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RESUMO: Este estudo tem como objetivo relatar a experiéncia de professores e estudantes
dos cursos de Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia e Nutricdo durante a realizagéo de
uma agao de extenséo promovida pela Liga Académica de Educacao (LAES) em colaboragéo
com maes de criancas que sdo acompanhadas pela Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) no municipio de Sobral - Ceara. Trata-se, portanto, de um relato de
experiéncia conduzida pelos discentes e pelo coordenador docente da LAES no més de maio
de 2023, nas instalacdes da APAE em Sobral. Doze mées de criancas assistidas pela APAE
participaram da agéo, que se estendeu por trés horas e compreendeu quatro momentos
distintos. Inicialmente, houve a recepgéo por parte dos membros da LAES, bem como dos
coordenadores daliga, dadirecdo daAPAE e de representantes dos profissionais da institui¢ao.
Em seguida, foi conduzida uma roda de conversa na qual as méaes puderam expressar suas
inquietacdes, destacando sentimentos de negligéncia e a auséncia de inclusao de seus filhos.
Elas também compartilharam as frequentes pressdes e responsabilidades que enfrentam em
suas rotinas diarias. No terceiro momento, foi proporcionado as mées um espaco de cuidado,
incluindo servicos de dermatologia e massoterapia, visando proporcionar-lhes um instante
de relaxamento e bem-estar. Ao final, a maioria das participantes expressou gratidéo pela
acao educativa, considerando-a uma oportunidade significativa para refletir sobre o cuidado
com seus filhos sem esquecer do autocuidado. Diante disso, a experiéncia foi importante na
promog¢éo do empoderamento dessas maes no que tange a criagéo de seus filhos e ao seu
proprio cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidador. Pessoa com deficiéncia. Educagédo em saude.

TAKING CARE OF THOSE WHO CARE FOR: HEALTH EDUCATION IN
UNIVERSITY EXTENSION AS A CARE PRACTICE FOR MOTHERS OF PEOPLE
WITH DISABILITIES

ABSTRACT: This study aims to report the experience of teachers and students from Nursing,
Physiotherapy, Speech Therapy and Nutrition courses during an extension action promoted
by the Academic League of Education (LAES) in collaboration with mothers of children who
are monitored by the Association of Parents and Friends of the Exceptional (APAE) in the
municipality of Sobral - Ceara. This is, therefore, a report of an experience conducted by
the students and the teaching coordinator of LAES in the month of May 2023, at the APAE
facilities in Sobral. Twelve mothers of children assisted by APAE participated in the action,
which lasted three hours and comprised four distinct moments. Initially, there was a reception
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by LAES members, as well as league coordinators, APAE management and representatives
of the institution’s professionals. Then, a conversation circle was held in which mothers were
able to express their concerns, highlighting feelings of neglect and the lack of inclusion of their
children. They also shared the frequent pressures and responsibilities they face in their daily
routines. In the third moment, mothers were provided with a care space, including dermatology
and massage therapy services, aiming to provide them with a moment of relaxation and well-
being. In the end, the majority of participants expressed gratitude for the educational action,
considering it a significant opportunity to reflect on caring for their children without forgetting
self-care. Therefore, the experience was important in promoting the empowerment of these
mothers in terms of raising their children and their own care.

KEYWORDS: Caregiver. Person with a disability. Health education.

INTRODUCAO

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia, criada em 2008,
tem como principal objetivo a reabilitacdo da pessoa com deficiéncia, visando restaurar sua
capacidade funcional e seu desempenho humano. Isso se traduz em sua inclusao plena em
todas as esferas da sociedade, bem como na protecdo da sua salde e na prevencgéo de
agravos que determinem o aparecimento de deficiéncias. Para alcangar esses propoésitos,
torna-se imprescindivel a criacdo de ambientes favoraveis a salde das pessoas com
deficiéncia e a adogéo de estilos de vida saudaveis, tanto por parte delas quanto por parte
de suas familias e cuidadores (BRASIL, 2008).

