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RESUMO

O artigo tem por objetivo relatar investigacdo-acado realizada com grupos de maes de
pessoas com deficiéncia intelectual, visando contribuir para a melhoria na qualidade de vida
e na ressignificacdo de seus projetos de vida. A investigacédo-acao foi realizada com dois
grupos, sendo que em um deles realizou-se 24 encontros durante oito meses, e, no outro,
foram realizados 12 encontros durante quatro meses. Foram registrados todos o0s
encontros, através de observacfes sistematicas, e realizada a andlise de contetdo e dos
principais fendbmenos grupais, além de avaliagdo da percepcdo de mudanca apos
finalizacdo da experiéncia. No inicio da pesquisa, observou-se resisténcia por parte das
maes em relacdo ao tema projeto de vida como consequéncia de dificuldades pouco
trabalhadas em relacdo a capacidade de seus filhos. Isto é, observou-se que as méaes
ofereciam poucas possibilidades de seus filhos desenvolverem autonomia e independéncia
para atividades da vida diaria, causando sobrecarga as mesmas, enquanto cuidadoras.
Assim, o foco da investigacao-acéao foi discutir sobre atividades concretas que pudessem
gerar autonomia, considerando os limites e as possibilidades dos filhos e questbes
relacionadas as vivéncias subjetivas das maes, tendo como disparador o Inventario de
Habilidades de Vida Independente. Verificou-se que a reflexdo sobre atividades diarias dos
filhos, sobre formas de estimulacdo para maior independéncia e sobre estratégias que
poderiam ser utilizadas para o filho desenvolver determinado comportamento, além de
reduzir a sobrecarga, constitui-se em um projeto de vida para as maes.
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ABSTRACT

The article aims to report action research conducted with groups of mothers of people with
intellectual disabilities, aiming to contribute to the improvement in the quality of life and the
re - signification of their life projects. The action research was fulfilled with two groups, and
in one of them 24 meetings were held during eight months, and in the other, 12 meetings
were held during four months. All the meetings were recorded through systematic
observations. An analysis of content and main group phenomena, as well as evaluation of
perception of change, after completion of the experiment was also developed. At the
beginning of the research, there was resistance on the part of the mothers in relation to the
project of life as a consequence of little some difficulties in relation to the capacity their
children.That is, it was observed that the mothers offered little possibilities for their children
to develop autonomy and independence for activities of the daily life, causing them to be
overloaded while caregivers. Thus, the focus of the action research was to discuss concrete
activities that could generate autonomy, considering the limits and possibilities of the
children and questions related to the subjective experiences of the mothers, taking as a
trigger the Inventory of Independent Living Skills. It was found that the reflection on the daily
activities of the children, on ways of stimulation for greater independence and on strategies
that could be used for the child to develop certain behavior, besides reducing the overload,
is a life project for mothers.

Keywords: Intellectual disabilities; overlaod; life project.

RESUMEN

El articulo tiene como objetivo relatar la investigacion accion realizada con grupos de
madres de personas con discapacidad intelectual, buscando contribuir a la mejora en la
calidad de vida y en la resignificacion de sus proyectos de vida. La investigacién accion se
realiz6 con dos grupos, siendo que en uno de ellos se realizaron 24 encuentros durante
ocho meses, y en el otro, se realizaron 12 encuentros durante cuatro meses. Se realiz6 el
registro de todos los encuentros, a traves de observaciones sistematicas y realizando
analisis de contenido y de los principales fendmenos grupales, ademas de evaluaciones de
la percepcion de cambio post finalizacién de la experiencia. En el inicio de la investigacion
, Se observé resistencia por parte de las madres en relacion al tema proyecto de vida como
consecuencia de dificultades poco trabajadas en relacion a la capacidad de sus hijos.Es
decir, se observdé que las madres ofrecian pocas posibilidades para que sus hijos
desarrollaran autonomia e independencia para actividades de la vida diaria , causando
sobrecarga a las mismas, como cuidadoras. Asi, el foco de la investigacién accion fue
discutir sobre actividades concretas que pudieran generar autonomia, considerando los
limites y posibilidades de los hijos y cuestiones relacionadas a las vivencias subjetivas de
las madres, teniendo como desencadenante el Inventario de Habilidades de Vida
Independiente. Se encontré que la reflexion sobre las actividades diarias de los nifios, sobre
las formas de estimulacion para una mayor independencia y sobre las estrategias que
podrian usarse para que el nifio desarrolle cierto comportamiento, ademas de reducir la
sobrecarga, constituye un proyecto de vida para las madres.

Palabras clave: Discapacidad intelectual; sobrecarga; proyecto de vida.
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A deficiéncia intelectual (DI) é definida por limitagdes significativas no funcionamento
intelectual, que se refere a capacidade mental geral, como a aprendizagem, o raciocinio ou
a resolucdo de problemas; bem como no comportamento adaptativo, que compreende
habilidades sociais e praticas cotidianas. Para o seu diagndstico, € importante considerar
as limitagbes do funcionamento do individuo dentro de contextos de ambientes tipicos de
individuos da mesma faixa etéria e, principalmente, da mesma cultura (AMERICAN
ASSOCIATION ON INTELLECTUAL AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES / AAIDD
2010). No pais, existem 2.617.025 pessoas com DI — 1,37% da populacdo brasileira
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA / IBGE, 2012). A importancia
do cuidado a pessoa com DI compreende ndo sé o aspecto biolégico, mas também social
e ambiental (TOMAZ et al., 2016), baseando sua compreensdo diretamente em
concepcoles, percepcdes e valores culturais (CARVALHO; MACIEL, 2003).

