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RESUMO

Criangas que possuem deficiéncia de qualquer natureza demandam cuidados especiais e
atencgao integral, porém, pouco se fala sobre os cuidadores destas criangas, muitas vezes,
as maes. O presente artigo tem como objetivo relatar as contribuicbes do projeto de
extensao na formacao de académicos da area da saude de uma faculdade privada de Belo
Horizonte. Ocorreram seis rodas de conversa, em ambiente virtual, nas quais houve
participacdo dos discentes, maes e professoras orientadoras que acompanharam todo o
processo. Foram recebidas 20 inscricdes e houve a participagao efetiva de uma média de
quatro maes por encontro. Antes de cada roda de conversa com as méaes, 0 assunto a ser
conversado na semana era apresentado para que as professoras fizessem avaliagdes do
conteudo. Discutiram-se temas que evidenciaram a importancia de cuidar de si e sobre ndo
haver culpa em olhar para a prépria saude fisica e mental, visto que cuidar integralmente
de outra pessoa exige equilibrio pessoal. O Projeto de Extens&o trouxe ricas trocas, além
de mostrar como é importante aliar a formacéao tedrica com o servico a comunidade. Esta
alianga traz beneficios para todas as partes, promove engajamento na populagdo para
reflexao, revisdo de conceitos e atitudes. Ja a contribuicdo para os discentes, ocorreu por
meio do aprendizado baseado em troca de experiéncias, que se torna muito mais rico e
promove uma assisténcia a saude mais humanizada, por parte destes futuros profissionais.

Palavras-chave: Maes. Criangcas com Deficiéncia. Autocuidado. Aprendizado Baseado na
Experiéncia. Cuidadores.
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ACADEMIC EXTENSION AND DIALOGUE WITH CAREGIVERS OF CHILDREN WITH
DISABILITIES: EXPERIENCE REPORT

ABSTRACT

Children with disabilities of any nature require special care and comprehensive attention,
nevertheless, little is said about the caregivers of these children, often mothers. The present
article has the objective to report the contributions of the extension project in the training of
academics in the health area of a private college in Belo Horizonte, MG-Brazil. There were
six meetings, in a virtual environment, in the form of a conversation circle between the
students, the mothers and the guiding teachers who followed the whole process. Twenty
registrations were received and an average of four mothers participated effectively per
meeting. Before each conversation with the mothers, the topic was presented so that the
teachers could evaluate the content. Subjects were discussed that highlighted the
importance of taking care of oneself and that there is no guilt in looking at one's own physical
and mental health, since taking full care of another person requires this balance. The
Extension Project brought rich exchanges, in addition to showing how important it is to
combine theoretical training with service to the community. This alliance brings benefits to
all parts, promotes engagement in the population for reflection, review of concepts and
attitudes. The contribution to the students due to experience-based learning, which becomes
much richer and promotes more humanized health care, by these future professionals.

Keywords: Mothers. Disabled Children. Self-Care. Problem-Based Learning. Caregivers.

EXTENSION ACADEMICA Y DIALOGO CON CUIDADORES DE NINOS CON
DISCAPACIDAD: RELATO DE EXPERIENCIA

RESUMEN

Los nifios que tienen discapacidades de cualquier naturaleza demandan atencion especial
y atencion integral, sin embargo, poco se habla de los cuidadores de estos nifios, muchas
veces las madres. Este articulo tiene como objetivo relatar las contribuciones del proyecto
de extension en la formacién de académicos en el area de la salud de una universidad
privada en Belo Horizonte, MG-Brasil. Se realizaron seis encuentros, a través del entorno
virtual, en forma de rueda de conversacion entre los estudiantes, las madres y los docentes
orientadores que siguieron todo el proceso. Se recibieron un total de 20 inscripciones y
participaron un promedio de cuatro madres por encuentro. Antes de cada rueda de
conversacion con las madres, se presentaba el tema a tratar durante la semana para que
las docentes pudieran evaluar el contenido. Se discutieron temas que destacaron la
importancia de cuidarse y que no hay culpa en mirar la propia salud fisica y mental, ya que
cuidar integralmente a otra persona requiere de ese equilibrio. El Proyecto de Extension
trajo ricos intercambios, ademas de mostrar cuan importante es combinar la formacion
tedrica con el servicio a la comunidad. Esta alianza trae beneficios para todas las partes,
promueve la participacion de la poblacién para la reflexion, revision de conceptos y
actitudes. La contribucion para los estudiantes, ocurrié debido al aprendizaje basado en la
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experiencia, que se vuelve mucho mas rico y promueve una atencion de salud mas
humanizada, por parte de estos futuros profesionales.

