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FORTALECENDO A REDE DE APOIO DE MAES
NO CONTEXTO DA SINDROME CONGENITA DO
VIRUS ZIKA: RELATOS DE UMA INTERVENGAO
PSICOSSOCIAL E SISTEMICA

STRENGTHENING THE SUPPORT NETWORK OF MOTHERS IN THE CONTEXT
OF CONGENITAL ZIKA VIRUS SYNDROME: REPORTS OF A PSYCHOSOCIAL

AND SYSTEMIC INTERVENTION

RESUMO: Este artigo tem como objetivo relatar
uma experiéncia de intervengao grupal com maes
de criangas acometidas pela Sindrome Congéni-
ta do Virus Zika (SCVZ), a partir da perspectiva
psicossocial e sistémica novo-paradigmatica. Tal
proposta de trabalho, realizada no ambito de um
programa de extensao universitaria, teve o intuito
de contribuir para o fortalecimento da rede social
pessoal das maes. Os encontros aconteciam se-
manalmente, com duragdo de uma hora e meia
e com a participacdo de maes que moravam em
Campina Grande e cidades circunvizinhas. Como
recursos metodoldgicos, utilizamos a oficina de
dindmica de grupo e as perguntas conversa-
cionais. Dentre os principais temas abordados,
destacaram-se: casamento, familia, servigos de
salde, apoio, amizade e deficiéncia. Constata-
mos que as maes lidam com diversos problemas
relacionados ao seu contexto familiar e social
como dificuldades de comunicagao no relaciona-
mento conjugal, preconceito por parte de familia-
res e outras pessoas, dificuldades de acesso a
alguns servigos publicos e falta de acolhimento
por parte de alguns profissionais de sadde. En-
tretanto, a interveng&o grupal permitiu o fortaleci-
mento de vinculos entre elas, processo esse ain-
da em construgao, e a coconstrugao de algumas
alternativas para resolugao de problemas por elas
identificados, promovendo a autonomia do grupo.

PALAVRAS-CHAVE: rede social pessoal, sindro-
me congénita do virus Zika, intervengao psicosso-
cial, atendimento sistémico.

ABSTRACT: This article aims to give a descrip-
tion of an experience of group intervention with
mothers of children affected by Congenital Zika
Virus Syndrome (SCVZ) from a psychosocial
and new paradigmatic systemic perspective.
This work proposal, carried out as part of a uni-
versity extension program, aimed to contribute
to the strengthening of the mothers’ personal
social network. The meetings were held weekly,
lasting one and a half hours, with the participa-
tion of mothers living in Campina Grande and
surrounding towns. As methodological resourc-
es we used the group dynamics workshop and
the conversational questions. Among the main
topics addressed were: marriage, family, health
services, support, friendship and disability. We
found that mothers deal with several problems
related to their family and social context such
as communication difficulties in the marital rela-
tionship, prejudice by family members and oth-
ers people, difficulties in accessing some public
services and lack of reception by some health
professionals. However, the group intervention
allowed the strengthening of links between the
mothers, a process still under construction, and
the co-construction of some alternatives to solve
problems identified by them, promoting group
autonomy.

KEYWORDS: personal social network, Congenital
Zika virus syndrome, Psychosocial intervention,
systemic attendance.

INTRODUGAO

Em 2015 nos deparamos, no Brasil, com um elevado numero de criangas nas-
cidas com microcefalia, configurando uma recente e inesperada demanda de



saude. A grande incidéncia de casos
inquietou profissionais de saude e
cientistas que ainda ndo tinham res-
postas a respeito das possiveis causas
para tal epidemia que se instalava.
Logo, deu-se inicio a um periodo de
intensas pesquisas em busca de maior
compreensao sobre os fatores etiol6gi-
cos da microcefalia que confirmaram
arelacdo entre a infeccio materna pelo
virus Zika, no periodo da gravidez, e
esta malformacdo. Todavia, além da
microcefalia, também foram observa-
das outras deformidades congénitas,
como calcificacdes subcorticais, atro-
fia cerebral, ventriculomegalia, lisen-
cefalia, hipoplasia de vernix cerebelar,
malformagdes osteomusculares (Bri-
to, 2015; Melo et al., 2016a; Melo et
al.,, 2016b), caracterizando, portanto,
uma sindrome congénita — a Sindro-
me Congénita do Virus Zika (SCVZ).

A Regido Nordeste apresentou o
maior numero de casos — 1.373 noti-
ficados e confirmados, sendo 136 de-
les na Paraiba (Ministério da Saude,
2016). Diante desse quadro, e no que
diz respeito as politicas publicas, no-
vos servigos foram organizados e pau-
latinamente uma rede de cuidados tem
sido construida para prestar assistén-
cia ndo apenas as criangas, como aos
seus familiares, nos setores da saude,
educagdo e assisténcia social, prin-
cipalmente. No intuito de contribuir
para a constru¢ao de uma rede inter-
setorial de cuidado, algumas universi-
dades publicas e privadas realizaram
parcerias com a Secretaria Municipal
de Saude de Campina Grande. A con-
tribui¢do das universidades diz respei-
to a participagdo no processo coletivo
de criagdo de estratégias para atender a
diferentes demandas e também ao ofe-
recimento de diferentes servicos que
contemplem as necessidades e direitos
das familias. Nesse ambito, foi estru-
turado um Programa de Extensdo na

Universidade Estadual da Paraiba vol-
tado aos cuidadores e as criangas diag-
nosticadas com a SCVZ, envolvendo
profissionais e estudantes da drea de
Enfermagem, Farmdcia, Fisioterapia e
Psicologia. Nesse artigo, objetivamos
relatar as primeiras intervengdes em
grupo realizadas com as maes e coor-
denadas pela equipe da Psicologia, a
partir da Psicologia Social Comunita-
ria e do Pensamento Sistémico Novo-
-Paradigmatico.

0 NASCIMENTO E 0 CUIDADO DE UM
FILHO COM MALFORMAGAQ

Ao longo da gravidez, como dis-
cute Machado (2012), os pais elabo-
ram expectativas em relacio ao filho,
as quais incluem a ideia de um bebé
saudavel. Entretanto, eventos inespe-
rados, como o advento de uma doen-
¢a congénita, frustram as expectati-
vas construidas em relagdo a crianca
imaginada, exigindo da familia uma
reorganizagdo psicoldgica para lidar
com a inexorabilidade da condi¢ao
clinica. A descoberta de uma defici-
éncia de um filho requer que os pais
realizem o luto da crianca que foi ide-
alizada na gestagdo para que possam
aceitar a nova crianga com suas reais
potencialidades (Bazon, Campanelli
& Blascovi-Assis, 2004).

De um modo geral, o recebimento
do diagndstico caracteriza-se como
um momento dificil para toda a fa-
milia, causando, geralmente, choque
e negagdo, uma vez que concretiza
o medo comum das gestantes em re-
lagdo as malformacdes de seus fetos.
A ansiedade, presente no periodo da
gravidez, pode se intensificar apos o
diagndstico (Machado, 2012). A for-
ma como o casal ira reagir depende
de varios fatores como dindmica con-
jugal, apoio social e familiar, desejo
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pela gravidez, expectativas, gravidade
do diagnostico e progndstico, crengas
e fatores culturais (Antunes & Patro-
cinio, 2007).

Roecker et al. (2012) constataram
que, mesmo apos o diagnostico que
confirmava a malformagao, algumas
maes de recém-nascidos ainda tinham
esperanca de o filho nascer perfei-
to. Gomes e Piccinini (2007), por sua
vez, em estudo realizado com gestan-
tes cujos bebés tiveram diagndstico de
anormalidade fetal, argumentam que,
apesar do choque que sentiram fren-
te ao diagn(’)stico, as maes apresenta-
ram uma visao positiva em relagdo aos
seus bebés, como uma necessidade de
assegurar o amor a crianca, apesar da
malformagdo. Ainda segundo esses
autores, a davida em relagdo a sobrevi-
véncia e ao desenvolvimento do filho
levou tais maes a vivenciar a mater-
nidade o quanto podiam. Carvalho,
Cardoso, Oliveira e Lacio (2006), ao
pesquisarem sete casais com recém-
-nascidos que apresentavam malfor-
macio e necessitavam de internacio,
constataram que, apos a noticia do
diagndstico, os pais sentiram choque,
medo da morte, frustragdo e insegu-
ranga quanto ao futuro. Entretanto,
também foi possivel, para alguns par-
ticipantes da pesquisa, amadurecerem
com a experiéncia. Bolla et al. (2013)
verificaram que, ao longo do processo
de adaptagao a crianga com anoma-
lia congénita, os familiares vibravam
frente aos sinais de melhoras da condi-
¢do de saude de seus filhos e acredita-
vam no progresso da crianga, indican-
do possivel aceita¢ao dos seus bebés.