De acordo com Batista e Franca (2007), o nascimento de uma crianga com DI na
familia € considerado um evento traumatico, de mudancas, duvidas e confusdo, e Mishler
(2002) aponta que a confirmacao de um filho com um problema de salde que demandara
cuidados constantes € considerado um ponto de virada, ou mudanca, na vida dos pais.
Assim, € necessario aprender a lidar com a dissonancia entre a imagem que se criou da
crianca que estava por vir com o que ela realmente €é; o que é mais dificil para os pais que
se encontram nesta situacdo (JERUSALINSKY, 2007; KLAUS; KENNELL; KLAUS, 2000).

Pesquisa realizada por Carvalho, Ardore e Castro (2015) indica que, na maioria das
vezes, a mae é a cuidadora principal até o envelhecimento de ambos. Segundo Cavalcante
(2001), inserida na cultura em que o papel do pai ndo é o mais valorizado, a prépria mae
julga-se a Unica e principal responsavel por ter gerado este filho. Sendo assim, a sobrecarga
materna mostra-se evidente, ja que as maes fazem intensas mudancas, tanto na vida
profissional quanto pessoal, para cuidar do filho com DI (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999;
WALDMAN; SWERDLOFF; PERLMAN, 1999). Entende-se sobrecarga como uma alta
demanda de cuidados que requerem adaptacbes no cotidiano e interferem nas
necessidades do cuidador gerando acumulo de responsabilidades, adiamento de planos
pessoais (MARTENS; ADDINGTON, 2001), alteracdo da vida pessoal e profissional,
mudancas de rotina e excesso de trabalho (MARRON et al., 2013).

Segundo Coll, Marchesi e Palacios (2004), € comum as maes questionarem a
maturidade e a independéncia que os filhos podem vir a adquirir, e, em estudo realizado

por Bastos e Deslandes (2008), é demonstrado o conflito das mesmas entre identificar
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comportamentos de integracdo em grupos sociais etarios e reconhecer profundas
distancias de uma adolescéncia da pessoa sem DI, 0 que causa, segundo Chacon (1999),
confusdo entre a¢des restritivas e estimulantes para o filho.

Por outro lado, as pessoas com DI tém superado a expectativa de vida (COPPUS,
2013), o que gera desafios para a sociedade. Assim, Carvalho, Ardore e Castro (2015)
destacam a importancia em discutir e refletir sobre as novas formacgdes familiares e os
cuidados para esta populacdo, no intuito de promover assisténcia e qualidade de vida.
Haley e Pekins (2004) destacam dificuldades em relacdo ao envelhecimento da familia,
mas que, por ser uma populagéo oculta, reluta em procurar ajuda. Ward e Cooper (2013)
ressaltam a importancia de compreender as razdes geradoras de angustias vivenciadas ao
longo da vida do filho. Além disso, Carvalho, Ardore e Castro (2015) apontam que séo
comuns situacdes de estresse prolongado e isolamento social por parte das maes.

Por diversos motivos, como a experiéncia do estigma devido a suposta incapacidade
social (CORCORAN; BERRY; HILL, 2015), o sentimento de culpa, o desconforto com o
diagnéstico, a dificuldade de compreenséo e a falta de informacdo acerca da deficiéncia
(BASTOS; DESLANDES, 2008), a convivéncia com este membro pode tornar-se uma
situacdo complexa e acarretar experiéncia de estresse, comprometendo diversas esferas
psicoldgicas, emocionais, sociais e funcionais (SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016). Um
estudo realizado com pais e maes de criangas com DI e sem DI observou escores elevados
de depressao e ansiedade nos primeiros, de modo que a sobrecarga e o sentimento de
culpa foram os fatores de mais destaque para o desenvolvimento desses tipos de
sofrimento psicoldgico (GALLAGHER et al., 2008).

Com isto, observa-se a demanda, por parte da mée que envelhece, de atendimento,
acompanhamento e orientagdes, na garantia de manutencdo da saude e promoc¢do da
qualidade de vida (BEMISTER et al., 2015; YOONG; KORITSAS, 2012). Nestes casos, tem
sido indicada a rediscussédo acerca do projeto de vida, tanto da pessoa com DI quanto da
mae. Este trabalho deve incluir a separacao pela morte, aspectos de saude e condi¢cdes
socioeconbmicas, antes mesmo destas questdes tornarem-se relevantes (CARVALHO;
ARDORE; CASTRO, 2015). Para lidar com todo este estresse parental, as pesquisas tém
indicado que é necessario o apoio de uma rede social para melhor enfrentamento da
situacdo (DOUMA; DEKKER; KOOT, 2006), sendo este um recurso de melhor adaptacéo
a situacdo exposta (MATSUKURA et al., 2007). De acordo com Nobre, Montilha e Temporini

(2008), grupos de encontro proporcionam a troca de informacdes e de experiéncias acerca
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da deficiéncia. Em pesquisa realizada pelas autoras, os relatos das maes demonstram que,
além da melhor adaptacéo e troca de experiéncias, o grupo ajuda a esclarecer duvidas e
expor sentimentos, proporcionando discussoées referentes a deficiéncia que, por vezes, elas
ndo podem, ndo querem ou NAo conseguem conversar com outros familiares ou
profissionais; além de construirem uma relagdo mais positiva com a deficiéncia, diminuindo
preconceitos proprios e criando alternativas para lidar com o preconceito do proximo,
podendo conceber novos horizontes para o desenvolvimento do filho (RIBEIRO; YAMADA,
TAVANO, 2007).