Palabras clave: Madres. Nifio discapacitado. Autocuidado. Aprendizaje basado en la
experiencia. Cuidadores.

INTRODUGAO

A partir da publicagado das Diretrizes para a Extensao na Educagao Superior Brasileira
foram fomentadas modificagcbes nos curriculos dos cursos superiores nacionais. A
participagdo em atividades académicas de pesquisa e extensao, nos cursos de graduagéo,
cria um ambiente mais propicio, para que o académico desenvolva uma formagao mais
humanizada, critica e reflexiva, além de um preparo para atuar em todos os niveis de
atencdo a saude, com base no rigor técnico e cientifico (BRASIL, 2018a, 2018b). Nesse
sentido, o objetivo da extensao é desempenhar um papel relevante na formagao dos futuros
profissionais da area da saude, favorecendo uma ligacdo entre a universidade e a
sociedade. Além disso, a extensao é de fundamental importancia na vida dos académicos
por ser uma oportunidade de colocar em pratica tudo o que aprenderam em sala de aula,
além de possuir um papel essencial na vida das pessoas que usufruem e participam deste
aprendizado (RODRIGUES et al., 2013).

O Censo de 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
revelou 46 milhdes de brasileiros (24% da populagdo) com algum grau de dificuldade em
pelo menos uma das habilidades investigadas (enxergar, ouvir, caminhar ou subir degraus),
ou possuir deficiéncia mental/intelectual (IBGE, 2010).

Frente a esta populagdo de pessoas com deficiéncia, ha profissionais da saude
despreparados para lidar com este publico, enfrentando desafios no atendimento, devido a
comunicacao inadequada, falta de habilidades técnicas, o que denota a necessidade de
capacitar tais profissionais (DE FREITAS et al., 2020).

Por outro lado, a prestacao do cuidado ininterrupto a pessoas com deficiéncia é geralmente
realizada pelas mées e por isso, a abordagem a essas mulheres € necessaria, pois o papel
da mae no contexto familiar ja € o de detentora do cuidado integral, mas essas mulheres
acabam renunciando ao seu autocuidado para cuidar dos seus filhos. Além disso, maes
especiais nao medem esforgos para proporcionar o melhor aos filhos e assim elas passam
a sofrer uma imposicao social para exercer esse papel de forma imperiosa, muitas vezes,
tendo que abdicar de sua propria vida pessoal, social e profissional, para contribuir no
desenvolvimento saudavel dos filhos (GUERRA et al., 2015).

Além de serem alvos de estigma cultural sobre o papel de mae, maes com filhos com
deficiéncia, também sao alvos potenciais de diferentes estressores, presentes no processo
do cuidado “especial”’, sendo necessarias constantes adaptagcdes em suas rotinas de vida
e as fungbes das atribuicbes maternas podem ser onerosas e sobrecarregadas
(MATSUKURA et al., 2007).

Desse modo, o projeto de extensao “Cuide-se para cuidar”, acolhe maes de criangas com
deficiéncia e estimula a participacao ativa dos académicos e futuros profissionais da saude
neste cenario. O objetivo do presente trabalho é relatar as contribuicbes do projeto de
extensao na formacao de académicos da area da saude de uma Faculdade privada de Belo
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Horizonte, uma vez que esta experiéncia proporcionou contato com maes de criangas e
adolescentes com deficiéncia para estimulo ao autocuidado.

RELATO DE EXPERIENCIA
Caracterizacdo do Projeto

Académicos de uma faculdade privada de Belo Horizonte, por meio do projeto de extenséo:
“Cuide-se para Cuidar”, desenvolveram rodas de conversas com maes de criangas com
deficiéncia para promover o autocuidado dessa populagdo. Foram envolvidos dois
académicos de Enfermagem, dois de Fisioterapia, dois de Medicina e dois de Psicologia,
todos estiveram sob orientagao de duas professoras do curso de Enfermagem.