As pesquisas acima citadas reconhe-
cem que o recebimento do diagndstico
caracteriza-se como um momento di-
ficil para os familiares, podendo cau-
sar sofrimento psicoldgico e ameagar
o vinculo entre maes/pais e seus bebés.
Por outro lado, também apontam que

Nova Perspectiva Sistémica, n. 58, p. 38-59, agosto 2017.

¢ possivel haver aceitagdo da crianca
e reestruturagdo das expectativas no
exercicio da parentalidade. Esse pro-
cesso, todavia, é longo e necessita de
suporte ndo apenas da familia, como
de amigos, profissionais de satude ou
outras pessoas significativas para o par
parental. Nesse sentido, partindo dos
pressupostos de que: 1. A capacidade
das pessoas para superar uma expe-
riéncia dificil é um processo que en-
volve aspectos pessoais, relacionais e
sociais e que a criagao de novos recur-
s0s, pessoais e coletivos pode surgir do
sofrimento (Yunes & Juliano, 2015); e
2. A promogao da saude implica con-
siderar as condi¢des sociais e produzir
subjetividades mais ativas, criticas e
solidarias (Ministério da Saude, 2015).

Construimos uma proposta de tra-
balho grupal com as maes cujas crian-
¢as foram acometidas pela SCVZ, a
partir de contribui¢cdes do campo da
Psicologia Social Comunitaria e do
Pensamento Sistémico Novo-Paradig-
matico, proposto por Esteves de Vas-
concellos (2002). O objetivo principal
da intervencdo foi fortalecer a rede
social pessoal das maes, por meio da
constru¢do de mais um sistema com
vistas a potencializar recursos pessoais
e coletivos, incentivar a coconstrugio
de solucdes para problemas cotidianos
e a construgdo de vinculos solidarios.
Utilizamos o conceito de rede social
pessoal de Sluzki (1997) que se refere
a soma das pessoas que o individuo
percebe como significativas e as quais
frequentemente recorre no cotidiano.
A rede, de acordo com o autor, tem
diferentes fungdes como: companhia
social; apoio emocional; guia cogniti-
vo; regulagdo social; ajuda material ou
de servigos e acesso a novos contatos.
As pessoas que compdem a rede social
pessoal podem pertencer a familia,
ao trabalho, escola, ou, mesmo, a di-
ferentes instituicdes como associagdo



de bairro ou institui¢cdes vinculadas as
politicas publicas. Diante disso, acre-
ditamos que o desenvolvimento de um
trabalho em grupo criaria um outro
contexto de apoio na rede das maes,
permitindo acolhimento, troca de ex-
periéncias, reflexdes e constru¢ao co-
letiva de alternativas para a solucéo de
seus problemas.

TECENDO INTERFACES ENTRE A
PSICOLOGIA SOCIAL COMUNITARIA
E 0 PENSAMENTO SISTEMICO NOVO-
PARADIGMATICO

A ideia de realizar um didlogo en-
tre a Psicologia Social Comunitdria e o
Pensamento Sistémico Novo Paradig-
matico foi norteada pelo objetivo da
intervencao grupal e pelo publico-alvo
em questdo. Para uma melhor com-
preensao das contribui¢des e articu-
lagoes entre tais propostas, explanare-
mos algumas caracteristicas basicas de
cada uma delas.

A Psicologia Social Comunitdria,
na Ameérica Latina, surge em um con-
texto de repressdo, violéncia e perdas
de direitos sociais em decorréncia de
regimes ditatoriais que, por sua vez,
impulsionaram a organizagdo de mo-
vimentos sociais e questionamentos a
respeito do compromisso social e poli-
tico de vérios profissionais, dentre eles,
os psicologos. Além disso, a insatisfa-
¢do com os modelos teoricos classicos
da Psicologia Social, com foco cogni-
tivista e experimental, que negligen-
ciava aspectos historicos e contextuais,
contribuiu para a construgido de uma
Psicologia mais relevante e condizente
com a nossa realidade social. Diante
disso, alguns psicélogos iniciaram o
debate sobre as injusticas e condigdes
indignas a que os brasileiros estavam
submetidos e ressaltaram a necessi-
dade de praticas que transformassem

a realidade, a partir da reflexdo e da
promogao da autonomia das comuni-
dades por meio da partilha de saberes
(Cruz, Freitas & Amoretti, 2010; Gon-
calves & Portugal, 2012).

Embora a pratica da Psicologia
Social Comunitdria, comumente in-
titulada de Intervencdo Psicossocial,
tenha privilegiado as comunidades
economicamente desfavorecidas, por
serem as mais destituidas de seus di-
reitos, atualmente se compreende que
ela ndo se limita a tais grupos, uma vez
que o sofrimento advindo de relagoes
de opressdao nao ocorre apenas nos es-
pagos mais pobres da nossa atual so-
ciedade (Sarriera et al., 2010). Apesar
da diversidade de contextos, a Inter-
venc¢ao Psicossocial tem como metas
estimular a reflexdo sobre a realidade
na qual os sujeitos estdo inseridos, de-
senvolver uma critica a respeito dos
valores, praticas e ideologias cons-
truidas socialmente, para que se possa
fortalecer as potencialidades do grupo
e construir novas estratégias e agoes
grupais, no intuito de obter melhores
condicbes humanas e bem-estar so-
cial. Essa forma de intervengdo impli-
ca, portanto, reduzir ou prevenir situa-
¢oes de vulnerabilidade decorrentes
do contexto social no qual os sujeitos
se inserem (Paiva & Yamamoto, 2010;
Sarriera et al., 2004).

A interven¢do psicossocial, emba-
sada em uma perspectiva social cri-
tica, considera os processos psicolo-
gicos diretamente ligados a realidade
material e as formas de vida que os
homens vao construindo ao longo da
histéria (Bock, 2001). Pressupde-se
que o sofrimento e o bem-estar tam-
bém derivam das condigdes e relacdes
sociais, ndo sendo possivel, para nos,
psicdlogos, nos limitarmos apenas ao
plano abstrato do individuo (Martin-
-Bard, 1996). Nesse sentido, o psicolo-
go, a partir de uma relagao horizontal
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que considera as visdes de mundo dos
atores envolvidos, tem como papel ge-
rar a discussao sobre um saber critico
sobre si e sobre a realidade em que
atua; se orienta a partir das necessi-
dades apresentadas pelo grupo-alvo;
promove a autonomia, contribuin-
do para que os sujeitos identifiquem
quais os processos psicossociais que
0s oprimem e causam sofrimento aos
mesmos (Freitas, 1998). Tem o papel
de um dinamizador de esfor¢os que
visem ao desenvolvimento de projetos
emancipatorios (Paiva & Yamamoto,
2008) porque acredita na capacidade
de mudanga no grupo. Como afirma
Lane (2002), o psicélogo trabalha com
a linguagem, com as relagdes grupais
e com as emogoes e afetos proprios da
subjetividade e sua agdo possui desdo-
bramentos no nivel da consciéncia, da
atividade e da identidade dos sujeitos,
para que um dia possam viver em ver-
dadeira comunidade. A conscientiza-
¢do, cabe ressaltar, diz respeito a com-
preensao da realidade de uma forma
mais ampla, que permite ao sujeito
perceber sua génese psicossocial, ou
seja, permite compreender que ela ¢é
construida socialmente e que, portan-
to, é passivel de mudanga. E um pro-
cesso que ocorre a partir das reflexdes
do grupo e ndo surge mediante instru-
¢oes dos facilitadores.

Interessante destacar que, embora
a intervencdo psicossocial privilegie
o trabalho com grupos (intervencido
grupal), a dimensdo individual tam-
bém ¢é condi¢do para a mudanga, pois
se espera que os valores coletivos pos-
sam ser “interiorizados como proje-
to individual para se transformar em
a¢ao’, uma vez que o bem-estar coleti-
vo e individual ndo é considerado di-
cotomico (Sawaia, 2002, p. 49). Além
da intervencao grupal, outras técnicas
também sao utilizadas, como: inter-
vengao e terapia familiar; técnicas de
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mediacdo; técnicas de avaliagdo e in-
tervencdo socioambiental e técnicas
de investigacgdo social, evidenciando a
pluralidade de técnicas e procedimen-
tos do psicologo social comunitario
(Paiva & Yamamoto, 2008).

