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RESUMO
A familia é a base para promogao e garantia de direitos que visem a dignidade e o bem-estar
da crianca. Percebe-se que a busca por acesso aos recursos sociais no contexto da Sindrome
Congeénita do Zika Virus ainda é um desafio. E preciso reconhecer o protagonismo social da
familia no exercicio de cidadania considerando que a inclusdo social, consiste na garantia do
acesso a beneficios sociais como saude, educacdo, emprego, cumprimento de direitos as
pessoas com necessidades especiais. Por meio de uma rede de inclusdo formada pela familia,
escola e sociedade é possivel garantir oportunidades equitativas, com respeito as diferencas. O
objetivo deste estudo € analisar o processo de construcdo coletiva de uma Acdo Educativa
para inclusdo social com familias de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus a luz da
Teoria de Betty Neuman e da Educacdo Popular em Salde. Esta tese caracterizou-se por um
estudo do tipo descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa a partir do referencial
metodoldgico da Pesquisa-A¢do. A Acdo Educativa foi realizada com familiares de criangas
com Sindrome Congénita do Zika Virus. Participaram do estudo as maes das criangas,
membro da rede de apoio e colaboradores. A coleta de dados ocorreu no periodo de novembro
de 2019 a fevereiro de 2022, por meio de entrevistas individuais, grupos focais e grupos
operativos. Os dados foram analisados com auxilio do software IRAMUTEQ. Optou-se por
utilizar a analise de dados textuais da Classificacdo Hierarquica Descendente nas fases de
investigacdo, planejamento e avaliacdo e, a partir das classes de segmentos de texto e
dendrograma, foi realizada a analise de conteddo manifesto. A fase de implementacdo da
Acdo Educativa foi analisada de forma descritiva. Utilizou-se como referencial tedrico para
fundamentar a construcéo coletiva a teoria de Betty Neuman e para subsidiar o planejamento
e a implementacdo da Acdo Educativa, 0s pressupostos da Educacdo Popular em Salde. Os
dados referentes a fase de investigacdo permitiram a construcdo de trés categorias: atividades
externas ao lar: estressores e fortalezas; dificuldades de adaptacdo: estressores e fortalezas;
saberes sobre direitos e incluséo: estressores e fortalezas. Durante o planejamento emergiram
12 temas, referentes aos seis grupos focais realizados. A implementacdo da A¢do aconteceu
em oito grupos operativos com o objetivo de produzir aprendizado mutuo. Na avaliacdo
evidenciaram-se duas categorias: protagonistas de sua histéria; saberes e perspectivas
ressignificadas, que refletiram a percepcdo das participantes sobre as repercussdes da Acao
Educativa realizada. A proposta de planejamento e execucdo da Ac¢do Educativa por meio da
construcdo coletiva perpassou por temas que envolveram desde o conhecimento sobre direitos
e inclusdo social, a importancia de espagos de acolhimento, escuta ativa e comunicacao

efetiva com o desenvolvimento de estratégias educativas participativas, compartilhadas e



reivindicatorias que abriram espacos de fala, de escuta e de participagdo ativa a luz da
Educacgdo Popular em Saude. Como implicacGes e contribui¢Bes para a Enfermagem emerge a
apropriacdo do alcance da acdo educativa com familias de criangcas com Sindrome Congénita
do Zika virus, para a potencializacdo quanto a capacidade de autocuidado e de protecdo do
Sistema Familiar.

Palavras-chave: familia; inclusdo social; educacdo em salde; infeccdo por zika virus;

criancas com deficiéncia; enfermagem.



