguinte Termo
de Consentimento Livre Esclarecido em duas vias de igual teor (1 c6pia ficard em seu poder) indicado a seguir:

Eu ,portadora do RG.:

CPF: , compreendo que minha participagdo ¢é
inteiramente voluntdria e, que desta forma, tenho toda liberdade de recusar ou retirar 0 consentimento sem
penalizacdo. Os dados obtidos da minha participagdo, neste estudo, serdo documentados, sendo do meu
consentimento que haverd divulgacdo dos resultados em contextos académicos e publicacdes cientificas com o
encerramento do mesmo e que o uso dessas informacionais em outros suportes e finalidades s6 serdo permitidas
mediante a minha autorizacio expressa.

Assinatura

Endereco:

Telefones:

Assinatura do Pesquisador:

Data e Local:
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APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Para a modalidade de maes analfabetas)

Procedimento: Serd orientada a Prezada Mae, que solicite uma pessoa de sua confianca para que faga a
leitura do presente Termo.

PESQUISADOR Alberth Sant’ Ana Costa da Silva — E-mail: alberthsantana@ufmg.br
Tels.: (31) 3385-7345/(31) 9129-6768
ORIENTADORA Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis — E-mail: alcenir@eci.ufmg.br
INSTITUICAO Programa de Pés-Graduagdo em Ciéncia da Informacao da Escola de Ciéncia da
Informacao

Universidade Federal de Minas Gerais

Av. Presidente Antonio Carlos, 6627 — Belo Horizonte — Tel.: 3409-5235
Comité de Etica e Pesquisa (COEP) — Tel.: 3409-4592 - Site:
http://www.ufmg.br/bioetica/

TITULO DO PROJETO

“Acesso e democratizacao da informacao para familiares de criancas com paralisia cerebral:
uma proposta de construcdo de redes de solidariedade”.

Prezada Mae,

Eu, Alberth Sant’Ana Costa da Silva, estou realizando um trabalho de pesquisa que tem como objetivo
compreender, a partir da visdo das maes que tem filhos com paralisia cerebral, na faixa etdria de 0 a 2 anos,
como foi o processo de descoberta deste diagnéstico, quais as informagdes foram sendo obtidas para resolver a
situagdo relativa ao seu filho e com esta vivéncia vem sendo compreendida pela senhora e pelos demais
membros de sua familia.

Considerando que integra também este trabalho a proposta de contribuir para a compreensio desta realidade a
partir da visdo das maes, ja que sdo elas as responsdveis diretas pelos cuidados e tratamento da crianca.

Entdo gostaria de convidéd-la a participar desta pesquisa, concedendo-me, de livre vontade, entrevistas em que
fosse possivel obter estas informagdes, para que no trabalho final, apds a sistematizagdo dos dados obtidos
tivesse elementos para propor a constituicdo de uma rede de interacio e solidariedade unindo as méaes em torno
de suas realidades e vivéncias.

Esclareco que sua participagdo, dando-me entrevistas em relacdo a realidade da situaciio de seu filho, deve
ocorrer por sua livre e espontdnea vontade e caso ndo deseje participar, tal decisdo ndo representa nenhuma
limitacdo no que se refere aos cuidados e atendimentos que serdo dados ao seu filho. Ressalto ainda que os dados
informados pela senhora terdo garantia de ndo serem identificados, mantendo sigilo e o anonimato.

Certo que as informagdes acima apresentadas e, foram lidas por uma pessoa de minha confianca, as mesmas lhe
forneceram os esclarecimentos necessarios em relacao a essa pesquisa e caso haja concordancia de sua parte em
participar deste estudo, solicito que assime o seguinte Termo de Consentimento Livre Esclarecido em duas vias
de igual teor (1 cépia ficard em seu poder) indicado a seguir:

Eu ,portadora do RG.:
CPF: , apés a leitura integral deste termo,
compreendo que minha participacdo ¢é inteiramente voluntdria e, que desta forma, tenho toda liberdade de
recusar ou retirar o consentimento sem penalizacio. Os dados obtidos da minha participagdo, neste estudo, serdo
documentados, sendo do meu consentimento que haverd divulgacdo dos resultados em contextos académicos e
publicacgdes cientificas com o encerramento do mesmo e que o uso dessas informacionais em outros suportes e
finalidades s serdo permitidas mediante a minha autorizacio expressa.