No que concerne aos paradigmas
que embasam a Psicologia Comuni-
taria, Sarriera (2010) argumenta que,
embora a Psicologia Social Comu-
nitaria e a Psicologia da Libertacao
tenham respaldado a pratica nesse
campo, uma vez que representavam
melhor nossa realidade, os paradig-
mas denominados pos-modernos tém
valorizado alguns aspectos (comple-
xidade, desordem, significado, etc.)
comumente deixados de lado pelo
paradigma tradicional. Dessa forma,
no intuito de abarcar uma visdo mais
holistica da realidade e compreender
melhor os problemas vivenciados pe-
las pessoas em seus cotidianos, tem-
-se buscado dialogar com perspec-
tivas ecoldgicas e sistémicas, como,
por exemplo, o Modelo Bioecoldgico
do Desenvolvimento de Bronfenbren-
ner, a proposta de Rede Social Pesso-
al de Carlos Sluzki e a Teoria Geral
dos Sistemas proposta por Bertalan-
fty (Olaizola, 2004; Sarriera, 2010).
Percebemos, portanto, que o didlogo
entre a Psicologia Comunitaria com
outras disciplinas, como a Psicologia
do Desenvolvimento e outros campos
de saberes, como a Saude Coletiva e
a Terapia Familiar, tem crescido no
Brasil (Costa, 2005; Fernandes, 2000;
Ximenes et al., 2015; Yunes & Juliano,
2015). Entretanto, embora seja pos-
sivel realizar interfaces, necessitamos
ter a clareza de que o emprego de di-
ferentes propostas tedrico-metodolo-
gicas deve ter coeréncia com o foco
da intervencao, e deve estar orientado
pelos principios, valores e demandas
da comunidade e ndo empregado de
forma irrefletida, desconsiderando as



suas bases epistemoldgicas (Paiva &
Yamamoto, 2010).

O Pensamento Sistémico Novo-Pa-
radigmatico ou Ciéncia Novo-Paradig-
matica (Esteves Vasconcellos, 2002) é
uma proposta decorrente de um pro-
cesso de mudanca paradigmética no
campo da Terapia Familiar Sistémica.
Inicialmente, as teorias e praticas de
terapia de familia utilizavam metaforas
provenientes da Cibernética, ciéncia
que estuda os mecanismos de retroali-
mentagdo em sistemas que se autor-
regulam (Nichols & Schwartz, 2007).
Deste modo, conceitos de feedback ne-
gativo e positivo foram utilizados para
compreender processos de estabilidade
e mudanga na familia, caracterizando a
Cibernética de Primeira Ordem. Con-
tudo, como discute Grandesso (2011),
novos desenvolvimentos teodricos de-
correntes de diversas disciplinas como
a fisica quantica, a neurofisiologia, a
neurobiologia, a antropologia, entre
outras, sofreram mudancas substan-
ciais. O pensamento cibernético foi es-
tendido aos sistemas auto-organizado-
res, considerados sistemas autdnomos,
regidos por suas leis proprias. Adotou-
-se 0 conceito de autorreferéncia, que,
ao pressupor que o observador, ao fa-
zer suas observacdes, estd incluindo a
si mesmo, postula a impossibilidade de
haver uma observagao objetiva de uma
realidade independente. O conceito de
autopoiese também passa a ser utiliza-
do e remete a ideia de “criar a si mes-
mo~ destacando a ideia de que os siste-
mas vivos criam o que necessitam para
manter a sua organizacgao. Assim, uma
vez sendo autdnomos, admite-se que
os sistemas humanos sdo capazes de
produzir suas proprias mudangas e que
aresposta de um sistema depende mais
de sua organiza¢ao do que de um fator
externo. Consequentemente, a mudan-
¢a do sistema a partir de conselhos e
instrugodes passa a ser desvalorizada.

Os estudos nas diferentes areas que
contribuiram para uma nova configu-
ra¢do da Cibernética (Cibernética de
Segunda Ordem) e da Terapia Fami-
liar estavam embasados em dois refe-
rencias epistemoldgicos: o Construti-
vismo e o Construcionismo Social. O
Construtivismo propiciou uma nova
perspectiva em relacio ao conheci-
mento ao demonstrar a impossibilida-
de de haver um conhecimento puro,
uma realidade independente do obser-
vador, uma vez que o que percebemos
¢ proveniente de nossa experiéncia
subjetiva. O Construcionismo Social
ressaltou a dimensao social do co-
nhecimento ao compreendé-lo como
produto das interacdes sociais. Diante
disso, presume-se que as pessoas com-
preendem suas realidades a partir de
significados construidos socialmente
(Anderson & Goolishian, 1998). Em
decorréncia da mudanga paradigma-
tica, instaura-se, no campo da Tera-
pia Familiar, a perspectiva linguistica
que orienta, atualmente, as Terapias
Pés-Modernas, enfatizando aspectos
como narrativas, conversagoes, signi-
ficados e coconstru¢do (Grandesso,
2009; Nichols & Schwartz, 2007). O
interesse do terapeuta desloca-se das
sequéncias de comportamentos para
os processos de constru¢do da reali-
dade e para os significados gerados no
sistema, que inclui ele préprio. O tera-
peuta é considerado parte do sistema e
atua na coconstrugao de significados e
solucdes, juntamente com outros par-
ticipantes do sistema.

Esteves de Vasconcellos, ao realizar
discussdes em torno da epistemologia
sistémica, a partir de obras de auto-
res como Edgar Morin, Fritjof Capra,
Humberto Matura e Francisco Varela,
prop6s um novo paradigma denomi-
nado Pensamento Sistémico, voltado
as ciéncias de modelo geral (Costa,
2010). Tal paradigma estrutura-se em
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torno de trés dimensodes: complexida-
de, instabilidade e intersubjetividade.
A complexidade diz respeito a exis-
téncia de diferentes contextos e siste-
mas que se interrelacionam exigindo
a contextualizacdo dos fendmenos in-
vestigados e as respectivas interagdes
recursivas. A instabilidade refere-se
a desordem, a instabilidade, a impre-
visibilidade e a auto-organizagdo que
evidencia a impossibilidade de contro-
larmos os processos do sistema, uma
vez que ele estd em constante processo
de mudanca e vinculado a outros sis-
temas. A intersubjetividade, por sua
Vez, a0 pressupor que nao existe um
observador de fora do sistema, ressalta
a construgdo intersubjetiva do conhe-
cimento (Esteves Vasconcellos, 2002).

Esse novo referencial epistemoldgi-
co contribuiu para o delineamento de
algumas diretrizes voltadas a pratica
novo-paradigmatica (Aun, Esteves
Vasconcellos, & Coelho, 2010). Como
explicita Esteves de Vasconcellos
(2010a), o atendimento sistémico vai
se caracterizar como um trabalho de-
senvolvido em um sistema que surge a
partir da defini¢do da existéncia de um
problema que emerge de um consenso
das pessoas em conversagdo. Ainda de
acordo com a autora, as conversagoes
entre as pessoas retratam posicoes an-
tagdnicas sobre a situagdo- problema
que impedem a participacdo colabo-
rativa em busca de solugbes praticas.
Logo, o profissional sistémico deve
focalizar as relagdes entre as pessoas
que possuem opinides divergentes no
sentido de promover consensos para
a solu¢do de problemas. Aun (2010a),
por sua vez, recomenda que ele adote
uma linguagem cooperativa, valide as
ideias que existem no grupo, aprenda
a se esfor¢ar para adotar a linguagem
dos integrantes do sistema e a dirigir
a conversagdo de forma a promover
0 contato com os participantes, uma
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vez que, quando cada um ouve o outro
ou dois outros, ele dialoga consigo. O
profissional novo-paradigmatico tam-
bém acredita no poder dos vinculos
afetivo-sociais de mobilizar as pessoas
para conversagoes, da voz a todos sem
a preocupagdo de coletar informagdes
para si, mas para estimular as conver-
sacOes entre todos adota uma “posi-
¢do de ndo-saber” (Anderson & Goo-
lishian, 1998), ou seja, uma postura
colaborativa embasada na crenga de
que o cliente/sistema ¢ o especialista
em seu problema e nao o profissional.
As perguntas permitem a expressao de
todos e interpretagoes diferentes dos
problemas ou temas abordados, deses-
tabilizando narrativas dominantes (Es-
teves Vasconcellos, 2010b). As solucdes
para o problema emergem por meio da
coconstruc¢ao de consensos sobre alter-
nativas que considerem os diferentes
pontos de vista, estimulando, assim, a
autogestdo e garantindo o contexto de
autonomia e organiza¢ao em rede (nao
hierarquica) do sistema (Aun, 2010b).
A Psicologia Social Comunitaria
e o Pensamento Sistémico possuem
alguns pontos em comum e também
algumas especificidades que contri-
buiram para o trabalho junto as maes.
Assim, escolhemos utilizar esses dois
quadros referenciais primeiramente
porque ambos surgiram de uma in-
quietagdo com paradigmas classicos
que reduziam a andlise dos fendme-
nos estudados e desconsideram seus
contextos. Ambos acreditam na capa-
cidade dos grupos de se autogerirem
e na importancia de uma rela¢ao nao
hierarquica entre profissional e mem-
bros do grupo em que se trabalha.
Além disso, buscam legitimar os sabe-
res de cada integrante do grupo/siste-
ma e partem de uma visio de homem
construido socialmente. No que tange
as especificidades, a Psicologia Social
Comunitaria permite a identificacao e