ABSTRACT
The family is the basis for promoting and guaranteeing rights aimed at the dignity and well-
being of the child. It is noticed that the search for access to social resources in the context of
the Congenital Syndrome of the Zika Virus is still a great challenge. It is necessary to
recognize the social role of the family in the exercise of citizenship, considering that social
inclusion consists of guaranteeing access to social benefits such as health, education,
employment, fulfillment of rights for people with special needs. Through an inclusion
network formed by the family, school and society, it is possible to guarantee equitable
opportunities, with respect for differences. The objective of this study is to analyze the
process of collective construction of an Educational Action for social inclusion with families
of children with Congenital Zika Virus Syndrome in the light of Betty Neuman's Theory and
Popular Health Education. This thesis was characterized by a descriptive, exploratory study,
with a qualitative approach based on the methodological framework of Action Research. The
Educational Action was carried out with family members of children with Congenital Zika
Virus Syndrome. The children's mothers, members of the support network and collaborators
participated in the study. Data collection took place from November 2019 to February 2022,
through individual interviews, focus groups and operative groups. Data were analyzed using
the IRAMUTEQ software. We chose to use the analysis of textual data from the Descending
Hierarchical Classification in the investigation, planning and evaluation phases and, from the
classes of text segments and dendrogram, the analysis of manifest content was performed. The
implementation phase of the Educational Action was analyzed in a descriptive way. Betty
Neuman's theory was used as a theoretical framework to support the collective construction
and to support the planning and implementation of Educational Action, the assumptions of
Popular Education in Health. Data referring to the investigation phase allowed the
construction of three categories: activities outside the home: stressors and strengths;
adaptation difficulties: stressors and strengths; knowledge about rights and inclusion: stressors
and strengths. During the planning, 12 themes emerged, referring to the six focus groups
carried out. The implementation of the Action took place in eight operative groups with the
objective of producing mutual learning. In the evaluation, two categories were evidenced:
protagonists of their history; re-signified knowledge and perspectives, which reflected the
participants’ perception of the repercussions of the Educational Action carried out. The
proposal for planning and executing the Educational Action through collective construction
covered topics ranging from knowledge about rights and social inclusion, the importance of

welcoming spaces, active listening and effective communication with the development of



participatory, shared and claims that opened spaces for speech, listening and active
participation in the light of Popular Health Education. As implications and contributions to
Nursing, the appropriation of the scope of educational action with families of children with
Congenital Zika virus syndrome emerges, to enhance the capacity for self-care and protection
of the Family System.

Key words: family; social inclusion; health education; zika virus infection; disabled children;

nursing.
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1 APRESENTACAO

No decorrer de minha graduacdo em Enfermagem, sempre me identifiquei com a
Atencdo Basica, a Atencao Priméaria em Saude, por esse motivo, ao me tornar enfermeira foi a
minha primeira opcéo de especializagdo. No entanto, ndo ha como atuar nesse campo sem a
prética da Educagdo em Saude, e isso foi me deixando cada vez mais entusiasmada com a
ideia de cursar um Mestrado Académico nessa area; e assim, consegui realizar esse sonho.

Sempre pensei que para cursar um Mestrado é preciso entender que sua pesquisa
precisa cumprir uma missdo: um proposito social. E preciso pensar que é para aqueles que nio
estdo ali que temos que trabalhar, para trazer algo que modifique problemas existentes, ou
melhore qualidade de vida.

Ao ingressar no mestrado em 2016, senti um grande impacto a partir do que estava
ocorrendo, desde o final de 2015, no mundo, e em especifico no Brasil, com énfase na regido
Nordeste. Um acontecimento que me preocupou bastante: uma grande notificacdo de recém-
nascidos com microcefalia. Para mim, que almejava ser mae, aquela situacdo tornou-se um
capitulo a parte na minha vida.

Novas noticias chegavam a cada momento e uma delas me chamou muito a atencéo:
“os familiares estdo ficando saturados com tanta pesquisa”, “eles sentem explorados”, “ndo
h& um olhar para as necessidades deles, o foco é apenas na crianca”. Essas falas, durante um
noticiario de televisdo tocaram muito 0 meu coragdo e eu ndo podia hesitar, algo dentro de
mim me impulsionava a conhecer esse publico, essas familias. Mas, ndo de qualquer forma,
era preciso ouvi-los. Ouvir seus anseios, ainda que ndo conseguissemos dissipa-los; entender
suas davidas, ainda que ndo soubéssemos respondé-las; acolher suas lagrimas, ainda que ndo
fosse possivel impedi-las de cair.