Assinatura da Mae

Assinatura da testemunha:

Endereco:

Telefones:

Assinatura do Pesquisador: Data e Local:
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APENDICE D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Modalidade Corpo Técnico)

PESQUISADOR  Alberth Sant’ Ana Costa da Silva — E-mail: alberthsantana@ufmg.br -
Tels.: (31) 3385-7345/ (31) 9129-6768
ORIENTADORA  Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis — E-mail: alcenir@eci.ufmg.br
INSTITUICAO Programa de P6s-Graduacao em Ciéncia da Informagao da Escola de
Ciéncia da Informacao — Universidade Federal de Minas Gerais
Av. Presidente Antdonio Carlos, 6627 — Belo Horizonte — Tel.: 3409-
5235
Comité de Etica e Pesquisa (COEP) — Tel.: 3409-4592
Site: http://www.ufmg.br/bioetica/

TITULO DO PROJETO

““Acesso e democratizacao da informacao para familiares de criancas com paralisia
cerebral: uma proposta de construcdo de redes de solidariedade”.

O objetivo da pesquisa é apreender e analisar, sobre a 6tica das mdes que tém filhos com
seqiielas de paralisia cerebral, na faixa etdria de 0 a 2 anos e que os mesmos estdo sendo assistidos
pelas institui¢des que compde esta pesquisa, quais sdo os subsidios informacionais necessarios para a
compreensdo das transformacdes que ocorrem em sua estrutura familiar, para o descobrimento das
potencialidades do filho face as seqiielas da paralisia cerebral e para estabelecer uma interlocu¢cdo com
as institui¢des nas quais os seus filhos recebem atendimento.

Nessa perspectiva, sua contribuicdo é de fundamental importincia para que o levantamento
feito forneca subsidios para um melhor entendimento desta realidade social. Sendo assim, as
informacdes fornecidas terdo total sigilo e esclarecemos ainda que os procedimentos metodolégicos na
conducdo da pesquisa serdo pautados pelo compromisso e respeito, garantindo-se 0 anonimato e
procedimentos éticos na condugdo da mesma.

Desta forma, eu
portador do RI.: CPE.: ,
compreendo que minha participacdo € interamente voluntariada, tendo sido facilitado a mim o
agendamento para a entrevista, que serd gravada. Os dados obtidos da minha participacdo neste estudo
serdo documentados, sendo do meu conhecimento que haverd divulgagdo do relatério final do estudo
tdo logo o mesmo se encerre.

Nome completo:
Assinatura:
Endereco:
Telefones:
Assinatura dos Pesquisadores:
Local e Data:
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APENDICE E

ROTEIRO DE OBSERVACAO

Universidade Federal de Minas Gerais - Escola de Ciéncia da Informacao

Programa de P6s-Graduacao em Ciéncia da Informagao

Titulo da pesquisa: “Acesso ¢ democratizagao da informagao para familiares de criangas
com paralisia cerebral: uma proposta de construcao de redes de solidariedade”

Mestrando: Alberth Sant’ Ana Costa da Silva
Orientadora: Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis

Data da observacao: Horério: Duragao:
Local:

1 Espaco fisico: Orientacoes

Descrever a constitui¢do do espaco, infraestrutura e principais caracteristicas fisicas da
instituicdo (por exemplo: tamanho, numero de salas, numero de consultérios, setores técnicos

e administrativos, banheiros, sala de espera, etc).