a compreensao de alguns problemas,
posicionamentos e sofrimentos como
decorrentes de processos psicossociais
da nossa realidade brasileira, como o
preconceito e a exclusdo. Tanto os es-
critos tedricos como os de relato de
experiéncia nos apontam caminhos
interessantes para promover a mudan-
¢a em realidades, especialmente as que
vivem as minorias sociais. Por outro
lado, mas ndo de maneira oposta, o
pensamento sistémico radicaliza a vi-
sdo do grupo como auténomo, o pa-
pel do facilitador como coconstrutor e
o papel da linguagem na constituigdo
das realidades e das subjetividades.
Seguindo essa légica, uma vez os pro-
cessos dialdgicos sendo o foco, ressal-
ta-se, em termos metodoldgicos, o uso
de perguntas para a coconstrugao de
outras formas de compreender e atuar
no mundo, importante ferramenta no
trabalho com grupos. Por fim, desta-
camos que se a Psicologia Social Co-
munitdria nos permite pensar em uma
pratica a partir do reconhecimento de
que varios processos sociais, que ocor-
rem em diferentes contextos, aviltam
direitos, causam sofrimento e dificul-
tam a concretizagdo da cidadania, o
Pensamento Sistémico também nos
incita a compreender o grupo/siste-
ma a partir de uma perspectiva mais
ampla, considerando a articulagao
entre a complexidade, instabilidade e
intersubjetividade. Além disso, a pers-
pectiva sistémica novo-paradigmatica
também traz contribuicdes tedricas re-
lacionadas a familia, importantes para
o desenvolvimento do nosso trabalho.

ESTRATEGIAS METODOLOGICAS

A partir dos pressupostos de que
as pessoas possuem competéncias e
saberes para conjuntamente construi-
rem alternativas para problemas coti-

dianos, em uma relacio solidaria e éti-
ca (Freitas, 2008), e de que a postura
colaborativa do facilitador promove a
autonomia do sistema, possibilitando
a experiéncia de autoria de seus inte-
grantes (Esteves Vasconcellos, 2010,
rede social), buscamos, primeiramen-
te, construir coletivamente uma pro-
posta de intervencio a partir das ne-
cessidades identificadas pelo grupo.
As maes sugeriram que realizassemos
um trabalho em grupo pelo fato de se
sentirem bem estando juntas. Diante
de tal solicitagdo, acordamos que as
intervengdes aconteceriam em gru-
po, mas nao se caracterizaria como
uma terapia, e, sim, um espago para
refletirmos sobre temas que, para elas,
eram importantes naquele momento
e contexto e que facilitaria o enfren-
tamento da situagdo. Alguns temas
foram definidos em um primeiro
encontro, como: familia, casamento,
preconceito, sentimentos, servicos de
saude, dentre outros que foram sur-
gindo posteriormente, ao longo das
semanas.

Considerando o grupo em questao,
nossa metodologia de trabalho ndo
focalizou, a principio, uma situagdo-
-problema especifica, como propoe
Esteves de Vasconcellos (2010). En-
tretanto, no processo de discussdo
sobre os temas especificos, surgiram
algumas situagdes-problemas que fo-
ram discutidas com o objetivo de o
grupo construir possiveis caminhos
de mudanga. Na medida em que as
maes foram consensualmente defi-
nindo o que eram, para elas, “pro-
blemas”, exercitamos o pensamento
novo paradigmadtico, que propde a
recusa a classificagdo, por parte dos
pesquisadores, do que é problematico
ou ndo, bem como a instrugao, orien-
tagdo do melhor caminho a seguir.
Ainda sobre os temas trabalhados,
vale salientar que, a partir do desen-
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volvimento das oficinas, em algumas
intervencoes, eles eram modificados,
haja vista as contingéncias vivencia-
das por essas maes no cotidiano com
seus filhos.

Pudemos acordar algumas regras
de funcionamento do grupo, como
o respeito as opinides alheias, o sigi-
lo, tendo em vista que algumas ques-
toes pessoais seriam discutidas, a im-
portancia da participacdo de todas,
no que diz respeito a construgao de
propostas, ao comparecimento e ao
acolhimento de novas integrantes, ja
que o grupo se caracterizaria como
um grupo aberto, conforme sugestdo
das participantes, ao considerarem a
necessidade de acolhimento de novas
familias.

Como ferramenta de trabalho, op-
tamos pela oficina em dindmica de
grupo (Afonso, 2015) e pelas pergun-
tas conversacionais. A oficina em di-
namica de grupo propicia a reflexao,
a expressao de diferentes pontos de
vista, a construc¢ao de significados,
bem como a mobiliza¢ao do proces-
so grupal a partir da demanda do
grupo (Coelho, 2010). Ela pode ser
considerada um recurso metodo-
légico no escopo das metodologias
participativas, quando é empregada
no intuito de facilitar aos integrantes
do grupo: “Vivenciar seus sentimen-
tos, percepcoes sobre determinados
fatos ou informacoes; refletir sobre
eles; ressignificar seus conhecimen-
tos e valores e perceber as possibili-
dades de mudangas” (Silva, 2002, p.
44). As perguntas conversacionais,
por sua vez, buscam focalizar o que
¢ importante para o cliente e o senti-
do do que se diz para a compreensao
de sua histéria (Esteves Vasconcellos,
2010) em detrimento da transmissdo
de opinides e expectativas pré-con-
cebidas sobre o problema (Anderson
& Goolishian, 1998). A utilizacdo de
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tais ferramentas tem permitido a re-
flexao a partir das opinides e relatos
alheios, a construgdo de significados
de forma coletiva (ou coconstrucio)
sobre temas ou fatos, o acolhimen-
to as visdes e vivéncias do outro e a
construcdo de consensos coletivos
para lidar com problemas cotidianos
que as afligem.

As oficinas foram realizadas sema-
nalmente, na Clinica-Escola de Fisio-
terapia, concomitantemente ao atendi-
mento das criancas no ambulatério de
Fisioterapia Respiratoria e Fisioterapia
Motora. Enquanto as criangas iam
sendo atendidas, as maes participavam
da oficina. As oficinas tinham inicio as
14:30 e eram finalizadas em torno das
16:00. Desde novembro de 2016 até o
momento de escrita do artigo, foram
realizados 17 encontros. Cada ofici-
na contou com a participa¢do de, em
média, cinco a 10 maes, provenientes
de Campina Grande e cidades circun-
vizinhas. Todas as participantes recor-
riam também aos servicos do Sistema
Unico de Saiude (SUS) e tinham baixa
renda familiar, que variava entre um a
dois salarios minimos.

A equipe foi composta pela profes-
sora de Psicologia, coordenadora do
programa de extensao, dois alunos de
graduagdo em Psicologia e um discente
de mestrado. A professora coordenava
0 grupo com mais um aluno, enquanto
outro observava e fazia anotagdes, sen-
tando-se, afastado do grupo. Com o
tempo, os integrantes da equipe foram
trocando de papéis e os alunos, dessa
forma, passaram a conduzir algumas
oficinas. Apoés as intervengdes grupais,
trocdvamos nossas impressoes sobre a
oficina e pensdvamos sobre o plane-
jamento do proximo encontro. Esse
espago destinado a equipe caracteri-
zou-se como um espaco de reflexdo
e construcdo coletiva, também sendo
privilegiada a postura colaborativa.