Desta forma, o grupo coloca-se como um meio facilitador para conhecer outras mées
na mesma situagédo e dividir dificuldades e anseios. Neste sentido, enfatizam-se os ganhos
para as maes ou cuidadoras, na tentativa de compreender a familia a partir de um contexto
mais amplo da saude (RIBEIRO; YAMADA; TAVANO, 2007).

Considerando o cenério apresentado, o artigo tem por objetivo relatar a investigacao-
acao realizada com mées de filhos com DI, no sentido contribuir para a compreenséo acerca
da participacdo em grupos de encontros e seus impactos na qualidade de vida e
ressignificacdo de seus projetos de vida, uma questdo pertinente visto que as pesquisas
indicam esses ganhos como possibilidades. Contudo, ndo foi identificada nenhuma

pesquisa empirica que avaliasse efetivamente tais resultados.

Método

Participaram da investigacdo-acao dois grupos de mées de alunos da Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de uma cidade do interior de Minas Gerais. O
grupo 1, constituido por seis maes, e 0 grupo 2, constituido por cinco. A idade das
participantes variou entre 27 e 60 anos, e a de seus filhos entre 3 e 39 anos. Todas elas
sao donas de casa, caracterizando-se como “do lar”, pelo motivo de dedicarem-se aos
cuidados do filho, e a renda familiar varia entre 1 e 3 salarios minimos. Todas as maes
tinham até o Ensino Fundamental completo. Como critério de inclusdo para participacéo
nos grupos, foi considerado o fato de ser mae ou cuidadora principal de uma pessoa com
deficiéncia intelectual. Apos a aprovacéo pelo Comité de Etica, foi feita a apresentacéo da
proposta de acdo a APAE e obteve-se assentimento para a realizacdo da mesma na
Associacdo. Assim, as mées dos alunos foram convidadas a participar sendo garantido o
carater voluntario da participacédo, mediante consentimento livre e esclarecido. Foi utilizado
questionario contendo dados sociodemograficos, visando caracterizar as participantes, no
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inicio da pesquisa, e aplicada a Escala de Mudanca Percebida (BANDEIRA et al., 2009)
apos a agéo.

Com o grupo 1, as intervencdes foram realizadas semanalmente durante o primeiro e
0 segundo semestre de 2017, perfazendo um total de 24 encontros com duracdo de uma
hora, sendo 12 encontros em cada semestre; e, com 0 grupo 2, as interven¢des foram
realizadas durante o segundo semestre de 2017, em um total de 12 encontros com duracao
de uma hora e meia, mantendo-se estrutura similar de conducdo nos dois grupos
realizados. No término das intervencdes, foi aplicada a Escala de Mudanca Percebida
(BANDEIRA et al., 2009). A Escala utilizada visa analisar as mudancas percebidas, a partir
de uma autoavaliacdo de cada participante, como resultado da acao, e inclui 19 itens,
separados em trés grupos: Atividades e Saude Fisica, Aspectos Psicolégicos e Sono e
Relacionamentos e Estabilidade Emocional.

Todas as respostas das participantes ao questiondrio e a Escala de Mudanca
Percebida foram registradas no banco de dados do programa de informatica — SPSS for
Windows 20.0 (Statistical Package for Social Sciences) — com o objetivo de facilitar a
aplicacao das técnicas estatisticas. A apresentacdo e analise dos dados envolveram a
utilizacéo de técnicas de estatistica descritiva.

A investigacao-agao caracterizou-se por atividades grupais, desenvolvidas de forma
coletiva e estruturada a partir de dinamicas de grupo, ou seja, tarefas ludicas, possibilitando
a construcédo de vinculos entre os membros, com o objetivo de ressignificar condutas a
partir do referencial operativo, tanto individual quanto grupal (AFONSO, 2010; PICHON-
RIVIERE, 1988). Nessas intervencées foram trabalhadas questées relacionadas ao vinculo
do grupo; preconceito; limites e possibilidades dos filhos; avaliagdo dos projetos de vida;
direitos e deveres da pessoa com DI. O Inventario de Habilidades de Vida Independente
(LIMA; BANDEIRA; GONCALVES, 2003) foi utilizado como um disparador para as
discussoes.

Este Inventario foi criado com a finalidade de obter o ponto de vista de parentes ou
cuidadores de pacientes psiquiatricos com doenga mental grave sobre o ajustamento social
deste, avaliando a maior ou menor capacidade que o paciente tem de cuidar de si mesmo
e de seus interesses. Dessa forma, foi utilizado com o intuito de promover uma reflexao
acerca daquilo que os filhos fazem sozinhos, aquilo que podem vir a fazer e meios para
conquistar tal independéncia. Nao foi identificado nenhum instrumento similar validado no

pais para pessoas com deficiéncia intelectual, tendo sido feita uma utilizacdo qualitativa do
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instrumento, ou seja, discussdes dentro do grupo acerca de cada item proposto pelo
Inventério. Foram realizadas observagfes sistematicas de cada encontro (todas as falas
eram registradas) e confeccdes de relatérios sobre estes com o objetivo de analisar o
funcionamento do processo grupal a partir do referencial teérico de Pichén-Riviere (1988)
e Afonso (2010).