Surgiu entdo a proposta de pesquisar, no Mestrado, acerca da dinamica familiar dessas
criangas sob a 6tica daqueles que estdo diariamente cuidando delas, em sua grande maioria,
suas mées. E que oportunidade eu recebi de Deus! Como eu cresci e aprendi ao ouvir essas
mulheres. Eu, que pensava que estaria levando algo para elas, entendi que estava recebendo
muito mais. Deparei-me com um cenario de muitas dificuldades? Sim. Mas, nada superou
conhecer toda a resiliéncia que elas demonstravam em cada fala. A cada entrevista havia
choro (as vezes, até com lagrimas), mas havia muitos sorrisos (as vezes, ate gargalhadas).
Como expressado por muitas delas, era um momento Unico para que elas falassem e fossem

realmente ouvidas.
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Como enfermeira, entendo que o maior acerto da Dissertacdo, produto do Mestrado,
foi ter como aliada, a teoria de Betty Neuman. Ela me deu total subsidio para entender o
cotidiano das familias, funcionando como uma lupa que me fez enxergar as fragilidades e as
fortalezas de um sistema familiar diante do contexto da Sindrome Congénita do Zika virus.

Quando apresentei a dissertacdo, ja havia sido aprovada na selecdo para ingressar no
Doutorado, e entdo, ao final da apresentacdo ouvi da professora Dra. Eliane VVasconcelos, que
estava na minha banca que, a partir dos resultados que eu tinha colhido, conhecido e
vivenciado, eu precisava dar retorno a essas familias. E foi nesse momento que, mais uma
vez, algo dentro de mim me impulsionou a continuar pesquisando junto as familias de
criangcas com Sindrome Congénita do Zika virus, mas agora com um diferencial. Por ja
conhecer as dificuldades existentes, entendi que elas precisavam de palco, de microfone, de
vez e de voz para buscar resolucao para seus problemas e dificuldades. E foi assim, que essa
pesquisa nasceu.

Ao pensar na devolutiva que as familias precisavam e na caréncia de agdes voltadas
para elas, floresceu a ideia de interiorizar a pesquisa, trazendo como personagens para essa
acao, familias que moravam afastadas dos grandes centros urbanos. Ciente do lugar de
esquecimento em que essas familias se encontravam, isso se intensificava ainda mais para
quem reside no interior. Somado a esse propdsito conheci o Ndcleo de Assisténcia
Multidisciplinar ao Neurodesenvolvimento Infantil (NAMNI), um servigo localizado no
municipio de Vitéria de Santo Antdo, minha cidade natal, e que tem como missdo
habilitar/reabilitar criancas com Transtorno do Neurodesenvolvimento por meio de uma
assisténcia multidisciplinar e que foi criado em 2016, diante da urgéncia do surgimento dos
casos de Sindrome Congénita do Zika virus.

Posto isso, a confirmacdo do desejo latente, de contribuir socialmente por meio do
desenvolvimento da tese, comecava a ganhar vida! Posso afirmar que a minha melhor escolha
para trabalhar com as familias de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus, no
Doutorado, foi utilizar os preceitos da Pesquisa-Acao e continuar com a minha aliada, a teoria
de Betty Neuman, mas agora somando a ela toda a pericia da Educagdo Popular em Saude.
Essa dupla de referencial tedrico fez a pesquisa criar um espago muito mais amplo, alcangar
um local jamais imaginado: entender que a formagdo de um vinculo durante uma pesquisa,
pode se tornar um vinculo para a vidal

Preciso destacar que o percurso ndo foi por um caminho plano, em linha reta, sem
curvas, sem desafios. Se assim fosse, qual valor nés dariamos ao final? Ja ouvi falar que as

coisas mais valorizadas da vida s@o aquelas que exigem mais de nos, de nosso suor, de nosso
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esforco, de nossa garra para conquistar. Ao pensar na pesquisa, ao conhecer o campo de
atuacdo, ao comecar a coleta de dados, quem diria que seriamos atingidos por uma pandemia
de um virus tdo pequeno, mas ao mesmo tempo tdo poderoso que nos confinou ao ambiente
de nossas casas? Ninguém poderia prever. Mas ja estava na permissdo de Deus que isso
acontecesse.