RESULTADOS E DISCUSSAQ

Escolhemos discutir algumas ofi-
cinas com temas que, por serem fre-
quentemente mencionados nas falas
das maes, caracterizaram-se como re-
levantes para as mesmas. Desse modo,
relataremos as oficinas dos seguintes
temas: casamento, familia, servicos de
saude, amizade, apoio grupal e defi-
ciéncia. Embora tenhamos discutido
um tema por encontro, alguns temas
se intercruzavam a outros temas dis-
cutidos em outras oficinas ou geravam
novos temas. Por questdes éticas, op-
tamos por apenas relatar os conteudos
trazidos pelas maes, garantindo o ano-
nimato das mesmas.

Casamento

No encontro que discutiu sobre o
casamento, primeiro tema escolhido
pelas maes, contamos com a participa-
¢do de sete participantes. Em um pri-
meiro momento, buscando compreen-
der melhor as demandas do grupo em
relagdo ao assunto, questionamos as
mées sobre os motivos que as levaram
a querer discutir o tema casamento.
Varios aspectos relacionados a relagdo
conjugal foram citados, principalmen-
te os que dizem respeito a divisao de
papéis e dificuldades de comunicagao.
Assim, as diferentes formas de partici-
pag¢ao dos companheiros nos cuidados
da crianca foram ressaltadas, até mes-
mo o nao reconhecimento da pater-
nidade. Foi reconhecido que alguns
pais exerciam apenas o provimento fi-
nanceiro da casa, 0 que terminava por
sobrecarregar as mulheres. Frente aos
relatos em torno da paternidade, defi-
nida principalmente pelo provimento
financeiro, realizamos perguntas que
pudessem ampliar a conversagdo e
resgatar diferentes narrativas que re-

tratassem diferentes formas de ser pai.
Diante disso, experiéncias diferentes
sobre a participagdo paterna sugiram.
Uma das participantes relatou que seu
companheiro assumiu a paternidade
da crian¢a com a SCVZ, mesmo sem
ser pai bioldgico. Outras comentaram
sobre a tristeza que seus companheiros
sentiram com o nascimento da crianga
com SCVZ e também sobre o suporte
que eles proporcionaram a elas naque-
le momento dificil. Foi destacada por
uma das participantes a importancia
de explicar ao pai, com sinceridade,
aspectos do quadro clinico da crianga.
Se, em um primeiro momento, as falas
se concentraram em torno da ideia de
que os homens sdo mais “nervosos” e
mais distantes afetivamente, os ques-
tionamentos possibilitaram o surgi-
mento de discursos que enfatizavam a
dimensao afetiva dos homens, contri-
buindo para relativizagdao da ideia do
pai e de homem como nao acolhedo-
res e despreocupados. Nessa dindmica,
também surgiu a ideia de que, as vezes,
os pais se distanciam por acreditarem
que seus bebés sao frageis e por se sen-
tirem incapazes de cuidar dos mes-
mos. Em relagdo ao distanciamento
de alguns pais, relatado no inicio da
intervencao grupal, a equipe incenti-
vou o grupo a pensar sobre possiveis
solugoes para tal situacéo, por meio do
questionamento. As proprias maes su-
geriram que elas mesmas ensinassem
seus companheiros a cuidar do bebé e
também os ajudassem a aceitar e lidar
com as dificuldades dos filhos. Além
disso, outra questao identificada como
um problema no relacionamento con-
jugal dizia respeito a dificuldade de
comunicagao, interpretada por algu-
mas participantes como falta de aten-
¢do do companheiro. A exaltacio do
homem nas discussdes conjugais, pelo
fato de ndo admitir que a “mulher fale
mais alto”, a falta de contato visual e de
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dialogo, segundo as participantes, tém
dificultado o relacionamento conjugal.
Ao serem questionadas sobre como li-
dar com essas dificuldades, exemplos
de estratégias como ndo agir impulsi-
vamente, ter respeito e paciéncia, prin-
cipalmente no momento do didlogo,
foram sugeridas. O encontro foi encer-
rado com palavras que representassem
o momento grupal vivenciado, sendo
estas: paciéncia, amor, organizagao,
coragem, felicidade e aprendizado.

Os conteudos que emergiram dessa
oficina expressam diferentes formas
de relacionamento entre os pais e as
criancas, bem como entre as partici-
pantes e seus companheiros. Embora
os pais possam exercer a paternidade
com maior envolvimento, as acgdes
paternas relatadas por algumas maes
parecem estar ancoradas na visao tra-
dicional de paternidade, centrada no
provimento financeiro e gerando difi-
culdades no casamento, na medida em
que se atribui o cuidado infantil apenas
as mulheres. Portanto, as dificuldades
em certas relagdes conjugais parecem
denunciar aspectos relacionados ao
género, como a desigual divisio de
papéis entre o casal, na recusa ao dia-
logo ou forma agressiva de falar. Em
um momento que precisam de apoio e
de reorganizar o cotidiano para pode-
rem cumprir a agenda de tratamento
de seus filhos, a auséncia de dialogo
ou discussdes constantes contribui
para configuragdo de um contexto nao
suportivo. Nesse sentido, como alerta
Macedo (2009), é preciso haver cons-
ciéncia do desequilibrio de papéis de
género para que se possa realizar acor-
dos e espontaneidade nos relaciona-
mentos, de forma a minimizar ressen-
timentos, magoas e também violéncia
no ambito familiar. O profissional, por
sua vez, deve trabalhar visando a des-
construgdo de discursos totalizadores
que engendram parametros e perspec-
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tivas que contribuem para a margina-
lizagao das pessoas (Grandesso, 2011).

Arriscando tecer algumas consi-
deragdes sobre o processo grupal, de
uma forma geral, percebemos que as
diferentes opinides e experiéncias das
participantes promoveram a reflexdo
rumo a desnaturalizacdo de ideias em
torno da categoria género como, por
exemplo, a premissa de que o homem
¢ mais nervoso ou de que nio se im-
porta com os filhos. Por meio do co-
nhecimento de experiéncias alheias,
surgiu a nogdo de que atividades femi-
ninas e masculinas ndo sdo naturais e
que, assim sendo, pode haver mudan-
¢a nos relacionamentos e na distribui-
¢do de tarefas. Como decorréncia da
reflexdo coletiva, elas puderam pen-
sar em estratégias para aproximar o
pai, como ensina-lo a cuidar do bebg,
criando possibilidades para maior en-
volvimento paterno e desconstrucio
da ideia socialmente arraigada de que
o cuidado infantil é atribuicdo “natu-
ral” das maes.

Familia

Contamos com a presenca de oito
maes nesta oficina. Com o objetivo
de compartilharmos historias de vida
relacionadas ao tema familia e fortale-
cermos nossos vinculos, entregamos a
cada uma das participantes um papel
com uma palavra (dor, perddo, amor,
aprendizagem, apoio, alegria, magoa e
renascimento) e pedimos para recor-
darem algum fato vivenciado por elas,
no contexto familiar, que lembrasse
a palavra que receberam. A palavra
dor foi representada em uma histdria
de morte de um parente. A primeira
histdria narrada por uma mae impul-
sionou outras histérias de morte no
contexto familiar. A palavra perdao
foi exemplificada por meio de uma



histdria de conflito familiar. A apren-
dizagem foi caracterizada como um
processo de transformagdo pessoal
iniciado a partir do nascimento da
crianga com SCVZ, trazendo ensina-
mentos sobre a valorizagao de peque-
nas coisas, como também maior res-
ponsabilidade no cuidado dos filhos.
Nesse momento em que se relatava tal
transformagdo, outras maes acrescen-
taram que o nascimento do filho com
microcefalia havia mudado a forma de
ser mde, uma vez que implicava mais
dedica¢ao, empatia e sensibilidade.
Em consonancia com este momen-
to, o sentimento amor foi destacado
no contexto da relacdo com os filhos
e a palavra apoio remeteu ao suporte
familiar definido como fundamental
no enfrentamento das dificuldades. A
palavra alegria, por sua vez, remeteu
ao episddio de alta hospitalar de um
dos bebés e a ndo concretiza¢io de um
progndstico médico que previa apenas
72h de vida ao mesmo. Sobre a palavra
magoa, embora ela tenha sido signi-
ficada como um sentimento que nao
deve ser nutrido por ninguém, uma
das participantes exp0s sua dificuldade
em ndo ter magoa quando alguém lhe
machuca. Em resposta ao questiona-
mento da equipe, realizada no sentido
de ampliar o entendimento a respeito
dessa colocagdo, a mae nos relatou um
desentendimento gerado pelo precon-
ceito de uma amiga em relagdo a sua
crianga com SCVZ. Apds esse relato,
uma integrante comenta que, por ser
brincalhona, as vezes ocorrem mal-
-entendidos. Esse relato contribui para
a reflexdo sobre as causas da magoa,
no sentido de incentivar uma reflexdo
e pondera¢ao dos fatos que levam aos
desentendimentos. Em relagdo a pala-
vra renascimento, a chegada do filho
foi destacada como transformadora,
trazendo mudangas pessoais e fami-
liares, uma vez que uniu o casal para