Para avaliagdo das intervencdes, foram realizadas analises do processo grupal (com
foco nas principais dificuldades dos grupos), a partir do referencial proposto e Analises de
Contetudo (BARDIN, 1994) das observacfes registradas, no qual foram elencadas as
principais categorias emergentes no discurso das participantes. A Analise de Conteudo
consiste em trés etapas, sendo a primeira a pré-analise, que se trata da fundamentacéo e
organizacao das possiveis interpretacdes dos resultados encontrados. Na segunda etapa,
denominada exploracdo do material, € realizada a codificacdo dos dados por meio dos
registros, e, por ultimo, na categorizacdo, sdo elencadas as principais categorias
emergentes no discurso (CAREGNATO; MUTTI, 2006).

Resultados e discussao

Um dos principais objetivos da investigacdo-acdo foi avaliar os impactos da
participacdo em grupos de méaes de pessoas com DI, na qualidade de vida delas e na
ressignificacdo de seus projetos de vida. Para isso, inicialmente foi proposto um resgate da
historia das mées a partir do momento de virada em suas vidas, aquele do nascimento do
filho com DI, em que cada uma teve a oportunidade de contar sobre suas vivéncias e falar
sobre seus sentimentos em meio a tal experiéncia. Apds isso, para alcancar a meta
pretendida, foram escolhidas dindmicas de autoestima e autoconhecimento, no intuito de
promover as participantes a possibilidade de reflexdo sobre seus papéis, ndo sé de maes,
como também de mulheres, e depois chegou-se ao tema de projetos de vida.

A partir do momento em que este tema foi introduzido no grupo, observou-se que as
maes apresentavam dificuldade para pensar em um projeto de vida proprio, sem envolver
a vida dos filhos — que se mostravam extremamente dependentes de seus cuidados
intensos, evidenciando, assim, a sobrecarga vivenciada por elas. Em consonancia com esta
afirmacao, pesquisa realizada por Bastos e Deslandes (2008), sobre a narrativa de méaes
em relacdo a experiéncia de ter um filho com DI, identifica que os protagonistas das
narrativas das méaes sao sempre os filhos, ja que suas vidas passam a girar em torno deles,

gue necessitam de constantes cuidados.
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Além disso, uma das revelacdes mais solidas em pesquisas com familias de pessoas
com DI é a questédo da sobrecarga materna (WALDMAN; SWERDLOFF; PERLMAN, 1999;
PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2004). Também é frequente encontrar na literatura que esta
tem um impacto negativo sobre a saude e bem-estar das mées, sucedendo em niveis de
estresse altamente prejudiciais (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2004; BASTOS;
DESLANDES, 2008). Pesquisas realizadas por Bastos e Deslandes (2008) e Waldman,
Swerdloff e Perlman (1999) afirmam que os pais sdo menos envolvidos em relacdo aos
cuidados dos filhos, principalmente quando eles tém deficiéncia e, portanto, muitas vezes
a participagcdo do marido, quando acontece, € em relagdo ao sustento da casa -
evidenciando a dimensao do problema. De acordo com as narrativas desta investigacao-
acao, sete, das onze participantes, ndo obtiveram apoio de familiares e nem do pai da
crianga, principalmente no inicio do diagndstico: “Ele tava dando muita convulsao, ele teve
que sair da escola e vir pra APAE. Ai meu marido nao aceitou, disse que eu nio vinha”,
“Gente, eu tava em Belo Horizonte meu marido me ligando falando que roupa veste no R.,
o que ele vai comer. Ah, pelo amor de Deus gente!”, “O pai dele ndo queria aceitar de jeito
nenhum. Se eu tivesse ouvido ele, ndo tinha desenvolvido nada”.

Dessa forma, foi possivel compreender o movimento realizado pelo grupo: o que a
principio foi interpretado como um bloqueio em relagdo ao tema de projeto de vida,
posteriormente, a partir de seu amadurecimento, passou a ser entendido como um
elemento comum que comp6s um projeto de vida coletivo — isto €, devido ao problema de
sobrecarga vivenciado por todas (identificado ao longo do processo), o projeto de vida do
grupo envolvia a busca por formas de enfrentamento deste problema, o que,
consequentemente, envolvia lidar com a dependéncia/ desenvolvimento da independéncia
dos filhos.

Por isso, na continuacdo do processo grupal, o foco foi o desenvolvimento do tema
“limites e possibilidades dos filhos”. Identificou-se pesquisa que indicava a importancia de
trabalhar com as maes a questéao da superprotecao e da independéncia dos filhos antes de
discutir sobre o projeto de vida das méaes e da propria pessoa com DI (CARVALHO;
ARDORE; CASTRO, 2015). No entanto, ndo havia orientacéo de como fazer para que essa
reflexdo fosse efetiva o suficiente para produzir possibilidades de mudanca. Além disso,
entende-se, a partir desta investigacdo-acao, que tais questdes, por si s6 e pelo proposito
gue compreendem, compdem um desenho de projeto de vida. Assim sendo, para realizar

essa reflexdo de uma maneira mais concreta, facilitando a compreensédo das maes e a
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identificacéo de atividades simples e cotidianas que os filhos poderiam realizar, foi feita uma
busca na literatura cientifica e identificado o Inventario de Habilidades de Vida
Independente (LIMA; BANDEIRA; GONCALVES, 2003), desenvolvido com o objetivo de
avaliar habilidades de vida independente de pacientes psiquiatricos com doenca mental
grave e persistente com impacto em diversas areas da vida cotidiana. As questdes
versavam sobre 0s seguintes aspectos da vida cotidiana: alimentacdo; cuidados pessoais;
atividades domeésticas; preparo e armazenamento de alimentos; saude; administracdo do
dinheiro; transporte; lazer e emprego. Optou-se, entdo, por utilizar esse inventario como
disparador para aspectos relacionados a limites e possibilidades dos filhos, a fim de que as
maes pudessem conversar sobre a capacidade dos filhos, refletindo sobre como promover
o0 minimo de autonomia possivel a eles, em passos gradativos.