O projeto de extensao teve duragdo de um semestre, entre os meses de agosto e dezembro
de 2021. Os encontros ocorreram de forma virtual, por meio da plataforma Google Meet,
tanto os de alinhamento com as orientadoras, quanto as rodas de conversa com as maes.

Etapas da Execugdo

Os alunos entraram em contato com as méaes que ja haviam sido cadastradas para
participar da edigdo do projeto 2021/1, e que estavam listadas em uma planilha do Excel e,
além desse contato, também realizaram divulgagdo por meio da criagdo de uma midia
eletrbnica (Instagram) do projeto, para que outras maes também fossem alcangadas. As
maes que desejavam participar preenchiam uma ficha de inscricdo no Google Forms.
Assim, elas foram inseridas em um grupo de midia eletrbnica (Whatsapp) por meio do qual
era encaminhado o /ink da reunido e demais materiais sobre cada encontro. Houve 20
inscricdes ao longo do semestre e uma media de quatro mées compareceram em cada
reuniao sobre o mesmo tema.

Antes de acontecerem as reunides, os alunos apresentavam o material para as
orientadoras e todos colaboraram no aperfeicoamento deste. Apds a reviséo e aprovacao,
0s encontros com as maes aconteciam por meio da plataforma digital Google Meet, as
tercas e quintas-feiras as 17 horas. A cada semana foi discutido um tema diferente: formas
de organizar a rotina diaria e ter tempo para si mesmas; a importancia da atividade fisica e
da alimentagao equilibrada para uma vida saudavel; técnicas para relaxamento e sono
adequado; percepcao e sentimentos das maes de criangas com deficiéncia diante dos
desafios cotidianos; autoestima e relacionamento conjugal e; inclusdo: presente e futuro
das criangas com deficiéncia.

Recursos didaticos utilizados

O material dos encontros foi montado com base em trabalhos sobre o tema provenientes
de portais de pesquisa em saude, Biblioteca Virtual em Saude e PubMed, assim como
recomendacgdes publicadas no site do Ministério da Saude. As informacbes eram
organizadas em slides elaborados no site Canva que guiavam uma apresentacgao didatica,
ilustrada e reflexiva que sempre contava com a participacéo ativa das maes.

Além disso, foram criados materiais para postagem na midia eletrénica Instagram, que
abrangiam publicagdes como lembretes dos encontros, postagem de curiosidades e
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postagem com o resumo do tema abordado na semana, além de videos, numa conta com
150 seguidores.

Planejamento e avaliagé&o

Os temas foram escolhidos por maes que ja participaram de outras edigdes do projeto de
extensdo, bem como com base na literatura atual. Na operacionaliza¢do, os alunos dividiam
as fungdes. Para o Instagram, uma dupla era responsavel pela produg¢ao de video de
divulgacdo do tema e o lembrete no dia da reunido, outra dupla postava o convite do
encontro e a apresentacdo do tema, outra dupla postava enquetes com duvidas sobre o
tema e o resumo do material apresentado na reunido, por fim, a ultima dupla postava
indicagao de conteudo complementar, como livro, video ou filme e a conclusdo da semana.
Na preparagao para a reuniao, os alunos entravam em consenso sobre o0 que gostariam de
apresentar e assim era dividido entre os alunos quem iria focar em qual parte e, todas as
apresentagdes eram compostas por introdugéo, desenvolvimento e conclusao referentes
ao tema da semana. Os slides continham informacdes objetivas, porém relevantes e
perguntas direcionadas para as méaes, provocando uma maior participagado na discusséo.
Por fim, no dia marcado, era realizado o encontro e as maes podiam trocar experiéncias
entre si, sendo beneficiadas por informagdes trazidas pelos alunos ou outras maes. Foi
possivel ainda esclarecer duvidas, num espaco livre de julgamentos.

DISCUSSAO

Foi perceptivel como cada mae participante assumiu esta realidade, a de ter um filho com
deficiéncia, muitas relataram que no momento da descoberta houve muita dor, negacéao e
depois a aceitagao, o enfrentamento e acima de tudo, o amor pelo filho.