De acordo com a referida politica, a pessoa com deficiéncia é considerada um
cidad@o que requer atengao especifica devido a sua condi¢é@o particular de saude. Além
das questdes relacionadas a sua deficiéncia, essa pessoa pode ser afetada por doencas
e agravos comuns aos demais, 0 que torna necessario o acesso a uma ampla gama de
servicos de saude em diversas areas (BASTOS; DESLANDES, 2008). Nesse contexto, a
familia desempenha um papel crucial na busca por uma assisténcia integral e inclusiva, que
vai além das especialidades médicas.

No entanto, diferente do que preconiza a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora
de Deficiéncia (2008), as maes costumam enfrentar diariamente jornadas terapéuticas arduas
e complexas ao procurar aten¢@o a saude para seus filhos (CAMINHA, 2018).

Enfatiza-se que estudos sobre os itinerarios percorridos pelas familias em busca
de cuidados de salde para suas criangas contribuem para identificar as dificuldades que
elas enfrentam e destacar as barreiras funcionais que impedem o0 acesso aos servicos
de atengéo primaria a saude (SILVA et al., 2014). Além disso, essas analises oferecem
subsidios valiosos para melhorar a qualidade do atendimento e do cuidado que sao
oferecidos para criancas com deficiéncia.

Adicionalmente, este artigo aborda as experiéncias vividas pelas méaes de criangcas
com deficiéncia e levanta, dessa forma, a questdo do que € a experiéncia em si. Uma

breve incursdo pela etimologia da palavra “experiéncia” nos leva ao latim “experiri”, que
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significa “provar” ou “experimentar algo”. A busca pela compreensdo desse conceito
encontra inspiracdo na visdo de Benjamin (2012), que o concebe como aquilo que nos
toca, atravessa e marca, muitas vezes de forma indelével. E o que acontece na experiéncia
privada, individual (erlebnisse), moldada pela memoéria e tornada comunicavel pela
narrativa, constituindo-se, assim, como uma experiéncia comum (erfarhung). Isso se aplica
a experiéncia vivida por uma mae ao cuidar de um filho com deficiéncia.

Cabe salientar que o diagnostico de deficiéncia em uma crianga impacta
profundamente a dindmica familiar (MALEKSHAHI; REZAIAN; ALMASIAN, 2020). Criangas
com deficiéncia demandam cuidados continuos, o que pode resultar em condi¢cbes
estressantes e sobrecarga para seus familiares cuidadores, afetando significativamente
suas vidas diarias, seu trabalho e sua propria satde mental e emocional, incluindo a
autoestima e os relacionamentos (YARAR et al., 2021). Frequentemente, essa carga é
mais sentida pelas méaes, uma vez que elas costumam desempenhar o papel principal no
cuidado das criancas com deficiéncia.

E importante reconhecer que diferentes tipos de deficiéncia afetam de maneira
distINTA a rotina de cada familia. Criangas com Sindrome de Down tém necessidades
diferentes daquelas com autismo, por exemplo. Por isso, deve-se considerar as
particularidades de cada sistema familiar ao propor medidas que visem melhorar sua
qualidade de vida (SPINAZOLA et al., 2018).

Nesse sentido, a qualidade de vida das maes tende a ser inferior aquela das mées
de criangas que ndo possuem deficiéncia, o que reitera a necessidade de programas
terapéuticos que atuem especificamente nesse cenario (FEREIDOUNI et al., 2021).

Assim, este estudo tem como objetivo relatar a experiéncia de professores e
estudantes dos cursos de Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia e Nutricao durante a
realizacao de uma acao de extensdo promovida pela Liga Académica de Educacéo (LAES)
em colabora¢do com mées de criancas que s&o acompanhadas pela Associagéo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) no municipio de Sobral - Ceara.

METODOLOGIA

O presente estudo adota uma abordagem qualitativa e descritiva, enquadrando-se
no formato de relato de experiéncia, o qual foi conduzido por professores e estudantes da
Liga Académica de Educacao em Saude (LAES) dos cursos de Enfermagem, Fisioterapia,
Fonoaudiologia e Nutricdo do Centro Universitario INTA — UNINTA.