O trabalho com o Inventario de Habilidades de Vida Independente nos grupos
possibilitou que as maes discorressem minuciosamente sobre as atividades diarias
realizadas ou néo pelos filhos, de acordo com a capacidade de cada um. Dessa forma,
constatou-se que, de 84 itens do questionario sobre as habilidades desenvolvidas pelos
filhos, poucos deles realizavam algumas tarefas pontuais, ainda que tivessem capacidade
para mais. De acordo com os relatos, as proprias maes afirmavam que se sentiam
sobrecarregadas devido ao fato de elas mesmas ndo promoverem alguma autonomia em
seus filhos: “Essa coisa deles nao fazer as coisas € culpa nossa de nao incentivar eles
desde pequenino... No caso do J., eu que nao ensinei ele...”, “O meu filho eu sei porque
ele ta assim, acostumei ele mal, é mais facil fazer para ele do que ensinar e esperar ele
fazer”.

De acordo com Glat (1992), preocupacdes e dificuldades cotidianas associadas a
incerteza sobre o nivel de autonomia do filho resultam numa postura de superprotecéo,
limitando suas possibilidades de desenvolvimento. E, quanto mais prolongada esta
dependéncia, maior a falsa sensacdo de imaturidade e irresponsabilidade em relacédo a
pessoa com deficiéncia intelectual (LITTIG et al., 2012). Dessa forma, inevitavelmente, as
maes questionam se, no futuro, seus filhos vao adquirir maturidade, podendo ser
independentes, estendendo seus cuidados até a vida adulta (COLL; MARCHESI;
PALACIOS, 2004).

Como consequéncia do que foi citado, a falta de limites também se mostrou como um
emergente no comportamento dos filhos, exemplificada pelos relatos: “Aquele dia eu fui

embora ele falava comigo na maior altura, gritava comigo — essa gorda, com essa cara
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redonda. Eu olhava com a cara feia pra ele, ele ficava pior. Quando eu desci do 6nibus do

nada ele me deu um empurréo, fui parar do outro lado”, “Ele é agitado, briga comigo, me

xinga...”, “o J. estava fazendo hora, nao quis tomar banho para vir aqui para a APAE, ele
acha que vai me controlar, mas cansei...”, “0 meu é meio ao contrario, colocar roupa nao
pde, mas tirar sim, comer direito ndo, mas soprar tudo sim... como ele sabe se me chamar
nao acordo ja comega socando o pé na minha cara, e te bate...”.

A partir da investigacdo-acéao, ainda que algumas mées fossem de filhos pequenos
qgque ndo tinham alcancado idade para realizar certas atividades, foram propiciados
momentos de reflexdo acerca do que € ou ndo possivel ser realizado pelos filhos, sobre a
questdo da importancia do limite, além de troca de experiéncias sobre como atingir algum
objetivo, ou seja, quais estratégias poderiam ser utilizadas para se alcancar tal
comportamento no filho. Dessa forma, as participantes puderam compreender como
algumas coisas podem ser feitas e um novo horizonte de possibilidades foi aberto: “Gostei
para ver aonde a gente ta errando e fazendo certo”, “Eu gostei porque vi que tem muita
coisa que o F. da conta de fazer. Também gostei porque é muito detalhado, fala de tudo
gue esta relacionado ao dia-a-dia deles”, “Também gostei porque deu para a gente ver
melhor que tem muita coisa que eles podem fazer sem a nossa ajuda”. De acordo com
Nobre, Montilha e Temporini (2008), as atividades desenvolvidas no processo grupal
auxiliam as mées em uma melhor compreensao dos filhos, o que envolve tanto o seu
desenvolvimento e as implicacdes da deficiéncia, podendo, entdo, valorizar as suas
potencialidades. Além disso, resultados de um programa de orientacao de pais em grupo
trazem a hipétese de que, a partir da intervencao, os pais sao capazes de ampliar o conjunto
de estratégias educativas direcionadas aos filhos (NEUFELD et al., 2018).

Considera-se que, tanto a partir das discussées em grupo quanto a partir do uso do
instrumento Inventario de Habilidades de Vida Independente, foi possivel oferecer
parametros de critérios de independéncia dos filhos as maes, trocar experiéncias de como
colocar limites, investindo na autonomia e desenvolvendo capacidades em ambos. Para
mais, somente apds um trabalho relacionado a independéncia dos filhos, de modo a aliviar
a sobrecarga das maes, € que se torna possivel a elas pensar em outros novos projetos de
vida, tendo a oportunidade de fazer planos para si e vislumbrar mudancas, o que ainda se
mostrava paralisado no grupo.

Neves e Cabral (2008) demonstram que maes e cuidadoras buscam maneiras para o

desenvolvimento do cuidado de forma solitaria, constituindo tal busca numa fonte de
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sofrimento e estresse. Assim, afirmam que o compartilhamento de experiéncias e vivéncias
ndo s6 enriquece conhecimentos e informacfes, mas também se constitui como uma
importante fonte de empoderamento coletivo. O processo de empoderamento implica a
reflexdo acerca da realidade, de uma consciéncia critica, e da liberdade para a tomada de
decisGes com informagdes suficientes para tal (KAR; PASCUAL; CHICKERING, 1999). De
acordo com Neves e Cabral (2008), quando empoderada, a mée da pessoa com DI pode
requerer direitos, exercer a cidadania e tomar decisbes compartilhadas com os
profissionais, de forma a garantir melhor qualidade de vida para o filho — e para si.