Diante de tanta pressa, de tanta correria pela urgéncia do nosso modo de viver, fomos
obrigados a parar, pensar, repensar. Uma pausa necessaria para a vida. Pausamos também a
pesquisa. Esse novo tempo nos ensinou uma nova forma de convivéncia. A nossa geracéo, tao
conectada, que em muitas situagdes estava mais perto dos que estavam longe (virtualmente)
do que daqueles que moravam debaixo do préprio teto (presencialmente), foi novamente
ensinada a (con)viver com 0s seus e a acordar valorizando a maior das preciosidades, a vida.
E assim, o tempo foi passando.

Mas era preciso continuar, as familias precisavam que retomassemos nosso objetivo,
afinal, nosso foco sempre foi construir com elas, e para elas. Com uma nova perspectiva para
o ambiente virtual, mantendo todos os envolvidos na seguranca do seu lar, (re)comecamos!

Para nossa surpresa, onde achavamos que surgiriam dificuldades, brotou a parceria;
onde achavamos que surgiriam empecilhos, brotou a vontade de fazer acontecer; onde
achavamos que surgiria 0 cansaco, brotou a responsabilidade incondicional de participantes
que internalizaram o propdsito da pesquisa como uma causa propria. A sensacdo que tinha era
que o periodo do “fique em casa” nos despertou para valorizarmos com avidez toda e
qualquer oportunidade de convivio social, fosse ela olho-olho, ou olho-tela-olho. Por esses
motivos, preciso ressaltar que o crescimento e desenvolvimento desse estudo é mérito das
familias participantes. Parabenizo a todas elas, por me tornarem uma pesquisadora ainda mais
apaixonada pelo que faco, com a missao de pesquisar para propositos sociais ainda maiores.

Se eu ja havia crescido, aprendido, melhorado como ser humano durante a pesquisa no
Mestrado, a pesquisa do Doutorado, me tornou outra mulher, outra enfermeira, e uma mae
(agora sim, com o sonho realizado de ser também mée, pois, em paralelo a tudo que relatei
aqui: gestei, pari e estou criando um lindo e inteligente ser humano durante todo o
desenvolvimento da pesquisa) com uma autopercep¢do diferenciada, ao considerar tudo que
experienciei ao longo de toda essa trajetéria. Em meu coracdo s6 ha gratiddo, por tudo que
vivi e que ainda vou viver com a bagagem de aprendizado que construi junto a todas as

familias de criangas com Sindrome Congénita do Zika virus.
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2 INTRODUCAO

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) surgiu no Brasil, em especial na Regido
do Nordeste brasileiro nos ultimos meses de 2015 (BRASIL, 2017), ap6s um aumento de
notificacbes de manifestacOes cerebrais, identificadas inicialmente como microcefalia em
recém-nascidos (BUTLER, 2017). Em 2016, ainda com o termo “sindrome associada a
infec¢do congénita por Zika”, a Organiza¢do Mundial da Saade (OMS) identificou a relacédo
entre a infeccdo pelo Zika Virus (ZIKV) e as alteracBes congénitas notificadas (BRITO,
2016).

Caracterizada por um conjunto de malformacdes apresentadas pelos recém-nascidos
infectados com o ZIKV durante o periodo gestacional, a SCZV pode estar associada a varias
alteracdes como, deficiéncia intelectual, paralisia cerebral, epilepsia, dificuldade de
degluticdo, anomalias dos sistemas visual e auditivo, disturbio do comportamento (CDC,
2018). Observa-se hipertonia global grave com hiperreflexia, irritabilidade,
hiperexcitabilidade, choro excessivo, crises convulsivas. Também foram identificadas
acentuadas protuberancias 6sseas occipitais, fontanelas fechadas ao nascer, excesso de pele
e/ou dobras de pele no escalpo, além de hérnia umbilical, deformidades 6sseas, artrogripose
(contraturas congénitas) e pés tortos congénitos (BRASIL, 2016; EICKMANN et al., 2016).