O relato de experiéncia € uma modalidade de producdo de conhecimento que se
concentra nas vivéncias académicas e/ou profissionais relacionadas a um dos pilares da
formacéo (ensino, pesquisa ou extensdo), tendo como caracteristica principal a descricao
das intervengbes (MUSSI; FLORES; ALMEIDA, 2021).
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A acéo educativa intitulada “Cuidando do Cuidador” ocorreu no més de maio de 2023
nas instalacbes da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), localizada no
municipio de Sobral — Ceara. Essa iniciativa foi conduzida pelos estudantes em colaboracao
com um dos docentes-coordenadores da LAES, que desempenhou o papel de mediador
durante o evento. Houve, ainda, a parceria com a psicologa da APAE, a fim de facilitar o
momento educativo. As 12 mées de criancas acompanhadas pela APAE foram convidadas
a participarem da acao pela direcéo da instituicéo.

O planejamento e a concepgédo da agdo educativa foram desenvolvidos de forma
colaborativa entre os membros da LAES e a direcao da APAE, visando proporcionar a
essas maes um espaco de escuta qualificada em relagédo aos sentimentos e desafios que
elas enfrentam no cotidiano.

Dessaforma, aacao educativa foidividida em quatro momentos distintos. Inicialmente,
as maes foram acolhidas pelos membros e coordenadores da LAES, pela dire¢cdo da APAE
e por representantes dos profissionais da instituicdo. No segundo momento, realizou-se
uma roda de conversa, facilitada pelos integrantes da LAES e pela psicologa da APAE.

O terceiro momento envolveu a oferta de servigos de cuidados por parte de duas
ligas académicas: a Liga Académica Dermatofuncional (LADEF) e a Liga Académica de
Ortopedia e Traumatologia no Esporte (LORTE), ambas vinculadas ao curso de Fisioterapia
da UNINTA. Por fim, o quarto momento consistiu no encerramento das atividades e na
avaliagcdo das méaes em relacdo a acéo educativa.

REFERENCIAL TEORICO

A educacdo em saude é entendida como um meio de troca de informagdes que visa
o desenvolvimento de um olhar critico sobre questdes de saude. Mais do que simplesmente
transformar informacdes, ela é um evento social intrincado, que abarca fatores subjetivos
e se traduz em uma prética social. E uma atitude, uma agéo e uma experiéncia continua
que acontece a cada momento. Seu propésito é estimular a participagdo comunitaria nos
programas de saude, integra-los as politicas publicas, promover uma mudancga de paradigma,
fomentar propostas emancipatérias e desenvolver a solidariedade e a cidadania, com
énfase na melhoria da qualidade de vida. Para que profissionais atuem eficazmente nesse
cenario, € necessario que possuam um amplo espectro de conhecimentos, o que inclui o
dominio de aspectos cientificos, técnicos, pedagogicos, de pesquisa, interdisciplinares e
culturais.

A pratica da educacéo em salde &, em esséncia, uma pratica de socializagédo, uma
vez que é construida a partir da interagdo com a sociedade e esta intrinsecamente ligada
as atividades humanas (VILA; VILA, 2007). Assim, € fundamental discutir as informacdes
sobre saude e doenca com individuos e grupos, a fim de oferecer alternativas para uma

vida mais saudavel. Essas op¢cbes devem ser embasadas em uma analise da realidade
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que leve em consideragéo a identificagdo dos problemas e das necessidades de saude da
populagdo. Com o intuito de atingir esse objetivo, as intervengbes devem estar voltadas
para a melhoria dos fatores determinantes da saude (ALVES; AERTS, 2011).