O grupo mostrou-se, durante a investigacdo-acdo, como um lugar propicio ao
acolhimento e troca de experiéncias mais do que encontravam em seus contextos
cotidianos. Outro aspecto importante € o de estar em grupo dedicando um determinado
tempo para pensar e discutir sobre suas vivéncias, criando condi¢cdes para uma revisao
sobre a forma que educam seus filhos para que superem suas dificuldades, como fazem e
0 que poderia ser mudado. Tais afirmacdes podem ser exemplificadas pelas falas: “S6 de
vir aqui ter elas apoiando em nossos problemas, ver o que cada uma esta passando, uma
apoia e da forga a outra”, “E gente, cuide de vocés primeiro pra depois cuidar dos seus, e
se vocés nao tiver bem, eles ndo vao estar... Conversando a gente vé que o problema da
gente é tdo grande como a gente ta propondo pra gente mesmo” e “A gente quando entrou,
cada uma tem uma histéria né. A gente ficava no Clube naquele alvoro¢o, mas nao
conversava assim”.

Com base nos demais temas trabalhados durante o processo grupal e das analises
de conteudo realizadas, trés categorias foram elencadas de acordo com os principais
assuntos emergentes durante os encontros. S8o elas: Resgate da histéria de mée de

pessoa com DI, Saude mental e Preconceito.

Resgate da histdria de mée de pessoa com DI

Um dos primeiros temas trabalhados nos grupos foi identidade de mae de PCDI, o
qual foi proporcionado um espaco de escuta para que cada participante pudesse
compartilhar sua historia em relacdo ao primeiro contato com a DI, os sentimentos iniciais
e as formas de adaptacao a situacdo, a fim de que pudéssemos conhecer e compreender
a histéria de cada uma delas.

A partir dos relatos constatou-se que os sentimentos de frustragéo, culpa e incertezas

foram frequentes no primeiro momento para as maes, bem como ressaltados por Klaus,
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Kennell e Klaus (2000), Bastos e Deslandes (2008) e Falkenbach, Drexsler e Werler (2008).
Tais sentimentos foram seguidos de adaptacéo e enfrentamento da situacao, o que Klaus,
Kennell e Klaus (2000) caracterizam como fases de reacéo socio-psiquica — luto, adaptacao
e aprendizado. Estudo realizado com maes de pessoas com paralisia cerebral por Smeha
et al. (2017) também confirma tal resultado, ressaltando um choque inicial no primeiro
contato, causando inseguranca e medo. Dessa forma, esta categoria ressalta as
dificuldades e elaboracdes da nova identidade formada pelas maes ap0s o nascimento da
crianga, exemplificada pelas falas: “Por que com meu filho, por que com meu filho? Tinha
vez que eu chorava, eu falava, gente o que eu vou fazer?”, “No comego eu ndo aceitava
nao, chorava muito, mas depois vi que aqui era bom”.

Segundo Mannoni (1999), dificilmente o filho com deficiéncia vai fazer parte das
expectativas da mée, o que dificulta uma consolidacdo positiva de sua identidade tanto de
mae quanto de mulher. Solomon (2012) aponta que, geralmente, as pessoas nao estao
preparadas para lidar com filhos que apresentam necessidades desconhecidas, sendo que
a maternidade € uma experiéncia de relacdo permanente com um estranho. Por isso,
guanto mais alheios, mais forte é a sensacdo de negatividade causada, o que justifica os
sentimentos experimentados pelas maes nesse momento.

Sobre essa questdo, Falkenbach, Drexsler e Werler (2008) consideram
compreensiveis tais sentimentos e reacdes perante uma situacdo inédita e compreendem
gue pais e maes sdo capazes de reavaliar seus conceitos e aprender a valorizar as
potencialidades dos filhos com deficiéncia. Garro e Matttingly (2000) afirmam o inicio da
construcdo de duas identidades: a da crianca, que agora possui a DI, e a da mée, que se
dedicara integralmente ao cuidado com o filho, redefinindo os projetos futuros a nova
realidade. O que corrobora com os resultados encontrados nesta acdo, podendo ser
observado a partir de relatos como: “Tudo que tiver ao meu alcance eu fago por ele... (...)
Tudo que fago é para o ideal dele”, “Primeiro vocé fala “por que comigo?”, depois vocé fala
“‘que bom que é comigo” (...) Nao da pra ficar pensando por que? Quem ¢é o culpado? Foi

médico? E de familia? Vocé tem que seguir em frente. Abracar a causa’.

Saude mental

As participantes dos grupos, a partir de seus relatos, consideravam-se incapazes de
relaxar ou ter algum momento de lazer, trazendo o cansago como consequéncia. Sintomas

de autoestima baixa e depresséo foram citados em alguns momentos dos encontros, como
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nas falas: “Eu ndo sou capaz de relaxar, meu relaxamento é trabalhando, ou é na cozinha
Ou na maquina, nao consigo sentar na TV, na hora eu durmo e acordo até estressada”, “Eu
tenho uma vida muito sofrida. Eu ndo gosto de ficar na minha casa. Eu ndo tenho vontade
fazer nada ali, tenho vontade sumir.”, “Eu espero melhorar o quadro de depresséo,
autoestima... Porque pra mim é muita coisa, porque eu levo ele em todos os lugares, mas
eu mesma nao fago nada pra mim né”, “Tudo pra mim ta ruim, as vezes eu me sinto mal no
meio das minhas amigas, as vezes eu t6 distante, mas eu ndo sou assim”.