lidar com a nova situacao. Por fim, so-
bre o nascimento dos filhos, as maies
relatam o incomodo e raiva que sen-
tiam sobre a exacerbada curiosidade
das pessoas em relagdo a aparéncia da
crianga. O encontro foi resumido por
meio de palavras como: raiva, revolta,
amor, perdao, cansago e desabafo.
Essa oficina ocorreu com poucas
intervencdes da equipe porque os pro-
prios relatos geravam dialogos e recor-
davam experiéncias de outras maes.
Deste modo, as perguntas visaram a
amplia¢ao da descri¢ao e explicagdes
de alguns fatos, se assemelhando as
perguntas sobre descrigdes e perguntas
de explicagdes utilizadas por Andersen
(2002). Dois assuntos tangenciaram o
tema familia: a transformacao pessoal
ap6s o nascimento da crianga com a
sindrome e a questdo do preconcei-
to. Os relatos sobre a transformagio
pessoal corroboram os resultados de
Carvalho, Cardoso, Oliveira e Lucio
(2006) e Gomes e Piccinini (2007) que
apontam para um processo de reorga-
nizagdo psicoldgica e transformagdo
pessoal frente a malformagdo de seus
filhos. Portanto, percebemos que, ape-
sar do sofrimento gerado pela situagdo
inesperada, elas puderam se transfor-
mar e construir vinculos afetivos com
seus bebés, processos esses essenciais
no enfrentamento das suas dificulda-
des relacionadas ao cuidado de suas
criangas. Contudo, ndo podemos ge-
neralizar tal fato para todas as maes,
tendo em vista que o processo de acei-
tagcdo nem sempre ocorre e é diferen-
te para cada uma. Os relatos também
revelaram a possibilidade de membros
familiares se unirem diante do acome-
timento de uma doenca. Contudo, ten-
do em vista que sistemas humanos sdo
organizagdes autopoéticas e que res-
pondem a um determinismo estrutu-
ral (Grandesso, 2011), compreende-se
que o caminho que o sistema percor-
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rera dependera de sua estrutura e nao
de conselhos externos. Isto posto, po-
demos dizer que a forma como o casal
enfrentard uma situacio de doenca de-
pendera das relagdes construidas entre
eles. Ademais, as narrativas das maes
indicam também a dificuldade em li-
dar com o preconceito, processo que
emerge de uma sociedade intolerante
a diferenca Diante disso, acreditamos
na necessidade de compreendermos
melhor as repercussdes psicologicas
desses processos discriminatorios e
cotidianos. Este fato nos refor¢a a ideia
de que o sofrimento pode ser caracte-
rizado como um sofrimento ético-po-
litico (Sawaia, 1999), uma vez que ele
nao deriva de aspectos intrapsiquicos,
mas, sim, de relagdes injustas em nos-
sa sociedade.

Servigos de saiide

Haviamos planejado, nesse encon-
tro, dar continuidade ao tema fami-
lia, conforme solicitagdo anterior do
proprio grupo. No entanto, angustias
emergentes relacionadas as condigdes
clinicas de satde das criancas e senti-
mentos de revolta pela dificuldade de
acesso aos servicos de saude direcio-
naram a discussdo para o tema “ser-
vicos de saude”. Nesse dia, cinco maes
participaram da oficina. Elas estavam
mobilizadas afetivamente pelo fato de
o bebé de uma participante do grupo
estar internado e por outra mae estar
enfrentando dificuldades pessoais.
Apds comentarem essa questdo, um
bebé, que estava no colo de sua mae,
apresentou leves crises convulsivas,
gerando um movimento de apoio e
discussdo sobre recorrer ou nao ao
hospital. As discussoes sobre algumas
dificuldades relacionadas aos servigos
de saude, como o atendimento sem
acolhimento e a falta de medicacio, fi-
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zeram emergir sentimentos de raiva e
também reclamagdes sobre os servicos
de saude. A qualidade dos remédios e
exames oferecidos pelo Sistema Uni-
co de Saude, a dificuldade de acesso a
especialidades, como neurologia, fo-
ram questdes levantadas. Mediante os
problemas trazidos pelas participantes
e objetivando promover a percepgao
de si como sujeitos agentes, pergunta-
mos sobre o processo da estruturagdo
da associagdo de pais de criangas com
SCVZ, que envolve outros pais que,
embora ndo participem do nosso pro-
jeto na universidade, recorrem, assim
como elas, ao Centro de Referéncia
Especializado (CER), principal servi¢o
de atendimento municipal as criancas
com deficiéncia. Embora tenham ex-
pressado atitude positiva em relacio a
associacao de pais, as mées relataram
que conflitos internos estavam desmo-
tivando a participacdo coletiva. Ques-
tionamos o grupo no sentido de obter-
mos descricdes mais detalhadas sobre
os conflitos e assim compreendermos
melhor tal problema. Apds explica-
¢oes, indagamos sobre o que acontece
quando estamos em grupo, no intuito
de refletimos sobre alguns processos
grupais que envolvem a formacao de
um coletivo organizado e, assim, in-
centivar o grupo a pensar em possi-
veis resolu¢des para tais problemas.
Também realizamos perguntas sobre
as dificuldades apontadas no inicio da
intervencao. Apds discussao, elas apre-
sentaram as seguintes possibilidades:
propor a neurologista do ambulatério
a criagao de um grupo no WhatsA-
pp> assim como realizar uma palestra
com todas as maes, abordando o qua-
dro neurolégico mais frequente das
criangas com SCVZ, seus sintomas,
medica¢do administrada e seus efei-
tos colaterais. Em rela¢io a associagéo,
firmaram o acordo de serem mais uni-
das e tentarem persistir mesmo diante



das divergéncias. Palavras como paz,
fé, saude, esperanca, luta e fortaleci-
mento foram mencionadas pelas maes
no final da oficina.

Ao nosso olhar, a angustia das maes,
proveniente de um problema de sau-
de em uma das criangas, permite-nos
afirmar a existéncia de um forte vin-
culo entre elas e a evocagdo de lem-
brangas sobre as experiéncias como
acompanhantes de seus filhos em in-
ternacoes hospitalares, periodo sem-
pre dificil para elas. Além disso, sus-
cita o medo da morte, tendo em vista
a inseguranga diante da incerteza em
relagdo ao prognostico de seus filhos.
A partir dessa compreensao, optamos
por deixar o grupo dirigir o didlogo e
fomos realizando perguntas a partir
do que ia sendo relatado.

Novamente nos deparamos com o
sofrimento gerado de questdes coti-
dianas como dificuldades de acesso a
uma rede publica de saude, que retra-
tam barreiras geograficas, organiza-
cionais e de informagdo (Travassos &
Castro, 2012), comuns a tantos brasi-
leiros. Percebemos que as dificuldades
cotidianas abordadas nesse encontro
e a mobilizagdo afetiva a partir da
experiéncia do outro possibilitaram
maior solidariedade e unido do gru-
po em busca de minimizar suas difi-
culdades. Dessa forma, constatamos
um processo de articulagdo entre a
dimensao coletiva e individual rumo
aacdo transformadora (Sawaia, 2002),
unindo, portanto, desejos individuais
e coletivos. No que concerne ao nos-
so papel como facilitadores, e consi-
derando esse espago de interven¢ao
como um espago politico, buscamos
fomentar a constru¢ao da autonomia
grupal e a percepgdo de si como sujei-
to de direitos, objetivos da interven-
¢do psicossocial. Entretanto, perce-
bemos a necessidade de continuar o
trabalho em busca de subjetividades

que se reconhecam enquanto agentes
transformadores.