2 Interacio mae-mae

Como se estabelecem as relacOes entre as maes no contexto da Instituicdo € nos espagos
divididos por elas? (hd conversa entre essas maes? Quais temas elas abordam? A situacdo dos
filhos constitui o centro da conversa? As maes trocam experiéncias e memorias? As maes
evidenciam duvidas ou questionamentos quanto ao diagndsticos apresentados? Quais as
dificuldades que elas apresentam para cumprir as propostas e orientacdes indicadas pelo

corpo técnico

3 Interaciao mae — corpo técnico

A interacdo realiza-se com cordialidade e facilidade? H4 receptividade do corpo técnico em
relacdo as duvidas das maes? As orientacdes técnicas sao em linguagem de facil
compreensdo? Os termos técnicos sdo explicados em linguagem acessivel? O tempo de
atendimento € suficiente para resolver questdes técnicas e duvidas ndo convergentes com o
quadro clinico? Ha técnicas disponiveis para sanar dividas ndo resolvidas no contexto do

horario de atendimento?
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APENDICE F

Roteiro de entrevista (maes)

Universidade Federal de Minas Gerais - Escola de Ciéncia da Informacio

Programa de Pds-Graduag@o em Ciéncia da Informacao

Titulo da pesquisa: “Acesso e democratizacio da informacdo para familiares de criangas com paralisia cerebral:
uma proposta de construcdo de redes de solidariedade”

Mestrando: Alberth Sant’ Ana Costa da Silva

Orientadora: Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis

Data da entrevista Horario: Duracao:
Local:

Informacoes sobre a entrevistada (maes ou responsaveis)
Nome: Idade: __

Profissao: Escolaridade:

Perguntas:

1) Fale-me hd quanto tempo vocé freqiienta o Ambulatério Bias Fortes ou AMR. Como
vocé chegou a esta institui¢do e por qué?

2) Explique-me como vocé realiza o trajeto de sua casa até o Ambulatério Bias Fortes/HC
ou AMR. Vocé tem alguma dificuldade para realizar esse trajeto?

3) Como foi a identificagao do diagnéstico do seu filho (citar 0 nome da crianga) e quais
foram os lugares e as pessoas que vocé recorreu para obter informagdes para o cuidado e
tratamento com ele?

4)  Quais foram as dificuldades que voce teve para chegar ao tratamento adequado?

5) Quais sdo as rotinas e os cuidados que vocé realiza com o seu filho? (citar o nome da
crianga). Essa rotina provocou mudangas na sua estrutura familiar?

6) De que forma que a freqii€ncia as sessoes de tratamentos ajuda vocé no desenvolvimento
e na qualidade de vida do seu filho? Do seu ponto de vista, esses tratamentos tém feito
diferenca na vida dele? Por qué?

7) Cite, se houver, familiares, amigos, etc. que colaboram com vocé nos cuidados e
tratamento do seu filho?

8) Pela sua experiéncia, como tem sido as orientagdes de tratamento para seu filho
propostas pelo corpo-técnico? Existe uma participagdo familiar para a definicdo dos
alvos/metas de tratamento?

9) Atualmente, quais sdo as pessoas € Os espagos em que voce€ compartilha suas
experiéncias, dividas e conhecimentos sobre a questdo da paralisia cerebral?

10) Em sua opinido, quais seriam as atividades que poderiam proporcionar as trocas de
informacdes entre as maes?

11) Voce gostaria de apresentar alguma sugestdo para o Ambulatério Bias Fortes/AMR para
ampliar tanto a relacdo entre a familia e a institui¢do quanto em termos dos servigos?
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APENDICE G

INSTRUMENTO DE ENTREVISTA - MODALIDADE: Corpo-Técnico

Universidade Federal de Minas Gerais - Escola de Ciéncia da Informagao
Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncia da Informacao

Titulo da pesquisa: “Acesso e democratizagdo da informagdo para familiares de criangcas com
paralisia cerebral: uma proposta de construg@o de redes de solidariedade”

Mestrando: Alberth Sant’ Ana Costa da Silva

Orientadora: Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis

Roteiro de entrevista

Data da entrevista Horario: Duracao:
Local:

Informacoes sobre o (a) entrevistado (a)
Nome: Idade:
Especialidade: Tempo de formacao:

Perguntas:

1) Ha quanto tempo vocé trabalha nesta institui¢ao?