Na sociedade contemporanea, o papel da mulher na familia € de prover assisténcia
diaria principalmente para os membros mais vulneraveis, mantendo um papel especifico e
estratégico no cuidado, além de cumprir as tarefas de casa (CAVALCANTE et al., 2016;
SCHMIDT; DELL'AGILO; BOSA, 2007). Dessa forma, esta mulher se mantém como
cuidadora principal desses membros, no caso, filhos com DI, até o envelhecimento de
ambos (CARVALHO; ARDORE; CASTRO, 2015; SCHMIDT; DELL’AGILO; BOSA, 2007),
sendo esta, uma responsabilidade e uma obrigacdo moral socioculturalmente construida,
gue se constitui como uma fonte de estresse cronico — podendo afetar sua saude fisica e
mental e seu bem-estar (NEVES; CABRAL, 2008).

Em muitas culturas, o desenvolvimento de doencas fisicas é associado a problemas
familiares ou na comunidade, constituindo, segundo Kirmayer e Groleau (2001), um
fenbmeno denominado sociossomatizacao. Assim, € possivel afirmar que, dependendo da
estrutura social que a mulher esta inserida - o que envolve a rede social, familiar e cultural
- diferentes respostas ao estresse estabelecido podem aparecer. Como uma reacao
psicossocial ao estresse, 0 sofrimento pode manifestar-se através de emocdes negativas
como a ansiedade e a depressao (BRESLAU, 2003; RAINA et al., 2004).

Neves e Cabral (2008), em seus estudos, concluiram que a dedicacao exclusiva ao
atendimento das demandas de cuidados de sobrevivéncia da crianca refletiu-se no bem-
estar das cuidadoras, ocasionando um desgaste fisico, emocional e afetivo. Na presente
investigagdo-acao, foi identificada a falta de tempo para ser mulher, o sentimento de estar
perdendo varios direitos de vida e de convivéncia, como ir ao médico, dormir, sentir prazer
e até mesmo, como destacado em pesquisa realizada por Cavalcante et al. (2016), o “direito
de morrer” sdo aspectos que chamam atencao.

A partir disso, 0 grupo atribuiu importancia a presente atividade realizada, como um
investimento em melhorar essas condi¢cdes em relacdo a si mesmas, jA que as mesmas

reconhecem que para conseguir cuidar bem dos filhos, precisam estar bem consigo.
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Exemplos disso s&o algumas falas: “Nés maes sempre precisamos de psicéloga, a APAE
sempre tinha que fornecer isso pra nés, a gente ndo tem condi¢cdo de pagar, a gente tem
que ta bem pros filhos ta bem, porque a gente ndo ta bem, eles sentem”, “No décimo
encontro eu notei a melhora, eu era muito impulsiva, brigona, nervosa, agitada. La em casa
ninguém tava me aguentando. O G. j& estava mordendo os dedos, eu era nervosa e estava

passando isso pro menino”.

Preconceito

O preconceito em relacdo aos filhos com DI foi abordado por muitas maes,
demonstrando-se relevante, principalmente, no que diz respeito ao uso da palavra “doente”
para referir-se as PCDI, sendo esta uma palavra de conotacdo pejorativa dentro desse
contexto. Tal tratamento inadequado parte de pessoas desconhecidas, conhecidas e até
mesmo de familiares. Omote (1995) destaca a coletividade enquanto esfera identificadora
da deficiéncia, j& que a deficiéncia ndo existe por si s6, mas perante determinadas
circunstancias; assim como Vygostski (1931/1997) que aponta que as caracteristicas da
crianca com deficiéncia ndo séo definidas pelo nucleo biolégico, mas sim pelo social. Em
pesquisas realizadas por Falkenbach, Drexsler e Werler (2008) e Paixdo (1997), maes de
PCDI entrevistadas relatam sentir como se fosse para si toda a depreciacéo direcionada ao
filho, e, por isso, segundo Mannoni (1999), a luta travada contra as dificuldades em relacao
aos filhos ndo deixa de ser uma luta por si mesmas.

A partir das seguintes falas trazidas pelo grupo, € possivel observar tanto a visao
conturbada da sociedade perante a deficiéncia, como a forma como as mées reagem
perante o preconceito, prontas para defenderem os seus filhos: “uma senhora falou - que
menino bravo, sera quem é a mae dele? Vou rezar para vocé conseguir cuidar dele”, “Uma
vez eu briguei feio la com minha familia que fica falando que meu filho é doente” e “Nossa,
quando meu menino entrou aqui, chamou meu filho de doente, nossa foi uma briga feia”.

Foi também citado um preconceito institucional com alunos da APAE, que muitas
vezes sdo associados com um estereétipo pejorativo para os deficientes intelectuais. Além
disso, o desconhecimento sobre o comportamento das pessoas com deficiéncia intelectual
também leva as pessoas a sentirem medo e evitarem contato. Tal afirmacdo pode ser

demonstrada a partir das falas: “... ai fala, tadinho, deixa ele, ele estuda na APAE”,

“Também tinha uma vizinha que tinha medo de criancas da APAE, depois que ela conheceu
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o J. ela mudou esse pensamento” e “O R. p6s a mao, a menina: ai meu Deus eu pensei
que ele ia me agredir’”.

