[& periodicos.ufsm.br/experiencia

experiéncic S ST

revista cientifica de extensao ©) semmela

Experiéncia — Revista Cientifica de Extenséo, Santa Maria, RS, Brasil, v. 9, n. 01, p. 45-52, 2023
Submissdo: 16/12/2022 « Aprovagdo: 11/05/2022 « Publicag&o: 24/07/2023

Relato de Experiéncia

Promogao de saude na criagao do grupo de maes de criangas
com deficiéncia

Health promotion in the creation of the group of mothers of
children with disabilities

Promocidn de la salud em la creacion del grupo de madres
de ninos com discapacidad

Leticia Cristina Silva' @

'Centro Universitario UNA, Divinépolis, MG, Brasil

RESUMO

Abordar a maternidade, especialmente no que se refere a um filho com deficiéncia, carrega uma gama de
emocdes e sentimentos. Portanto, a presente construgéo trata-se da experiéncia adquirida através da atu-
agado com maes de individuos com deficiéncia, realizada na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), desenvolvido pela estudante de Psicologia, do Centro Universitario Una Divindpolis, Minas Gerais. O
relato objetiva partilhar as construgdes realizadas, assim como os desafios desta atuagao pioneira na Insti-
tuigdo, que através dessa, pdde-se identificar ndo apenas os beneficios do cuidado as mées, mas também as
diversas possibilidades de intervengao a este publico, como preventiva e promotora de saude.
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ABSTRACT

Approaching motherhood, especially with regard to a child with a disability, carries a range of emotions and
feelings. Therefore, the present construction deals with the experience acquired through working with moth-
ers of individuals with disabilities, carried out at the Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE),
developed by a Psychology student at the University Center Una Divindpolis, Minas Gerais. The report aims
to share the constructions carried out, as well as the challenges of this pioneering action in the institution,
which through this, it was possible to identify not only the benefits of caring for mothers, but also the differ-
ent possibilities of intervention for this public, as a preventive and health promoter.
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RESUMEN

Acercarse a la maternidad, especialmente con respecto a un nifio con discapacidad, conlleva una variedad
de emociones y sentimientos. Por lo tanto, la presente construccién trata de la experiencia adquirida a tra-
vés del trabajo con madres de personas con discapacidad, realizada en la Associagao de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), desarrollado por un estudiante de Psicologia del Centro Universitario Una Divindpolis,
Minas Gerais. El informe tiene como objetivo compartir las construcciones realizadas, asi como los desafios
de esta accion pionera en la institucion, que a través de esta, fue posible identificar no solo los beneficios
del cuidado de las madres, pero también las diferentes posibilidades de intervencion para este publico, como
preventivo y promotor de la salud.

Palabras clave: Persona con discapacidad; APAE; Madres de nifios con discapacidades; Psicologia; Discapacidad
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1INTRODUGCAO

Toda relagao é perpassada por singularidades e constru¢cdes sociais. Tratando-se
de uma relagdo mae e filho, destaca-se a fundamentalidade do vinculo para a sobrevivéncia
e o desenvolvimento cognitivo, social e emocional da crianga. De forma concomitante, a
baixa escolaridade e renda, problemas relacionados a saude mental da méae, o tipo de parto,
dentre outras varidveis, sdo fatores que interferem na intimidade mae e filho (CAVALCANTE
et al., 2017).

Sabe-se que a maternidade é carregada de expectativas, fantasias e conjunturas
qgue influenciam na relacdo mae-bebé. A espera da crianga perfeita ndo é incomum;
caracteristicas do av0, tragos que lembram o pai e a mae e até o cheiro da crianga séo
imaginados (PICCININI et al., 2004). Desta forma, sonhar com um filho com deficiéncia
ndo é comumente observado. Contudo, muitas vezes a realidade escapa as possibilidades
humanas e da-se inicio a construgéo da relagdo com um bebé real e distante do imaginado:
a crianca com deficiéncia.