A gravidade das alteracdes de desenvolvimento na presenca do diagnostico de SCZV
varia de acordo com o grau de comprometimento causado pelo virus. De forma geral, as
criancas apresentam atrasos neuropsicomotores relevantes, com alteracdes cognitivas em
cerca de 90% dos casos (BRASIL, 2016). Esse fato ocasionou impacto no cenario familiar e
social pelos diferentes padrbes de funcionamento comportamental e de adaptagdo em fungéo
dos aspectos motores, linguagem, interacao social e regulacdo do ciclo de vigilia e sono das
criancas a partir do ocorrido (BRUNONI, 2016).

As demandas apresentadas por criancas e familias em contexto de necessidades
especiais de saude exigem a integracao de setores da sociedade, de maneira conjunta, tanto no
ambito da saude, quanto a nivel social, devido as demandas de desenvolvimento, uso de
medicamentos, cuidados habituais, além de transporte, educagéo, lazer, entre outros (NEVES;
CABRAL, 2008).

Diante das repercussdes da SCZV para as criancas e familias, que envolve desde o
tratamento medicamentoso, as reabilitagdes, as mdaltiplas visitas a servicos de salde e
reabilitacdo, o desafio de acesso integral & salde como direito, até as questdes intersetoriais,

como acesso a educacéo, assisténcia social e subsidios financeiros, percebe-se a necessidade
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da inclusdo social, entendida como direito do cidaddo que vive em uma sociedade
democrética, justa e digna. Consiste na garantia do acesso a beneficios sociais como salde,
educacdo, emprego, cumprimento de direitos as pessoas com necessidades especiais (DICIO,
2018). Seus principios asseguram que, além de ter acesso as politicas publicas de incluséo,
sejam também participantes ativas do seu processo de construcdo social (SANTOS;
OLIVEIRA, 2015).

Como um grupo social, o nacleo familiar é reconhecido por desempenhar funcées de
natureza afetiva, educativa, de socializacdo e reprodutiva na sociedade (ANDRADE;
MARTINS, 2016). Ao longo dos anos, seu conceito e estrutura vém sofrendo alteragdes, no
entanto, a funcgdo afetiva continua sendo um dos maiores papeis (SILVA et al., 2012). Assim,
a familia é a base para promocao e garantia de direitos que visem a dignidade e o bem-estar
em coletividade (SANTOS; OLIVEIRA, 2015)

Em sua maioria, as criangas com SCZV, bem como suas familias, estdo situadas
dentro de um contexto de vulnerabilidade, pela exposicdo a fatores de desigualdade social,
como a pobreza e negacéo de direitos, agravada por seu estado de saude (KUPER; SMYTHE;
DUTTINE, 2018). Assim, a inclusdo social desse grupo familiar, constitui-se de grande
relevancia e vem ganhando um espago cada vez maior em debates que explicitam a
necessidade de atender as diferencas intrinsecas a condi¢do humana (SILVEIRA; ENUMO;
ROSA, 2012).

Sabe-se que o processo de inclusdo social é complexo (PAULON; FREITAS; PINHO,
2005), principalmente de criancas com necessidades especiais, no qual, muitas vezes, 0s
vinculos sociais se desenvolvem apenas com os membros mais proximos do grupo familiar.
Além das dificuldades experenciadas no convivio da crianga com SCZV, ainda ha o
enfrentamento de um cenario social que se mostra, muitas vezes, ameacador, pelos inUmeros
entraves para inclusao social, em virtude da recepcao de tais individuos por parte da sociedade
(SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