Logo, a educagdo em saude € uma ferramenta essencial no processo de cuidado
tanto para o individuo quanto para a familia. Nesse contexto, as praticas educativas
desempenham um papel crucial no apoio as familias de pessoas com deficiéncia. De acordo
com a Organizagdo Mundial da Saude (2011), a deficiéncia, seja fisica ou mental, & um
fendbmeno complexo, dindmico e multidimensional que repercute no contexto familiar, social
e politico. Sabe-se que ha um ndmero consideravel de familias que tém um membro com
deficiéncia, e que as pessoas que ndo possuem deficiéncia assumem a responsabilidade
de prover o suporte, oferecendo todo o apoio e cuidados necessarios.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia acarreta uma série de implicagdes na
vida, no comportamento e nas emoc¢des de todos os integrantes da familia, resultando em
mudancas substanciais na estrutura familiar. Por consequéncia, pode dificultar a relagao
da mé&e com a crianga, sendo este considerado um dos acontecimentos mais significativos
para um casal, que tende a impactar profundamente a dindmica familiar (THUY; BERRY,
2013).

Nessa situacao, a assisténcia se concentra exclusivamente na condi¢éo clinica da
crianca, pois esta é vista como a Unica questao a ser abordada. Isso faz com que o foco
do cuidado gire em torno da melhoria do estado de saude da crianca, negligenciando o
aspecto psicolégico da familia, especialmente das mées, que sdo muitas vezes relegadas
ao papel de cuidadoras e encarregadas de seguir as orientacdes dos profissionais de
salde (GONDIM; PINHEIRO; CARVALHO, 2009).

A vivéncia das méaes que cuidam de filhos com deficiéncia é caracterizada
por narrativas de dor, sofrimento e superacao, resultando, para muitas delas, em um
fortalecimento da resiliéncia. Algumas dessas histérias ilustram a notavel capacidade
dessas mulheres de se adaptarem as experiéncias de uma nova jornada. Dispostas a
lembrar & sociedade que o ser humano néo se resume a um diagnéstico, elas compartilham
relatos da vida que sdo marcados por momentos Unicos ao lado de seus filhos (GUERRA
et al., 2015).

Guerra et al. (2015) complementam que, devido ao profundo amor envolvido
na relagcdo de dependéncia com seus filhos e a pressédo social que frequentemente as
marginaliza e exclui, as maes tendem a negligenciar o autocuidado. Elas moldam o seu
modo de viver em funcéo das necessidades de seus filhos com deficiéncia, o que resulta em
sofrimento e na completa desconsideragéo de suas préprias necessidades, uma dinamica
que perdura ao longo de suas vidas. Esse esquecimento de si evidencia a distancia que
essas mées criam entre si mesmas e sua identidade como mulheres, passando a se
perceberem exclusivamente como méaes de um filho com deficiéncia.
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Diante desse contexto, sugere-se uma énfase na capacitagdo de profissionais de
saude envolvidos na comunicag¢ao do diagndstico e no subsequente tratamento das méaes
e pais de pessoas com deficiéncia. E certo que a complexidade do fenémeno da deficiéncia
nao se limita ao filho e, como tal, exige uma abordagem multidisciplinar. Por isso, destaca-
se a importancia do acompanhamento psicoldgico, que se revela essencial para ajudar os
pais a compreenderem e elaborarem seus sentimentos. Essa intervencgéo psicologica tem
um impacto direto na relacéo entre os pais e o filho (OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

RESULTADOS E DISCUSSOES

A educacédo em saude é concebida como uma estratégia e abordagem metodoldgica
que visa a prevencdo de doencas, a reabilitacdo e a melhoria da qualidade de vida do
publico-alvo (BARRETO et al., 2019).

Nessa perspectiva, acdo educativa aqui relatada foi realizada durante o periodo da
tarde e durou trés horas, que foram divididas em quatro momentos. O primeiro momento
envolveu a recepcao das méaes pelos membros das ligas académicas, coordenadores,
direcao e representantes dos profissionais da APAE. Um “corredor do abrac¢o”, acompanhado
por musica, foi criado para dar as boas-vindas aos pais e/ou cuidadores.

Esse acolhimento se mostrou bastante significativo, e a satisfacdo dos pais em
serem recebidos em um evento no qual o cuidado estava direcionado a eles ficou visivel
em suas expressdes corporais e faciais. Isso € especialmente notavel considerando que
muitas dessas maes dedicam quase integralmente o seu tempo ao cuidado de seus filhos,
muitas vezes as custas de sua propria saude e bem-estar.