O nascimento de um filho € um momento muito esperado em muitas familias e, com a
noticia da gravidez, inicia-se o sonho, a idealizagdo e planejamento para essa crianga.
Quando nasce uma crianga com deficiéncia, todas as expectativas do filho perfeito acabam
sendo quebradas, iniciando um plano de cuidado e algumas fantasias relacionadas a
possivel realidade dessa crianga, tal imaginario € alimentado pela imagem que a sociedade
impde para uma pessoa com deficiéncia, muitas vezes vista como um individuo que néo
tera autonomia e que dependera de terceiros durante toda sua vida. A dificuldade de lidar
com essa nova realidade afeta profundamente os familiares e, principalmente as maes e
0s pais, que estado ligados diretamente com a quebra da expectativa e com o cuidado
integral dessa crianca (FALKENBACH; DREXSELER; WELER, 2008).

Por outro lado, essa crianca tera a necessidade de ser acompanhada por profissionais da
area da saude. O dialogo entre o profissional e os pais no momento do diagndstico da
deficiéncia da criangca, € muito importante, pois nesse momento muitos progenitores
acabam manifestando o sentimento de tristeza, choque, medo, dor, raiva, angustia, duvida,
decepcao, culpa e impoténcia, sendo de grande importancia o apoio e a sensibilidade do
profissional para dar a noticia e para acolher esses familiares (OLIVEIRA; POLETTO,
2015). E importante também que os profissionais participem de encontros, rodas de
conversa e grupos operativos, juntamente com esses familiares, pois esses encontros
possibilitam a aprendizagem e o didlogo acerca dos desafios cotidianos, além de
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proporcionar um vinculo entre os profissionais envolvidos e os familiares (OLIVEIRA et al.,
2016).

Ao conversar com as maes foi possivel compreender que suas realidades coincidem com
a literatura, pois elas acabam dedicando um maior tempo do seu dia para o cuidado integral
dessa crianga, ficando sem tempo para cuidar de si (GUERRA et al., 2015). Estudos
apontam que o motivo da mae se tornar a cuidadora em tempo integral, esta relacionado
ao fato de o pai, quando recebe a noticia de que o filho possui deficiéncia, tende a sentir
raiva e menor satisfagdo com a vida familiar, efetivando menor contato e participagdo no
cuidado. Em contrapartida, as mées possuem a tendéncia de sentir tristeza, mas frente ao
contexto sociocultural, acabam tomando a responsabilidade de cuidar da familia,
participando assim, ativamente no processo de reabilitacdo do filho (OLIVEIRA; POLETTO,
2015).

As rodas de conversa foram extremamente relevantes tanto para as cuidadoras, quanto
para os académicos e, devido a pandemia do Covid-19, os encontros precisaram ser de
forma online. A decisdo de ser um projeto online ocorreu visto que a primeira edicao do
“Cuide-se para Cuidar” foi no primeiro semestre de 2021, quando as atividades presenciais
estavam restritas, com isso, a segunda edi¢cdo permaneceu online. Por mais que esse
distanciamento pudesse ser um fator negativo, ele ndo dificultou o didlogo e o aprendizado
dos envolvidos. Os encontros online permitiram o contato com mulheres de Belo Horizonte,
de Vespasiano e de Pedro Leopoldo, do estado de Minas Gerais, assim como mulheres de
Jundiai, do estado de Sao Paulo, que com o projeto presencial, ndo seria possivel alcangar.
As rodas de conversa sao importantes meios de dialogo, pois estas possibilitam uma troca
de saberes, um dialogo de forma a ressignificar as experiéncias vividas por cada uma das
partes. Um dos motivos de ser uma dindmica muito escolhida é a sua forma horizontalizada,
na qual todos escutam e aprendem e n&o ha um unico detentor do conhecimento, ocorrendo
uma troca de experiéncias e aprendizados de forma natural (SAMPAIO et al., 2014). As
rodas de conversa foram proveitosas e, em diversos momentos, emocionantes tanto para
as cuidadoras, quanto para os discentes e docentes, isso se deve a formagao de vinculo,
espaco para desabafo e histérias de vidas marcantes.