2) Conte-me, pela sua experi€ncia, quais sdo os fatores que levam as familias a procurem os
atendimentos terapéuticos oferecidos pela sua especialidade?

3) Quais sdo as informacdes repassadas para as familias sobre o diagndstico de paralisia
cerebral? Existe algum protocolo para esse procedimento?

4) Diga quais s@o as duvidas e/ou as informacdes referentes ao diagndstico de paralisia
cerebral que as familias apresentam durante o processo terapéutico da crianga?

5) Como se efetiva a sua interlocucdo com as maes de criangas com diagndstico de paralisia
cerebral? Em sua opinido, essa interlocucao apresenta elementos conflituosos? Caso ocorra,
por qué?

6) No seu ponto de vista, as maes apresentam alguma resisténcia e/ou dificuldade em atender
as suas orientagdes/instrucdes sobre os cuidados a serem realizados com os préprios filhos?
Caso ocorra, quais s@o as alternativas adotadas para solucionar essa questao?

7) Quais sdo as atividades desenvolvidas com o intuito de estimular a participagao das maes no
processo terapéutico dos filhos? As maes apresentam alguma dificuldade em participar das
atividades? Se sim, quais sdo 0s motivos?

8) Pela sua experiéncia, as maes levam informagdes obtidas em suas relagdes interpessoais,
sobre o diagndstico de paralisia cerebral, a fim de serem esclarecidas?

9) Em sua opinido, quais sdo os elementos resultantes da relacdo que podem ser estabelecidos
entre essas maes?

10) Voce gostaria de propor alguma sugestdo, algum elemento, que propicie a constituicdo de

uma rede de interacdo e solidariedade unindo as maes em torno de suas realidades e
vivéncias?
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ANEXO A

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Parecer n2. ETIC 360/08

Interessado(a): Profa. Alcenir Soares dos Reis
Depto. de Teoria e Gestdao da Informacao
Escola de Ciéncia da Informacao - UFMG

DECISAO

O Comitéd de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 17 de setembro de 2008, apés atendidas as solicitactes de
diligéncia, o projeto de pesquisa intitulado "Acesso e democratizacao
da informagdo para familiares de criangas com paralisia cerebral:
uma proposta para construgdo de redes de solidariedade™ bem
como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apos o inicio do projeto. )

Profa. Maria Teresa Marques Amaral
Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Amtonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa [T - 2° andar — Sala 2005 = Cep:31270-901 - BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - c-mail; coepdl prpg.ufimg br
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ANEXO B

CARTA DE ANUENCIA

A Unidade Funcional Multiprofissional de Promogao a Saude (UFMPS) do Hospital das Clinicas da
UFMG, tem interesse em colaborar com o projeto de pesquisa intitulade “ACESSO E
DEMOCRATIZACAO DA INFORMAGAO PARA FAMILIARES DE CRIANGAS COM PARALISIA
CEREBRAL: uma proposta para construgdo de redes de solidariedade” a ser desenvolvido por
Alberth SantAna Costa da Silva, mesirando do Programa de Pds-Graduacac em Ciéncia da
Informacio, da Escola de Ciéncia da Informagao da Universidade Federal de Minas Gerais, sob a
orientacio da Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis.

E oportuno esclarecer que a proposta de trabalho do mestrando visa apreender, a partir da ética
das maes, com filhos na faixa etaria de 0 a 2 anos e com diagnédstico de paralisia cerebral, as
contribuigbes advindas do acesso a informag&o em termos das relagbes, cuidados e trato com
essas criangas, a dimenséo de interlocugao entre a ciéncia da informagao e a area da saude bem
como detectar a viabilidade de se propor uma rede de solidariedade entre estes sujeitos.