O nascimento de um individuo com deficiéncia traz consigo o surgimento de uma
nova realidade, em grande parte atrelada ao sofrimento pelo excesso de atribuigdes e
pela falta de respostas (BRUNHARA; OETEAN, 1999). A m3e, marcada pelas expectativas
sociais do cuidado, onipoténcia e onisciéncia, vé-se culpada e sobrecarregada diante de
um novo nao esperado e dos obstaculos a percorrer, muitas vezes de forma solitaria. Tal
caminhar é preenchido pelo medo e abandono de si em decorréncia do cuidado oferecido
ao filho.

Poristo, o grupo tem a fung&o de servir como um “bergo” da construgdo dos vinculos
entre maes, além de um ambiente protetor aos estressores (ARAUJO; AIELLO, 2013).
Desta forma, o papel da psicologia neste cenario & preponderante para o acolhimento e
o reconhecimento das alegrias e dificuldades que perpassa o ser mae de crianga com
deficiéncia, logo, Martin-Baré (1987) explicita que mesmo a psicologia ndo sendo convocada
a funcao de resolver tais empecilhos, ela pode agregar na busca por respostas.

Portanto, em virtude da falta de um coletivo voltado ao apoio materno na Associacao
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), na cidade de Claudio, Minas Gerais, e com o
objetivo de proporcionar acolhimento em um espaco de fala e escuta as maes de filhos com
deficiéncia, criou-se o0 grupo na Instituicdo como possibilidade de universalizar o cuidado,
hegemonicamente oferecido as suas criangas, objetivando alcangar maior qualidade de
vida as cuidadoras e consequentemente aos seus filhos.

De mesmo modo, deseja-se fomentar, através desta explanacao, a reflexdo sobre
a relevancia de um espaco dedicado as cuidadoras principais de criangas com deficiéncia,
como possibilidade de promogao da saude.

2 METODOLOGIA

Trata-se da exposicao descritiva da experiéncia na criagdo e no desenvolvimento
do grupo voltado as responsaveis de criangas com deficiéncia, que ocorreu como preé-
requisito para avaliagdo do Estagio Obrigatdrio do 10° periodo do curso de Psicologia, do
Centro Universitario Una Divindpolis, Minas Gerais. Posteriormente, tais articulagdes foram
vinculadas as agdes extensionistas percebidas como uma alternativa para proporcionar rede
de apoio entre as maes que frequentam a Associagado de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE).
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As atividades aconteceram na APAE, na cidade de Claudio, Minas Gerais, no ano
de 2022, entre setembro e novembro. Tal construgdo ocorreu em articulagdo com as
necessidades compartilhadas pela psicéloga da Instituicao e identificou-se, principalmente,
a importancia do amparo as maes e de possibilitar um ambiente de trocas de experiéncias.

Desta forma, foram convidadas cerca de 100 mulheres, todas responsaveis por
criangas matriculadas na Associacao. Ao realizar os convites, identificou-se pouco interesse
em participar, e intensificou ainda mais a necessidade de ampliar o olhar as familias das
criangas frequentadoras da APAE e de proporcionar um ambiente que incentive a autonomia
e 0 envolvimento para que se possa construir um trabalho integral.

Sendo assim, realizou-se 7 encontros, em formato de roda, em um grupo com 13
mulheres, semanalmente e com uma hora de duracéo. Os dias escolhidos foram pensados
em articulacdo com as sessdes de fisioterapia e fonoaudiologia que algumas criangas seriam
submetidas, sendo assim, enquanto elas participavam das terapias multidisciplinares, as
maes frequentavam o grupo.

Durante as reunides, abordou-se, em ordem cronoldgica, os seguintes temas:
“Objetivos do grupo”, neste, foram apresentados o funcionamento das reunides, horarios,
dias de encontro, sugestdes de temas e apresentagao das facilitadoras e integrantes.
Além disso, ressaltou-se que o grupo possui um carater interativo e que as participantes
poderiam sugerir assuntos a serem abordados.

No segundo momento, foi discutido o tema “Autocuidado: o que fago por mim?”,
este, tema central em dois encontros seguidos pois foi evidenciada a preocupagao da
supervisora de campo acerca desta tematica, uma vez que as maes de filhos com deficiéncia
tendem a abandonar empregos, deixar os estudos e 0s convivios sociais, resultando muitas
vezes em adoecimento mental.