Os encontros proporcionaram um aprendizado muito grande para os académicos, tanto do
ponto de vista pessoal, quanto do ponto de vista profissional, esta pratica possibilitou
contato com as experiéncias e vivéncias das outras pessoas, favorecendo o conhecimento
por meio da realidade daquele grupo, sensibilizando os alunos para sua futura atuagéo
profissional. Devido ao seu valor, a extensdo durante a graduagao possui normativas por
meio das quais se observa o dever de estabelecer didlogo entre a academia e a
comunidade, por intermédio de trocas de conhecimentos, da participacido e do contato com
as questdes complexas contemporaneas presentes no contexto social (BRASIL, 2018a).

Rodas de Conversa

Neste relato foram abordados trés temas das rodas de conversa: formas de organizar a
rotina diaria e ter tempo para si mesma; a importancia da atividade fisica e da alimentagao
equilibrada para uma vida saudavel; e autoestima e relacionamento conjugal.

A roda de conversa que abordou a organizagao da rotina das mulheres tinha como objetivo
apontar metodologias e provocar reflexdes sobre como elas poderiam conseguir um tempo
no dia a dia para praticar seu autocuidado. Ficou evidente para os académicos que 0s
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desafios, as cobrangas, as dificuldades encontradas dentro do proéprio lar ou na sociedade,
influenciavam de forma negativa a realizagdo do autocuidado, assim como a falta de uma
rede de apoio efetiva, visto que muitas ndo tinham apoio de outros familiares ou amigos
para a rotina de cuidados e de trabalho.

Para as mulheres envolvidas, as conversas eram uma possibilidade de aprender um pouco
mais sobre como se organizar de forma efetiva e uma oportunidade de se conectarem com
as outras maes e cuidadoras, criando um espago para aprenderem a organizar e
ressignificar as experiéncias, percepgdes, sentimentos e emogdes (OLIVEIRA et al., 2016).
Alguns académicos puderam reproduzir experiéncias pessoais ao descrever o uso de
ferramentas como planner ou agendas eletrGnicas para organizagdo da rotina. Os
problemas levantados suscitaram solu¢cdes pensadas pelos préprios académicos. Isso é
reflexo da atuacéo efetiva do aluno num processo de educacdo em saude, ele evolui em
diregcdo a uma formacao questionadora, favorecedora de reflexao e participacao, fato que
extrapola a compreensao das morbidades e se compromete em estimular o poder
transformador dos sujeitos (DE MELO et al., 2021).

A roda de conversa sobre alimentacao e atividade fisica para uma vida saudavel, foi uma
gue surpreendeu positivamente os académicos, pois, a maioria das maes que participaram
realizava algum tipo de atividade fisica, pelo menos duas vezes na semana, seja zumba,
caminhada, jump ou musculagdo. Além disso, as maes afirmaram que iniciaram uma
alimentacao saudavel devido aos filhos, para incentiva-los a se alimentarem melhor.

O fato de as maes praticarem exercicios fisicos intrigou os académicos, pois, de acordo
com a literatura, a maioria das maes possui pequena rede de apoio, ndo sao beneficiadas
por politicas que as auxiliem, enfrentam de forma solitaria a tarefa diaria de cuidado do filho
(OLIVEIRA et al., 2016). Pensando nesta realidade, as mées participantes tinham um perfil
diferenciado, o que permitia a pratica de atividades fisicas, apesar dos desafios cotidianos,
muitas revelavam perceber os beneficios da atividade fisica e por isso garantir tempo para
sua execucao.

A respeito da alimentagao saudavel, os académicos compartilharam experiéncias pessoais,
como a producao de uma horta caseira, com temperos e alguns vegetais e frutas, como
couve, limao e jabuticaba. Eles se sentiram satisfeitos ao perceber que as maes se
inspiraram e foram capazes de reproduzir em suas casas, pois enviaram fotos de suas
hortas, valorizaram a auséncia de agrotoxicos e adicionaram mais sabor aos alimentos.
No encontro sobre autoestima e relacionamento conjugal, houve uma mescla de
sentimentos, algumas maes se mostraram com a autoestima adequada, satisfeitas com o
corpo e com as conquistas pessoais. Outras se sentiam perdidas, com a autoestima baixa
e com dificuldade de se encontrar como mulher depois de anos se enxergando como a
“cuidadora de uma pessoa com deficiéncia”. Além disso, revelaram obstaculos como nao
realizarem atividades para si por se sentirem culpadas, além da exaustao que sentiam, por
serem cuidadoras em tempo integral dos filhos, o que influenciava na qualidade do seu
relacionamento afetivo com o parceiro.