Amizade

Nesse dia, com a presenca de seis
maes, discutimos o tema amizade. De
acordo com a maioria das participan-
tes, houve perda do antigo circulo de
amizades, apds o nascimento da crian-
¢a com SCVZ. Os motivos do afasta-
mento sao desconhecidos para a maio-
ria das maes e, portanto, levaram ao
questionamento da qualidade da rela-
¢do de amizade que tinham com essas
pessoas. A mudanca de rotina também
foi citada como um dos fatores de afas-
tamento dos antigos amigos. Contudo,
as antigas amizades foram substituidas
pelas amizades com outras maes que
também tinham criangas nessa condi-
¢do clinica de sadde, fato constatado
no mapeamento de rede realizado com
algumas delas. A amizade foi signifi-
cada como compartilhamento de mo-
mentos, confianga, presenga nas horas
dificeis, algo para além de estar junto
o tempo todo. Houve relatos sobre a
dificuldade que alguns pais e maes
tém em assumirem suas criangas com
a SCVZ. Argumentos religiosos como
Deus permitiram que as criangas nas-
cessem dessa forma eram empregados
para justificar a necessidade de aceita-
¢do e acolhimento de seus filhos. A re-
jei¢ao por parte de membros da fami-
lia também foi mencionada como algo
que causa medo a todas as pessoas que
tém “filho especial”. Escutamos nova-
mente relatos sobre discriminacdo no
contexto familiar que levou a adogéo
do afastamento como estratégia por
parte da mae. Ao incentivarmos refle-
x0es em torno de formas de lidar com
essas situagdes que envolvem precon-
ceito, o distanciamento e a necessida-
de de ignorar algumas coisas foram
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as opgdes consideradas mais viaveis.
Palavras como: “amei”, “bom demais”,
“gostei’, satde, gratiddo e menos pre-
conceito e mais amor, finalizaram o
encontro desse dia.

Assim como aconteceu na oficina
de familia, a discussdo sobre o tema
principal levou a discussao das difi-
culdades que elas enfrentam, as quais
geralmente incluem questdes relacio-
nadas ao preconceito com a crianga
com a SCVZ. O distanciamento de an-
tigos amigos apds o nascimento é um
dado importante que pode revelar um
possivel periodo de maior vulnerabi-
lidade da mae. Sendo assim, acredita-
mos ser relevante a investigagao de tal
afastamento, no sentido de compreen-
der seus motivos e desdobramentos
na vida das maes. O mapeamento da
rede pessoal social de apoio (Sluzki,
1997) pode contribuir nesse processo
de investigacdo de apoio disponivel,
uma vez que indica a efetividade ou
nao de suporte social nesse periodo
de transigao, fornecendo indicios para
futuras intervengdes. Além da amiza-
de, a questdo da necessidade de acei-
tagdo dos filhos por parte dos pais nos
trouxe alguns dados interessantes. A
maternidade, experiéncia geralmente
dificil para elas, foi significada como
missdo divina, desvelando o papel da
religiosidade na experiéncia de cuidar
de um filho com malformagdes con-
génitas. Evidenciamos, portanto, um
processo de ressignificacdo da expe-
riéncia da maternidade por meio da
recorréncia ao “divino” (Silva, 2012).
A religiosidade como instrumento de
superagdio em momentos dificeis foi
constatada por Véras, Vieira e Morais
(2010) em estudo com maes de bebés
prematuros e Machado (2012), em seu
estudo sobre enfrentamento da mal-
formagao. Como argumenta Walsh
(2016), o sistema de crencas familia-
res, COmo as crengas religiosas, contri-
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bui para que os membros encontrem
significado nas situagdes adversas e
facilitam uma perspectiva positiva de
esperanca.

O fato de ndo compreenderem as
dificuldades de aceitagao de um filho
com malformagao, por parte de alguns
pais e maes, parece fazer parte de um
processo de reafirmagdo dos senti-
mentos positivos em relagdo aos filhos
e negacao de possiveis sentimentos
socialmente considerados como ne-
gativos. Esse processo merece atengdo,
uma vez que pode contribuir para o
sentimento de culpa nos momentos
dificeis do exercicio da maternidade,
momentos em que os sentimentos am-
bivalentes podem predominar.

Apoio grupal

Nessa oficina, contamos com a pre-
senca de cinco maes e duas criangas.
Uma nova informacio, a verbaliza-
¢do de um prognéstico negativo para
duas criangas, mobilizou afetivamente
o grupo, fazendo emergir inicialmen-
te discursos que retratavam o medo
de uma piora na condi¢do clinica
de seus filhos. Por outro lado, tendo
como base suas experiéncias, algumas
maes apontaram as contradigdes en-
tre o progndstico médico e o gradual
desenvolvimento das criangas, o que
gerou um sentimento de esperanca.
Como havia novas participantes, uti-
lizamos uma técnica de dinadmica de
grupo adaptada da técnica intitulada
“O que vocé parece para mim” (Criar-
tes, 2017), com o objetivo de propiciar
maior integracdo grupal. A ideia era
que cada méae pudesse atribuir carac-
teristicas que percebiam em relacdo as
demais, propiciando, assim, o exercicio
da autopercep¢ao das participantes, a
partir do olhar do outro. A técnica foi
bem recebida pelas maes, que ressal-



taram a importancia da descontragio,
entrosamento e do vinculo forte entre
elas. Contudo, alguns episédios, como
momentos de afli¢do frente as convul-
soes infantis, assim como os medos e
angustias referentes ao quadro clinico
das criangas, foram revelados. Como
uma das maes optou por observar o
grupo, pelo fato de se sentir triste com
o progndstico de sua crianga, as de-
mais ressaltaram suas caracteristicas
(guerreira, forte, dedicada, amigona,
maezona), emocionando todo o gru-
po. Tal solidariedade grupal também
foi observada quando buscaram mais
uma vez acolher esta participante por
meio de relatos de superagdo no coti-
diano de cuidados das criangas.

O quadro clinico das criancas ¢,
sem duvida, um tema constante nos
dialogos entre as maes, até porque
algumas criangas sao internadas fre-
quentemente em hospitais, tendo em
vista a necessidade de cuidados mais
especializados. Os processos intera-
tivos ocorridos nesse encontro per-
mitiram o questionamento do saber
médico, no sentido de romper com
um discurso negativo e determinan-
te. As histérias das maes sobre ex-
periéncias positivas e significativas
em relagdo aos diagndsticos médicos
contribuiram, portanto, para contra-
por histérias que remetem a perda e
desesperanca, intituladas por White
(2012) como historias dominantes.
Nessa dinamica, dois tipos de pro-
Cessos ocorreram: um processo exter-
no continuo de trocas e também um
processo interno em que cada sujeito
dialogou consigo mesmo a partir do
processo externo do grupo. O proces-
so interno, embora busque preservar a
integridade da pessoa, também pode
servir como base para a expansdo dos
atos de sentir, conhecer e agir (Ander-
sen, 2002). Nesse sentido, a partir des-
ses dois processos, percebemos que as

participantes se colocaram no lugar
das duas maes que estavam tristes e
também compartilharam a dor senti-
da por elas, tendo em vista as experi-
éncias dolorosas e parecidas que tam-
bém vivenciaram. Contudo, também
puderam coconstruir outras formas
de se pensar sobre o desenvolvimen-
to futuro das criancas, direcionado a
dinamica grupal para o acolhimen-
to e enfrentamento de um momento
de dor que tem ressonancia em todo
o grupo. Acreditamos, assim, que a
rede construida entre elas caracteriza-
-se realmente como um dispositivo
fundamental com a fun¢io de dispo-
nibilizar apoio emocional e construir
outras visoes sobre os fatos.

Deficiéncia

Com a participacao de nove maes
e considerando o contetido tematico
anterior, especificamente 0s sentimen-
tos decorrentes em torno do prognds-
tico negativo, achamos importante
compreendermos melhor como essas
maes significavam a deficiéncia e mal-
formacao. Dessa forma, no intuito de
fazermos uma “tempestade de ideias”
(Silva, 2002) e incentivarmos posterior
discussao, perguntamos o que vinha a
mente quando escutavam a palavra
deficiéncia. Nesse momento, apenas
uma mae se pronunciou, dizendo “cui-
dado” Quando questionadas sobre o
que seria uma deficiéncia, palavras
como “déficit” e “falta” foram ditas. Em
seguida, ao continuarmos realizando
perguntas de esclarecimento, a partir
de tais palavras, uma das maes rela-
tou achar a palavra deficiéncia muito
forte. Outra, endossando o posiciona-
mento da participante anterior, alegou
nao gostar da palavra por ser “pesada”
e disse que sua filha nao é deficiente
e, sim, especial. A deficiéncia foi retra-
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tada por outra mae como falta de um
membro fisico e também nao acredita
que as criangas com a SCVZ sejam de-
ficientes. Quando questionamos como
preferiam chamar seus filhos, todas
disseram que preferiam dizer que sdo
“especiais”. As maes também alegaram
que as pessoas nao devem utilizar pa-
lavras como “bichinho” e “doente” para
se referirem a seus filhos. Ao serem in-
dagadas sobre a diferenca entre pessoa
com deficiéncia e pessoa especial, nao
souberam responder a questao.