Posteriormente, abordou-se “Ser mulher para além do Maternar”, correlacionado
ao tema anterior, buscou-se construir reflexdes sobre papéis sociais, funcdes familiares e
0 abandono de si em decorréncia da maternidade, além da construcao para o “resgate da
mulher”, que é mais que uma mae.

Em seguida, a problematica foi “Seletividade Alimentar: dificuldades e manejos”,
este tema também estivera presente em duas sessdes apds se perceber o impasse que
algumas mulheres apresentavam ao relatar, com grande angustia, a falta de opc¢des
alimentares para apresentarem aos filhos, que se negam a comer alimentos variados.

Adiante, ocorreu o fechamento com o tema “Finalizacdo: construcdes possiveis
e devolutivas”, neste, ao realizar a conclusdo, péde-se retomar aos assuntos abordados
anteriormente e encerrar com reflexdes.

Para expor os conteudos a serem abordado nos encontros, foi disponibilizado um
material complementar, impresso, com resumo sucinto da tematica do dia, sendo uma
maneira de incluir os pais e outros familiares, que ndo podiam comparecer, na discussao
apresentada.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

O recebimento do diagndstico de um filho com deficiéncia pode acontecer em diferentes
momentos, alguns mais tardiamente, outros logo apds o parto ou mesmo durante a gestagao.
Concomitante a noticia, os familiares demonstram diferentes sentimentos, como recusa, tristeza,
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insuficiéncia, distanciamento, desorganizagdo, depressao, que tendem a aumentar a exaustdo
(BALBINO et al., 2015).

O dialogo acerca da relacdo com uma nova realidade € fundamental ao se pensar o
acolhimento e estratégias para minimizar o impacto dos atravessamentos que um diagnostico pode
proporcionar, uma vez que o bebé se torna presente antes de nascer, a partir das expectativas,
sonhos e desejos, que estruturam o ambiente para o seu nascimento (PICCINNI et al., 2004).

Deste modo, a crenca acerca deficiéncia influencia no recebimento da noticia. Estigmas
gue relacionam a deficiéncia a apatia e dependéncia interferem neste processo, inclusive no
cuidado dispensado ao filho, portanto, deve-se levar em consideracao o misto de emogdes que
os familiares vivenciam e a interferéncia destas reagcdes no entendimento do diagndstico, das
necessidades e possibilidades. Desta forma, & possivel afirmar que a comunicacdo da noticia
aos pais nao deve acontecer de forma abrupta e com esperangas de que respondam de forma
organizada as informag&es (MATSUKURA et al. 2007).

Familias tém reag¢des a noticia de uma deficiéncia de formas distintas e a convicgéo
do profissional de que essas possuem as bagagens necessarias para o enfrentamento deste
momento é errdnea, uma vez que 0s pais esperam respostas positivas e contrarias ao diagnostico
(CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016).

Conforme afirmam Cerqueira, Alves e Aguiar (2016), os cuidadores necessitam ser alvo de
dedicacéo e acolhimento da equipe de profissionais assim como seus filhos. Portanto, deve haver
amparo, orientagdes e construgdes junto a eles neste momento delicado, e de maneira igualmente
importante, & preciso que haja a validagdo das emogdes e sentimentos, muitas vezes ambiguos,
que os familiares sentem.

De mesmo modo, evidenciam Correa; Jurdi e Silva (2022) ao dizerem que o trajeto psiquico
amaternidade € um caminho melindroso e que requer apoio. Por conseguinte, a criagdo de umarede
de protecao as maes torna-se imprescindivel como intervencdo também destinada ao individuo
com deficiéncia, uma vez que proporcionar atencao ao responsavel promove saude também ao
receptor do cuidado, a crianga.

Desta forma, o primeiro encontro, “Objetivos do grupo”, foi destinado a apresenta¢ao da
proposta do coletivo, assim como para conhecer as histdrias de cada mulher participante. De
inicio, p6de-se observar uma ansiedade entre as maes mais jovens e com filhos menores. Algumas
relataram sentir inseguranga entre as multiplas fungdes que sao designadas, além da diversidade
de informagdes que os profissionais as destinam. De forma inesperada, o momento se tornou mais
do que uma introdugao as propostas, mas também de catarse.