O processo de inclusdo demanda uma preparacgéo da crianca, sua familia e a sociedade,
visto que, existem cuidados e demandas particulares que precisam ser atendidos de forma
intersetorial para a garantia de acolhimento, integragdo e promocdo da salde da familia-
crianga (ROLIM, 2015). Como um dos primeiros cenarios deste processo, apresenta-se a
escola, espaco voltado para o convivio educacional e social da crianca que favorece a
construcdo de bases para sua individualidade e amplia seus conhecimentos e experiéncias
(COVATTI; FISCHER, 2012).
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O alcance da inclusdo esta pautado em acOes coletivas, apoiado por politicas publicas
apropriadas. Além disso, ndo ha como garantir promogdo da saude dos envolvidos neste
processo, no sentido amplo de seu significado, através de atitudes individuais, muitas vezes
insuficientes (KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018). O desenvolvimento de uma Acéo
Educativa protagonizada pela familia, que tenha como subsidio a temética da incluséo social
do binémio familia-crianga, poderd produzir um melhor enfrentamento social destes atores
que contribuird para a construcdo de uma sociedade sem preconceitos, que oferece
oportunidades equitativas a todos os cidaddos (MATQOS, 2017).

No entanto, a busca por acesso aos recursos sociais pelos que vivem neste contexto de
vulnerabilidade ainda é um desafio (SANTOS; OLIVEIRA, 2015). E preciso reconhecer o
protagonismo social da familia no completo exercicio de cidadania acerca dos direitos que
Ihes assistem (PAULON; FREITAS; PINHO, 2005). Apesar da importancia da participacao
efetiva das familias neste processo, percebe-se que a conquista dos direitos nem sempre é
concretizada na prética. Isto acontece, muitas vezes, em consequéncia da falta de
conhecimento acerca das possibilidades disponiveis e dos mitos envolvidos na condicdo de
salde da crianga (MINATEL; MATSUKURA, 2015).

Tal conjuntura exige uma mudanca de pensamento, habitos e cultura, que culmine com
a integracdo dos diversos atores envolvidos neste processo (MINATEL; MATSUKURA,
2015). Para que a inclusdo aconteca, em todos 0s seguimentos da sociedade, faz-se necessario
que obstaculos como os de atitude, de informacdo, de arquitetura urbanistica sejam
eliminados. Acredita-se que, por meio de uma rede de inclusdo formada pela familia, escola e
sociedade sejam oferecidas oportunidades mais equitativas, que pressupdem o respeito as
diferencas (SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

Para todos os atores envolvidos nesta causa, € extremamente relevante e benéfica a
minimizacdo de barreiras e fortalecimento de facilitadores sociais e ambientais atraves de
programas de apoio com modos inovadores e sustentaveis para a contribuicdo de estratégias
amplas para o desenvolvimento de habilidades (KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018). Na
perspectiva da incluséo social, considera-se que a intersetorialidade amplia a rede de cuidados
que envolvem as criancas com SCZV e suas familias (NEVES et al., 2015).

No ambito politico-social, a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianca
(PNAISC), instituida pela Portaria n® 1.130 de agosto de 2015, reitera a relevancia do tema
proposto, na medida em que prevé em um dos seus sete eixos estratégicos, a articulacdo de
um conjunto de estratégias intrassetoriais e intersetoriais, para inclusdo das crian¢as com

deficiéncia nas redes tematicas de atengéo a saude (BRASIL, 2015). A Agenda de Prioridades



26

de Pesquisa do Ministério da Sadde no eixo n° 06 e 14 aborda a prioridade dos estudos para
andlise das questdes éticas relacionadas as politicas de enfrentamento da emergéncia do virus
Zika e seus impactos sobre mulheres, familias e individuos afetados pela infeccao, e avaliacdo
do cuidado as criangas com SCZV, respectivamente (BRASIL, 2018).

A preocupagdo com o bem-estar da familia e da crianga com SCZV é de extrema
importancia para a equipe de saude, na qual o enfermeiro estd incluido, pois o cuidado
perpassa por todos 0s aspectos vivenciados por estes, além de acdes intersetoriais. A pratica
centrada na familia, facilita, instrumentaliza e contribui para a tomada de decisdes na pratica
da Enfermagem, estimula a estruturacdo de redes de apoio e minimiza o impacto causado
pelos desafios envolvidos no cuidado (SIMONASSE; MORAES, 2015; ZAMBERLAN,
2013).