Apds esse momento, trouxemos um
pouco sobre o contexto historico da
criagdo do termo “pessoa com defici-
éncia’, explorando outros termos que
foram usados (portador de deficién-
cia, especial) no sentido de o grupo
conhecer o motivo pelo qual os profis-
sionais, principalmente os que traba-
lham no campo das politicas publicas
(e que lidam com elas diariamente),
utilizam esse termo. Em seguida, inda-
gamos sobre a confirmacao e aceitagdo
do diagndstico de seus filhos e sobre a
vivéncia de cuidadora. De acordo com
algumas maes, 0 que mais causava pre-
ocupagio apos tomarem conhecimen-
to do diagnéstico era a possibilidade
de morte de seus filhos, até porque
os médicos pareciam ndo dar muita
esperanca em relacdo a sobrevivéncia
dos mesmos. Ademais, no que diz res-
peito a relagdo profissional-usudrio de
saude, as maes afirmaram que muitas
vezes ndo havia acolhimento. Outras
experiéncias foram narradas e retra-
tavam: o choque frente a descoberta
da microcefalia ainda na gestagdo; a
negacdo do diagnostico de microce-
falia; o medo de nao saber cuidar; os
desafios cotidianos, como as viagens
para tratamento dos filhos, o cansago
e a dificuldade de lidar com as dores
dos filhos. Por outro lado, também foi
ressaltada a aprendizagem adquirida
com o tempo e o apoio da familia e
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amigos. Ao incentivarmos a reflexao
sobre caminhos para o enfrentamen-
to das situagoes dificeis, o compar-
tilhamento de experiéncias e o apoio
emocional entre elas foram ressaltados
como importantes. Uma delas, inclu-
sive, narrou um momento de apoio
oferecido por outra mée. Ao final da
intervencdo, realizamos a escolha de
novos temas para oficinas futuras, que
ficaram assim definidos: sexo, saude
da mulher e dia das maes.

A recusa em perceber seus filhos
como pessoas com deficiéncia pode
representar uma tentativa de positivar
a imagem de seus filhos para si, uma
vez que a palavra deficiéncia carrega
um sentido pejorativo para elas. Nao
podemos afirmar que hda uma duali-
dade entre negacao da deficiéncia e
confrontagao da realidade, gerando
uma falsa aceitagdo (Moraes, 2011),
ou se ha um processo de ressignifica-
¢do da imagem de seus filhos, embora
tendamos a concordar com essa ulti-
ma possibilidade. Importante escla-
recer que determinados profissionais
de saude e varias pessoas com as quais
essas maes lidam diariamente enfa-
tizam as limitacoes de seus filhos ou
perguntam sobre elas, gerando inco-
modo, afastamento, mas também re-
forco das caracteristicas de seus filhos
e estreitamento de vinculos. Identifi-
camos, a partir de entdo, a necessida-
de urgente de um debate a partir das
seguintes questdes: Como trabalhar
com as maes, no contexto das politi-
cas publicas, utilizando um termo que
elas proprias rejeitam (pessoas com
deficiéncia)? Que desdobramentos
teriam uma atuagdo em que profissio-
nais e usudrios das politicas publicas
possuem visoes diferentes a respeito
da crianca acometida pela SCVZ?

Precisamos prestar atengdo aos sen-
tidos atribuidos a deficiéncia e compre-
ender que eles sao construidos e res-



significados a partir das experiéncias.
Compreensivel, portanto, que a recusa
da palavra deficiéncia, por parte das
maes, decorra de experiéncias dolo-
rosas vivenciadas pelas mesmas e nao
de um processo intrapsiquico de ne-
gacdo. Para compreendermos melhor
0 preconceito que as maes vivenciam
e também refletirmos sobre o futuro,
é preciso admitir que as diferencas se
tornaram fontes e justificativas para
desigualdades sociais que, por sua vez,
geram oportunidades diferentes de
acesso ao que foi conquistado pela hu-
manidade (Bock, 2001). Refor¢amos,
portanto, a importincia de tentarmos
analisar a experiéncia subjetiva a par-
tir da realidade concreta das pessoas,
reconhecendo suas limitagdes e possi-
bilidades de transformagao, e criarmos
novos espagos de conversa¢io com di-
ferentes atores sociais pertencentes a
rede intersetorial de servicos publicos
voltada as maes.

CONSIDERAGOES FINAIS

Realizar interven¢des com as maes
de criangas acometidas pela SCVZ
tem sido uma experiéncia desafiado-
ra e enriquecedora para nossa equipe,
que muito se depara com o sofrimento
materno originado de aspectos sociais
como baixa renda, baixa escolaridade,
desemprego, moradia inadequada, di-
ficil acesso e processos psicossociais
como a exclusiao e o preconceito por
parte de amigos, familiares e, até mes-
mo, profissionais de satide. Diante de
um futuro imprevisivel e de um pre-
sente em que dificuldades de diversas
ordens se concretizam, a busca pela
religiosidade, o apoio familiar e a ami-
zade com outras maes que tém crian-
¢as como a SCVZ destacam-se como
uma das principais estratégias de en-
frentamento das maes, que, juntas,

tentam lidar com o cotidiano de cui-
dado de seus filhos. Entretanto, é pre-
ciso compreender que alguns familia-
res nem sempre fornecem apoio e que,
mesmo havendo suporte por parte de
algumas pessoas, a rede pessoal social
das maes pode néo ser suficiente, ten-
do em vista as diversas necessidades
das familias. O que nos faz reconhecer
a limitagdo do nosso trabalho e a ne-
cessidade de atuarmos no sentido de
construir uma rede mais ampla, que
envolva outros atores sociais. Con-
tudo, a partir das vivéncias e trocas
que ocorreram no grupo, percebemos
que a intervengdo grupal fortaleceu
os vinculos entre as maes e possibili-
tou a construgdo de novas amizades.
Dessa forma, podemos dizer que o
grupo ou o novo sistema construido
na rede pessoal social das mées possi-
bilitou o apoio emocional e a criagdo
de algumas saidas para determinados
problemas cotidianos. Pressupomos
que algumas dificuldades poderiam
ser resolvidas, caso as mies tivessem
um maior engajamento coletivo, poli-
ticamente falando. Entretanto, respei-
tamos o processo do grupo e sabemos
que assumir outra postura e sair de
papéis cristalizados e sdcio-historica-
mente definidos é algo que nao ocorre
rapidamente.

De um modo geral, percebemos
que, além do processo de reorganiza-
¢do psicologica frente a SCVZ, os ser-
vicos oferecidos pelas politicas publi-
cas, principalmente na area da saude,
denunciam ainda as limitacdes da rede
para atender as demandas especificas
dessas familias e a falta de acolhimen-
to por parte de alguns profissionais, o
que contribui para o aumento da an-
siedade e medo da piora no quadro
clinico de seus filhos. Somam-se a esse
contexto dificuldades devido a falta de
recursos financeiros, o preconceito de
varias pessoas e alguns problemas fa-
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miliares. Por outro lado, a convivéncia
com as maes nos permitiu entrar em
contato também com o amor delas pe-
los seus filhos, com a comemorac¢io de
pequenas conquistas desses, com o ca-
rinho que foi sendo construido entre
elas e também delas para com as crian-
cas de outras maes. A interagdo grupal
permitiu o acolhimento do choro, da
dor, da raiva, da ansiedade e da triste-
za, mas também propiciou momentos
de alegria, de descontragao, de espe-
ranca, de carinho e de mobilizagdo
para a busca do novo.

Por fim, esperamos que as diversas
acoes intersetoriais possam minimizar
os obstaculos e a sobrecarga das maes
e demais cuidadores, a partir de agoes
embasadas nas experiéncias, saberes e
necessidade dessas pessoas. Isto pos-
to, acredito que este manuscrito pode
contribuir para subsidiar a construgao
de novas a¢des e perspectivas voltadas
as familias que envolvam, de fato, uma
relacao dialdgica, que requer escuta,
respeito, troca e andlises dos processos
subjetivos a partir de contextos sociais
especificos.
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