Os académicos nao se sentiram surpresos com essas falas, pois se partiu do pressuposto
gue as maes acabam nao possuindo muito tempo para praticarem o autocuidado, o que
reduz a autoestima e o tempo de qualidade com o parceiro. Muitas acabaram afirmando
que o momento que elas possuem de “descanso” € quando saem para trabalhar fora de
casa, quando pensam nelas como mulheres independentes e com uma responsabilidade
além da criacao do filho.
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A literatura internacional indica que as maes que sao cuidadoras de criangas com
deficiéncia, quando inseridas no mercado de trabalho, tendem a ter uma redugéo na carga
horaria semanal trabalhada, devido as demandas relacionadas ao cuidado dessa criancga,
quando comparadas as maes de criangas sem deficiéncia. Ja no Brasil, ndo ha muitos
estudos referentes a maes com filhos com deficiéncia e sua insercdo no mercado de
trabalho, entretanto, ha a Lei n. 8.112/90 (art. 98, § 3°) que concede a redugado da carga
horaria de trabalho, para servidores publicos federais que tenham filhos com deficiéncia de
qualquer natureza. (BRASIL, 1990) Destaca-se que quanto mais dependente a crianga é
nas atividades diarias, menos as maes tendem a trabalhar, ainda mais quando estas vivem
com seu parceiro que geralmente fica responsavel pela parte econémica da casa (SOARES
et al., 2020).

Para os académicos, as rodas de conversa eram a possibilidade de conhecer a realidade
dessas mulheres, de terem o olhar ainda mais atento, para que quando estiverem
exercendo a profissdo, sejam capazes de realizar um acolhimento, uma escuta qualificada
e um atendimento de qualidade, ndo apenas voltado para o paciente que possui a queixa,
mas também para o cuidador daquele paciente, pois muitas vezes, ele ndo tem com quem
compartilhar, adoecendo de forma silenciosa.

Escutar as histérias que foram compartilhadas tocou a faceta profissional e até o lado
pessoal dos alunos. As situacdes que as criangas e cuidadoras passam foram inesperadas,
pois seus motivos de celebracdo sao distintos e nem por isso menos belos. Um dos
exemplos de que as conquistas sdo unicas e progressivas € o fato da crianga com
deficiéncia desenvolver a habilidade motora de segurar um talher aos sete anos e, essa
conquista gerar uma alegria imensuravel a familia, pois é prova que todos os esforgos e
empenho tém resultados. Este fato emocionou muito os académicos.

Em outros momentos, as maes compartilharam as percepgdes que as criangas possuem,
desde pequenas, de como sao diferentes dos amigos e como desde cedo sofrem com o
preconceito. Outras maes refletiram com essas falas, pois ainda ndo haviam sentido na
pele esse tipo de dificuldade.

Essa imersdao permitiu que os académicos desenvolvessem habilidades de pesquisa,
planejamento, organizagdo, comunicagao, escuta, trabalho em equipe, entre outras, que
contribuiram na sua formacao académica, além de promover um aprendizado afetivo.

CONCLUSOES

Durante a graduagéo na area da saude é essencial aliar a formacgao tedrica a pratica, de
forma que académicos possam ter contato com a realidade da comunidade em que estarao
inseridos dentro de sua pratica profissional, elaborando percepcdes e desenvolvendo
habilidades que sé o contato com pessoas reais pode promover. Tal contato € permitido,
ainda durante a formacéao, por meio de projetos de extensao, permitindo que a sociedade
seja vista e acolhida em alguma necessidade pela academia.

Estar com as maes durante as rodas de conversa permitiu que elas refletissem sobre a
promocao do autocuidado, mas foi além, pois elaborou vinculos, fez emergir novos temas
de discussao, como lidar com a depresséao e a falta de suporte social.

O projeto "Cuide-se para Cuidar”, apesar de enfrentar um periodo de pandemia e nao ter
interacdo presencial dos académicos, docentes e mées, conseguiu se tornar um lugar de
acolhimento e escuta, houve trocas enriquecedoras e a construcido de novas perspectivas
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para os académicos, no sentido de ter uma escuta cada vez mais qualificada, caracteristica
essencial para que um profissional da saude exerca sua profissdo com exceléncia.
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