O estudo de Severo et al (2014) relata que mesmo sendo direcionado estratégias de
educacao em saude para a familia, é percebido que os principais cuidadores de criancas
com necessidades especiais sdo as maes.

Em seguida, houve uma roda de conversa com as maes, conduzida pelos membros
da LAES e pela psicologa da APAE. Inicialmente, foram utilizadas palavras disparadoras
(saude mental, inclusdo, preconceito, bem-estar etc.) e emojis populares para que as maes
pudessem compartilhar seus pensamentos.

Os relatos das méaes abordaram com frequéncia a sensac¢ao de ndo serem ouvidas
e a falta de inclusédo de seus filhos na sociedade. Muitas conversas giraram em torno de
como essas pessoas tiveram que reajustar suas vidas ao assumir o papel de cuidadoras.
Muitas delas relataram que passaram a dar menos importancia ao seu proprio cuidado
estético, entre outras mudancas em suas vidas.

Esse momento foi genuino e emocionante, pois muitas mées se dispuseram a
compartilhar a constante sobrecarga que enfrentam devido as responsabilidades diéarias.
Em diversas ocasides, chegaram a ponderar sobre desistir, mas encontraram dentro de si
a forca necessaria para perseverar na jornada da vida.
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Durante a roda de conversa, os facilitadores se comprometeram a ouvir as falas
atentamente, com o objetivo de fazé-las se sentirem protagonistas de suas historias,
destacando a importancia da saude mental e do autocuidado. Ademais, os facilitadores
puderam compreender como as méaes/cuidadoras lidam com os desafios que a vida lhes
impde.

No terceiro momento, foi proporcionado um espacgo de cuidado para as maes, com
servicos de dermatologia e massoterapia, fornecidos por meio de uma parceria com a
LADEF e a LORTE, ambas vinculadas ao curso de Fisioterapia da UNINTA.

Nesse contexto, destaca-se a importancia da interacéo entre o individuo e a equipe
multiprofissional para alcangar esses objetivos. Além disso, a valorizagao da realidade das
pessoas e a escuta atenciosa sdo elementos fundamentais para tornar a educagéo em
saude um processo em constante evolucao (FERREIRA et al., 2014).

O quarto momento marcou o encerramento da ac¢ao, no qual as participantes foram
convidadas a avaliar as atividades realizadas. Na avaliagéo, as mées tiveram a oportunidade
de expressar verbalmente suas percep¢des, de maneira livre e de acordo com sua vontade.
A maioria relatou que a agéo foi altamente gratificante, pois proporcionou uma reflexdo
acerca do cuidado com seus filhos, sem, no entanto, negligenciar o autocuidado. A atividade
foi encerrada com um lanche da tarde compartilhado, onde todas puderam celebrar esse
momento rico de troca de experiéncias terapéuticas e de cuidado.

Diante do exposto, as acbes de Educag¢do em Saude, realizadas por meio de projetos
e ligas de extenséo universitaria, surgem como uma ferramenta para cuidar do publico que
cuida. Essas atividades buscam promover a interacdo entre comunidade académica e a
sociedade, incentivando a atuagéo dos estudantes no enfrentamento de questbes sociais e
na producdo de mudancas voltadas ao desenvolvimento (BRASIL, 2018).

CONSIDERAGCOES FINAIS

A iniciativa proposta neste artigo desempenhou um papel significativo na promoc¢éo
do protagonismo das méaes no cuidado de seus filhos com deficiéncia e na conscientizagéo
sobre a importancia do autocuidado. Além disso, a agéo educativa, realizada pelos discentes
e docente da LAES em conjunto com a psicologa da APAE, permitiu que essas maes
expressassem suas dificuldades e encontrassem apoio e acolhimento naquele espaco.

Conclui-se, portanto, que as metodologias utilizadas, como o acolhimento e arroda de
conversa, demonstraram ser didaticas e possibilitaram discussées e reflexdes humanizadas
e empéticas, sobretudo acerca do papel de protagonista das maes/cuidadoras. Como
resultado, o evento foi extremamente positivo para todos os presentes, e os objetivos

estabelecidos para a realizagdo desse momento foram plenamente alcangados.
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