Nesse sentido, as contribuicbes da Unidade Funcional Multiprofissional de Promocéo a Saude
serdo:

1) Fornecer informagdes guantitativas e/ou permitir o levantamento de dados, no Ambulatério
Bias Fortes, no setor de terapia ocupacional infantil, relativos ao nimero de maes, com filhos na
faixa etaria de 0 a 2 anos e com categoria de diagndstico de comprometimento motor, segunde a
classificagéo do Gross Motor Function Classification System (GMFCS), a fim de estabelecer um
mapeamento geral do universo da pesquisa e posterior selecao amostral;

2) Permitir a viabilidade de acesso as maes a fim de obter o Termo de Livre Consentimento e
E=clarecido de forma a integrar os participantes da amostra na pesquisa;.

3) Autorizar a realizagdo por um periodo de sessenta dias, uma fase de observag&o, com vistas
a compreender a dindmica de atendimento e interlocugio entre as maes;

4) Ter acesso as informagdes sobre a constituicio e historia da instituico,

5) Viabilizar, caso seja necessario, 0 espaco para realizagao de entrevista e depoimentos com
as maes.

E importante ainda colocar que setor de terapia ocupacional infantil apresenta uma infraestrutura
que atende as condicbes necessarias para o desenvolvimento da pesquisa ora apresentada e que
estamos de acordo com as exigéncias da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saldde, no
sentido de tormar publico os resultados advindos da pesquisa, sejam eles favoraveis ou no.

Esperamos, ao contribuir com esse estudo, que a resultante do mesmo possa promover uma maior
interiocucdo entre os familiares, a equipe da Unidade Funcional Multiprofissional de Promocgao a
Salde e vir a constituir-se uma rede de informacies solidarias que podera contribuir para o
processo de reabilitacdo disponibilizado para esse pUblico bem como para a qualidade de vida dos
mesmaos.

Nesse sentido, apds a finalizagdo da pesquisa, os responsdveis pela mesma se comprometem a
apresentar os resultados para os profissionais, os familiares das criangas e interessados da
Unidade Funcional Multiprofissional de Promog3o a Salide bem como desenvolver esforcos para
implementar as acbes que poderao advir dos resultados do irabalho.

Atenciosamente, P % M {é; . -
W .o £

i P Loz
P e P T Lettela Lage do Vale } ,{:&e{t =
Maria A"QE}&FEHB'QPN Ytapeuts Ocupacionst - CREFTTD 6548-TO Kénia Bisino
Gerente da UFMPS:* PPt 013.303.186-17 - Vice Coovd, 7O A
& pranie L

g Wi

xr
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ANEXO C

CARTA DE ANUENCIA

A Associacao Mineira de Reabilitaggo (AMR) tem interesse em colaborar com o projeto de pesquisa
intitulado “ACESSO E DEMOCRATIZACAO DA INFORMACAO PARA FAMILIARES DE
CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL: uma proposta para construgdo de redes de
solidariedade” a ser desenvolvido por Alberth Sant'Ana Costa da Silva, mestrando do Programa de
Pés-Graduacao em Ciéncia da Informagao, da Escola de Ciéncia da Informacdo da Universidade
Federal de Minas Gerais, sob a orientagio da Profa. Dra. Alcenir Soares dos Reis.

E oportuno esclarecer que a proposta de trabalho do mestrando visa apreender, a partir da otica
das maes, com filhos na faixa etaria de 0 a 2 anos e com diagnostico de paralisia cerebral, as
contribuigbes advindas do acesso a informagaéo em termos das relagbes, cuidados e trato com
essas criangas, a dimensfo de interlocucdo entre a ciéncia da informacdo e a area da salde bem
como detectar a viabilidade de se propor uma rede de solidariedade entre estes sujeitos.

Messe sentido, as contribuigdes da AMR serdo:

1) Fomecer informacbes quantitativas e/ou permitir o levantamenio de dados, no Servigo
Integrado de Reabilitagdo (SIR), relativos ao nimero de maes, com filhos na faixa etaria de 0 a 2
anos e com categoria de diagnostico de comprometimento motor, segundo a classificagao do Gross
Motor Function Classification System (GMFCS), a fim de estabelecer um mapeamento geral do
universo da pesquisa e posterior selegﬂn amostral;

2) Permitir a viabilidade de acesso ‘as maes a fim de obter o Termo de Livre Consentimento e
Esclarecido de forma a integrar os participantes da amostra na pesquisa;.