As 8 mulheres presentes na primeira reunido do grupo receberam bem as ideias
e expuseram suas vivéncias enquanto mdes com multiplas tarefas. A partir do dialogo,
identificou-se que a adaptacao frente a nova realidade se da para além da deficiéncia do filho,
como também do novo casamento, amizades e vinculos familiares que se transformam com o
diagndstico. O distanciamento das redes afetivas, antes solidas, sofrem um impacto e exigem
um reajustamento no qual muitas ndo se veem preparadas.

Assim, declaram Cerqueira; Alves e Aguiar (2016) que as atuagdes com enfoque em
fortalecer as maes responsaveis pelos cuidados tém potencial de minimizar o esgotamento e a
consternagao vivenciada. Desta forma, sendo as dedicag¢des ao filho constantes, inquietantes
e muitas vezes fontes estressoras, que recaem no alvo principal do cuidado, deve-se ter a
familia como foco do trabalho, partindo-se de uma visdo integral do ser humano e incluindo
toda a rede de apoio do cuidador (CERQUEIRA; ALVES e AGUIAR, 2016).
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Neste sentido, o segundo encontro dedicou-se a exibicdao do autocuidado
como possibilidade de reverter o cenario de ansiedade que constantemente
sentem. O objetivo ndo foi apresenta-las o que devem fazer e sim incentivar a troca,
partilhando o que realizam por si, visto que predominam os relatos de esquecimento
e abandono do autocuidado e reverbera a dedicagao apenas a familia. Desta forma,
objetivou-se apresentar esta discussao em dois encontros distintos, visto que um
dos objetivos primordiais do grupo é trazer atengdo as cuidadoras.

Durante os encontros, grande parte das mulheres presentes disseram nao
terem tempo para o proprio cuidado, sendo na maioria dos casos a protetora principal
dos filhos e dos pais, restando pouco tempo para si. Assim, foi amplamente descrito
o discurso da soliddo, uma vez que se sentem sem apoio e unicamente responsaveis
pelos filhos, principalmente aquele com deficiéncia. O grupo, mais que um ambiente
apenas de encontro fisico, transforma-se em um local de compartilhamento de
experiéncias, identificagdes e construcdes de vinculos que possibilitam conhecer
outras realidades e transformar a prépria (BALBINO et al., 2015).

No encontro seguinte, dedicado ao tema “Ser mulher para além do Maternar”,
dialogou-sesobreoentrelacamentodafeminilidade edamaternidadeeinterpretacdes
sociais a que sao destinadas. Relatos sobre o cansago, o abandono da relacao sexual
e da vida profissional, além da baixa autoestima como resultado deste afastamento
foram frequentes, evidenciando-se que o cuidado aos filhos permanece intimamente
ligado a mae. Deste modo, apesar das mudancas em relagcdo ao feminino, como a
insercdo no mercado de trabalho e a liberdade em relagdo a contracepcgao, os papéis
de género permanecem semelhantes, sendo ainda predominantemente atrelada a
mulher os trabalhos domésticos (EMIDIO; CASTRO, 2021).

Portanto, novamente valorizou-se a partilha de possibilidades de autocuidado
dentro de suas realidades, pouco flexiveis, resultado do cuidado continuo e integral
ao filho. Contudo, uma limitagdo enfrentada foi a dificuldade em trazer o protagonismo
das falas as mulheres, observando enfoque dos discursos predominantemente as
criangas. Constantemente ao apresentar o questionamento sobre o que podem
desenvolver para mudar este cenario de abandono de si, houve poucas esperangas,
reverberando-se a desisténcia da crenga de uma nova realidade.

Por isso, o ambiente grupal caracteriza-se por seu valor dinamico e
participativo. O objetivo afasta-se da relagdo hierarquica de profissional-paciente e
torna-se um espaco horizontal. Desta forma, valoriza-se largamente o envolvimento
dos membros para o sucesso grupal. Em virtude disso, a atuagao do coordenador
do grupo deve estimular o entrosamento, objetivando a expressao do ndo dito, das
emocdes, dos sentimentos, dos pensamentos e de estimulo a criatividade para que
se possa construir um novo contexto. Além disso, intervir nos conflitos e utiliza-los
como potenciais ao crescimento grupal é fundamental, de forma semelhante, criar
um ambiente confidvel para as trocas deve ser um objetivo finalistico (BECHELLI;
SANTOS, 2005).