Para subsidiar a articulacdo da pesquisa com o campo da assisténcia e educagdo em
salde, faz-se necessario um arcabougo tedrico que norteie o conhecimento sobre o problema
apresentado. Desta forma, destaca-se a relevancia da teoria do Modelo de Sistemas da
enfermeira Betty Neuman. Nela, o enfermeiro baseia sua atuacdo com a familia no incentivo
da construcdo de possibilidades para o enfrentamento de situacGes desafiadoras, que podem
ser fonte de estresse (MARQUES et al., 2011).

O modelo teérico de Betty Neuman esta fundamentada em dois componentes o
estressor e a reacdo ao mesmo. Neste modelo a familia é identificada como um sistema aberto,
composto por linhas de defesa, que busca o equilibrio com o ambiente, para manter a
estabilidade (NEUMAN; FAWCETT, 2011). Para contribuir no enfrentamento dos
estressores, a educacdo em saude, em uma vertente problematizadora e de empoderamento,
pode se constituir como estratégia potencializadora do cuidado. Por meio de uma Acéo
Educativa em salude é possivel construir um estado de confianca, para o protagonismo da
familia, uma vez que o processo de construcdo do aprendizado, além de compartilhado, pode
ser multiplicado (MONTEIRO et al., 2017).

O empoderamento social sugere uma consciéncia democratica, de direitos e
participacdo. Ocupa-se com conceitos e a¢des que envolvam a reflex&o sobre a a¢do para uma
atitude politica, econdmica e cultural consciente acerca da figura humana. Para isso, sua
eficacia sO é desvelada quando engloba os aspectos do viver em sociedade de forma
individual e coletiva (BAQUERO, 2012).

Com o proposito de nortear A¢bes Educativas que objetivem construir coletivamente
praticas para o empoderamento das familias de criancas com SCZV, tem-se o referencial

teorico da Educacgé@o Popular em Sadde (EPS), institucionalizada em 2013, atraves da Politica
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Nacional de Educacio Popular em Satde no Sistema Unico de Saldde (PNEPS-SUS). Esta
busca considerar a pratica educativa numa perspectiva horizontal, fortalecendo o vinculo
interpessoal no espago transversal entre o dialogo, a reflexdo e a criticidade acerca da
realidade (BRASIL, 2014; BRASIL, 2012).

Segundo a EPS, a A¢do Educativa é aquela construida em espacos para comunicagdo
com o uso de diversas linguagens, e que sdo capazes de transformar o conhecimento em uma
constante de formulacdo e reformulacdo. Uma Acdo Educativa possui estreita relacdo
dialogada entre os atores sociais para acdes e praticas populares de saude em espacos
publicos, que contribui para a insercao historica, social e politica do individuo. Além disso, as
acles educativas também sdo consideradas como espacos construidos para reivindicaces
inclusivas (BRASIL, 2007).

Este modelo de educacdo em salde podera contribuir para 0 aumento no conhecimento
e fortalecimento da familia acerca de ferramentas que podem contribuir para a incluséo social,
com o foco no modo como se estabelecem e ocorrem as relaces entre 0s envolvidos no
processo, 0 que é fundamental na concessdo da autonomia acerca do cuidado, aceitacdo e
respeito, no intuito de somar e favorecer posturas ativas de enfrentamento as situagdes
cotidianas de contato social (MINATEL; MATSUKURA, 2015). A EPS amplia 0 movimento
de reducdo das desigualdades e iniquidades sociais garantindo possibilidades individuais e
coletivas para ser e estar no mundo de forma autbnoma e consciente (BRASIL, 2014,
BRASIL, 2012).

Nesse contexto, acredita-se que através de uma Acdo Educativa norteada por uma
atuacdo facilitadora das potencialidades do sistema familiar, serd possivel proporcionar uma
melhor qualidade de vida as familias (NEVES et al., 2015), considerando que um sistema
familiar fortalecido passa a gerar efeitos positivos que corroboram para o equilibrio e bem-
estar da crianca e da familia (NEUMAN; FAWCETT, 2011). Quando ha suporte social e
emocional, as linhas de defesa da familia se mostram mais fortalecidas frente as dificuldades
diarias para o cuidado e insercdo social (NEUMAN; FAWCETT, 2011).