3) Autorizar a realizagdo por um periodo de sessenta dias, uma fase de observacao, com vistas
a compreender a dinamica de atendimento e interlocugao entre as maes;

4) Ter acesso as informagdes sobre a constituicdo e histdria da instituicdo:

5) Viabilizar, caso seja necessario, o espaco para realizacdo de entrevista e depoimentos com
as maes.

E importante ainda colocar que a AMR apresenta uma infraestrutura que atende as condighes
necessarias para o desenvolvimento da pesquisa ora apresentada e que estamos de acordo com
as exigéncias da Resolugao 196/96 do Conselho Nacional de Salde, no sentido de tornar pablico
0s resultados advindos da pesquisa, sejam eles favoraveis ou ndo.

Esperamos, ao coniribuir com esse estudo, que a resultante do mesmo possa promover uma maior
interlocucdo entre os familiares, a equipe dd AMR e vir a constituir-se uma rede de informacdes
solidarias que podera contribuir para o processo de reabilitagdo disponibilizado para esse publico
bem como para a qualidade de vida dos mesmos.

Messe sentido, apos a finalizag&o da pesquisa, os responsaveis pela mesma se comprometem a
apresentar os resultados para os profissionais, os familiares das criancas e interessados da AMR
bem como desenvolver esforcos para implementar as acdes que poderdo advir dos resultados do
trabalho.

Atenciasesoenle, Mineira de Reabilitacic

M A.QL__—— e

Pll HQG igues Chaves — rdenadora da Reabilitacio.
HE nbwul-_i-.,—&‘"'o?hﬂEirﬂ de Reabilitagao
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Leonard ~IGerentei
o CUF‘J’ Ab@ﬁﬂo Gere i - A s Cury Abrahdo

Medico - Dfopedrs{a

O W 39 3E
e T

Rua Professor Otavio Coelho de Magalhfes, 111 — Mangabeiras — BH — MG — Cep. 30210-000
Fone: (31) 3289-1200 = Fax: (31) 3289-1227 — email: amri@amr.org br - www amr.org, bre
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ANEXO D

PROJETO RECEBIDO NO CEP CAAE - 0360.0.203.000-08
Projeto de Pesquisa
floess0 e democratizagsa da Informacdo para familiares de ciancas com paralisia cerebral uma propostz de conslrugan da redes de solidanedade.
Aroa(s) Tematica(s) Espacial(s) ase
a0 56 apica i Ndo 56 aplica

Pesquisador Responsavel 1A 2 ‘
CPF Pesquisador Responsavel VAl

(7458565653 Icenir Soares dos Rels =

Comité de Etica
Data do Entrega  |Recebimento: Otloe Lo e
30107/2008
Asslnatura

Este documento deverd ser, obrigatoriamente, anexado ao Projeto de Pesquisa,



PADROES DE ATENDIMENTO DA AMR

01 - FT2 TO1 FO2
02 - FT2 TO2 FO1
03 - FT2 TO1 FOl1
04 - FT1 TO2 FO2
05 - FT1 TO1 FO2
06 - FT1 TO1 FO1

07 -FTT 0,25 TO 0,25 FO 0,25

08 —FT3 TO2 FOl1
09 — FT3 TO2 FOl1
10 - FT1 TO1

11 -FT2 TO1
12 - FT2 T02

13 -FT3 TO1
14 - FT3

15 -FT2

16 — FT0,25

17 -TOl1

18 — FT0,25 TO 0,25
19 -FT1

20 -TO2

21- TO1 FO1

LEGENDA:

FO — Fonoaudiologia
FT — Fisioterapia
TO — Terapia Ocupacional

FREQUENCIA

0,25 —uma vez ao més

1 — uma vez por semana

2 — duas vezes por semana
3 — trés vezes por semana

ANEXO E
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Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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