Observando de forma positiva, notou-se, durante o encontro “Seletividade
Alimentar: dificuldades e manejos”, uma grande participacdo das maes ao
apresentarem duvidas quanto a alimentagdo e a como atravessar este processo,
que pbde ser beneficiado a partir das trocas realizadas entre as integrantes,
oportunizando a partilha de informacdes e fortalecimento das relagcdes construidas
no coletivo.
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Ao longo das agdes, percebeu-se que algumas mées dispunham de pouco
conhecimento emrelagao adeficiénciado filho, em partes pelorecémdiagndstico ou pelo
desconhecimento proveniente da falta de informagdes recebidas. Portanto, incentivou-
se que as maes que possuiam maior compreensao compartilhassem experiéncias e
encorajamentos. Dessarte, a conversagao sobre alimentagao das criangas foi recebida
com positividade pelas participantes e estas solicitaram que retornassem, na semana
seguinte, ao mesmo assunto.

Logo se notou um estimulo e forga que umas destinavam aquelas que se
sentiam perdidas e desamparadas. Mulheres de filhos pré-adolescentes relataram as
fases vivenciadas e vencidas, assim como dicas e profissionais essenciais no processo.
Assim sendo, percebe-se a fundamentalidade de se valorizar os saberes e as vivéncias
das familias e ndo apenas o conhecimento cientifico e profissional.

Falas primordiais emergidas durante o ultimo encontro, voltado as devolutivas,
criticas e sugestdes, e que marcaram a facilitadora do grupo, deu-se ao tocarem no
tema soliddo, explanando a importancia daquele ambiente e de estarem com outras
mulheres em situacdes semelhantes, uma vez que se veem afastadas dos seus antigos
vinculos apds o nascimento do filho e pela falta de espagos de fala. Por conseguinte,
manifesta-se o compromisso que os profissionais devem desenvolver com maes de
individuos com deficiéncia.

4 CONSIDERAGOES FINAIS

Diante do apresentado, € possivel apreender que a experiéncia da atuagao e da
construcao deste trabalho colaborou para ampliar a importéncia do olhar as cuidadoras de
criangas com deficiéncia. A promogao da saude deve ser pensada na articulagdo com toda
arede social, os setores e as politicas publicas disponiveis. O trabalho fragmentado, focado
unicamente no individuo com deficiéncia, torna-se pouco util, uma vez que o esgotamento,
a qual seus cuidadores sentem, influencia no cuidado a crianga.

Ter um espaco para tirar duvidas e trocar experiéncias é substancial, ndo apenas
pelo conhecimento em si, mas especialmente pela possibilidade de criacdo de vinculos e
consequentemente da rede de apoio que & permitido construir nesta teia relacional que
influencia na saude mental materna.

Portanto, as acdes proporcionadas atenderem ao objetivo principalmente no tocante
acriacao dos lacos entre as maes e o acolhimento que pode-se desenvolver, mesmo que em
poucos encontros. Desta forma, se o desejo € a constru¢cao da saude integral ao individuo,
com ou sem deficiéncia, ater-se as suas relagdes e interagdes, e neste caso ao cuidador,
é indispensavel.

Todavia, o percurso enfrentou dificuldades, estes no que se referem a pouca adesao
das participantes. Contudo, qualquer recente criagdo merece persisténcia. O investimento
do tempo dos profissionais em novas construgdes e o trabalho interdisciplinar neste campo
sao vistos como possibilidades de motivar as maes a participarem, especialmente aquelas
com filhos recém diagnosticados, e proporcionar um cuidado holistico.

Ha também a necessidade de repensar o papel da mulher nas relagdes, grandemente
conferida as responsabilidades domésticas, para propor reflexdes que possam mudar este
cenario de sobrecarga e multiplas tarefas.
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Portanto, € possivel considerar que a experiéncia vivenciada na efetivacdo do
grupo, ao cuidar do cuidador através da criagao de um espago para o dialogo entre maes,
€ potente e exitosa, principalmente ao se pensar que a circunspecgao se reverbera em seus
filhos.
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