Para Batista e Franca (2007, p. 121), “a sociedade bem-sucedida € aquela que
favorece, em todas as areas, a convivéncia humana e o respeito a diversidade que a
constitui”. A partir dos relatos, € possivel identificar o despreparo da sociedade em lidar
com as diferencas, vivenciado por essas familias. Entretanto, as pessoas constituem-se a
partir de sua interacdo com outros individuos, ou seja, através de grupos, participando de
coletivos e estando dentro do coletivo que, em geral, constitui a sociedade a qual compde
(FLEURY-TEIXEIRA et al., 2008). Portanto, mostra-se de extrema importancia o
desenvolvimento de mecanismos que possam promover a autonomia do individuo que
ampliem suas capacidades de intervencdo com o outro, comecando por sua interacao na

familia.

Avaliacdo p6s acéo

De acordo com as analises quantitativas, foi possivel verificar que, em relacéo as
Mudancas Percebidas (BANDEIRA et al, 2009), foram identificadas percepcbes de
modificacdes para melhor no fator Aspectos Psicolégicos e Sono (90,9% das maes se
sentiam melhor do que antes e 9,1% sem mudancas). Esse fator refere-se a confianca em
si proprio, interesse pela vida, humor, capacidade de lidar com situacdes dificeis da vida e
sono. No fator Relacionamento e Estabilidade Emocional, foram verificadas as mesmas
proporcdes de modificacdes ((90,9% das maes sentiam-se melhor do que antes e 9,1%
sem mudancas). Esse fator refere-se a convivéncia com as pessoas e a estabilidade das
emocdes. No fator relacionado as Atividades e Saude Fisica, foram verificadas as menores
mudancas (63,6% sentiam-se melhor do que antes e 36,4% sem mudancas). Esse fator
refere-se as mudancas percebidas em relacéo as atividades de lazer, energia, realizacao
das tarefas de casa, capacidade de cumprir obrigacdes e tomar decisdes, interesse em
trabalhar ou ocupar-se com alguma coisa, assim como sua sexualidade, apetite e saude
fisica. Essas mudancas percebidas revelam transformac¢6es importantes na forma como as
maes sentiram-se apds a pesquisa-acdo realizada, indicando sua potencialidade para

intervencgdes com esse publico.

Conclusoes
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A realizagdo desta investigagdo-agcdo permitiu verificar empiricamente alguns
impactos da participagdo em grupos de encontros de mées de pessoas com DI e a
importancia da conducao desses trabalhos por profissionais com formacdo em psicologia.
Observou-se que, a partir do objetivo inicial de trabalhar a qualidade de vida das mées e a
ressignificacéo de seus projetos de vida, foi possivel identificar um projeto de vida coletivo,
a ser desenvolvido a partir de um problema em comum vivenciado por todas as integrantes
do grupo - a sobrecarga advinda de cuidados intensos e constantes aos seus filhos. Tal
problema decorre devido as dificuldades concretamente sentidas pela maior parte desta
populacdo e que sdo pouco trabalhadas no sentido de acreditar e investir na capacidade
dos filhos para que eles tornem-se mais independentes e autbnomos possiveis; de entender
a importancia do limite em relacdo aos comportamentos agressivos dos filhos, como
possibilidade de ampliar as fronteiras das relacbes cotidianas e favorecer uma maior
possibilidade de inclusdo dos filhos nos diversos espacos sociais. A partir do trabalho
desenvolvido, ficou evidente tanto nas falas das mées, quanto na andlise das Mudancas
Percebidas o aumento da energia das maes, de suas disposicbes para as atividades
cotidianas, além da reflexdo e do relato de que estavam trabalhando em casa para que 0s
filhos pudessem ter uma vida mais independente, minimizando a sobrecarga delas no
presente e no futuro.

Além disso, ficou evidenciada a importancia de se trabalhar o vinculo da mae com os
filnhos com DI, tendo por foco a necessidade de ressignificacdo das potencialidades dos
filhos para a aprendizagem de cuidados consigo mesmos e com as demandas da vida diaria
como forma de geracdo de independéncia dos filhos e como possibilidade de melhorar a
gualidade de vida das mées e de elas poderem resgatar projetos de vida abdicados quando
do nascimento dos filhos. Essa reflexdo sobre os vinculos precisa ser mediada pela busca
concreta de estratégias para que os filhos aprendam a ser os mais independentes possiveis
(comer sozinhos, tomar banho, escovar os dentes, trocar roupa, etc.). Trabalhar
qualitativamente com o Inventario de Vida Independente (LIMA; BANDEIRA; GONCALVES,
2003) permitiu discutir possibilidades concretas de a¢gGes a serem desenvolvidas com 0s
filhos com DI.

Sugere-se como possibilidade de aplicacdo dos resultados da presente investigacéo-
acao que, em intervencdes com as maes, trabalhe-se primeiro com estratégias para
tornarem os filhos 0 mais independente possivel, para depois trabalhar as questfes da

gualidade e projetos de vida especificos das méaes. Isso porque é uma questdo muito dificil
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para elas planejarem seu futuro sem perceber de fato que € possivel haver mudancas nos
seus filhos - 0 que faz com que evitem pensar no futuro e acomodem-se com uma vaga
esperanca de melhorias, sem considerar o processo que tornaria isso real. Pesquisas sao
necessarias para ampliar as estratégias de acdo com maes de pessoas com DI que possam
efetivamente contribuir com elas, com seus filhos e com a construcéo de possibilidade de
formacgéo de psicdlogos em melhores condi¢gdes de contribuir para a maior qualidade de

vida das pessoas com quem atuam.
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