A justificativa para escolha do tema proposto baseia-se no evento epidemiol6gico
desencadeado pelas notificacdes de SCZV, em especial no estado de Pernambuco desde 2015,
e apos compreender a dindmica familiar dessas criancas, a partir da elaboragéo da dissertacdo
de mestrado nessa tematica, identificou-se uma realidade permeada de estressores
intrapessoais (rotina cansativa, abdicacdo do emprego, dedicacdo exclusiva aos cuidados e
incertezas sobre o futuro), interpessoais (relacionamento com profissionais de salde,

problemas financeiros, rede de apoio enfraquecida) e extrapessoais (auséncia de suporte por
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instdncias governamentais, preconceitos e constrangimentos publicos, ndo recebimento do
Beneficio de Prestacdo Continuada) (LIMA, 2017).

A identificacdo dos estressores, com a investigacdo dos efeitos causados no sistema
familiar, pela pesquisadora, em sua maioria a nivel social, suscitou o interesse de construir
coletivamente uma Ac¢do Educativa em salde com a participacdo das familias para trabalhar
as possibilidades de manutencéo do equilibrio familiar, entendido como o enfrentamento de
estressores do Sistema familiar e 0 ambiente social, visando o fortalecimento de redes de
apoio que possam melhor apoiar a inclusdo social dessas criancas e suas familias,
promovendo subsidios para o empoderamento dos direitos. A estratégia de construcdo
coletiva oportunizaré a familia o reconhecimento das possibilidades para o protagonismo na
trajetéria da crianca, além de contribuir com o desenvolvimento de reflexdes criticas acerca
do processo da inclusdo social e do empoderamento quanto a direitos e deveres.

A temética da inclusdo social incorpora os estressores diagnosticados, com o potencial
de promover o empoderamento familiar no enfrentamento satisfatorio dos mesmos. O cuidado
integral requer o acesso a conhecimentos, que dialoguem com o conceito de promoc¢édo da
salde reconhecendo que a familia é o pilar fundamental da crianca com SCZV. Acbes que
contribuam para o exercicio do seu papel constitui fator determinante para o desenvolvimento

do processo de incluséo.



29

3 PRESSUPOSTO TEORICO

O processo de construcdo coletiva de uma Ac¢do Educativa sobre incluséo social com
familias de criancas com SCZV virus levara ao envolvimento dos atores participantes da
Pesquisa-Agdo. Assim, busca-se responder: Como se desvela o processo de construcéo
coletiva de uma Agdo Educativa para inclusdo social com familias de criangas com Sindrome

Congénita do Zika virus a luz da teoria de Betty Neuman e da Educacdo Popular em Saude?
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo geral

Analisar o processo de construcdo coletiva de uma Acdo Educativa para inclusdo
social com familias de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus a luz da teoria

de Betty Neuman e da Educacdo Popular em Saude.

4.2 Objetivos especificos

Conhecer os saberes das familias de criangas com Sindrome Congénita do Zika virus
sobre incluséo social;

Identificar os fatores estressores e elementos de fortalecimento das linhas de defesa
das familias de criangas com Sindrome Congénita do Zika virus sobre inclusdo social
a luz da teoria de Betty Neuman;

Descrever as propostas de uma Acdo Educativa para inclusdo social construida
coletivamente com familias de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus a luz
da Educacdo Popular em Saude;

Descrever o processo de implementacdo da Acdo Educativa para inclusdo social
proposta pelas familias de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus a luz da
Educacdo Popular em Salde;

Analisar a percepcdo das familias de criangas com Sindrome Congénita do Zika virus
sobre as repercussdes oriundas da Ac¢do Educativa para inclusdo social implementada

a luz da teoria de Betty Neuman e da Educacao Popular em Saude.
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5 REFERENCIAL TEORICO

Este referencial tedrico tem como propdsito contextualizar e compreender o contexto
das familias de criangas com SCZV a partir da articulacdo da teoria de Betty Neuman e da
Educacao Popular em Salde que perpassa pela aplicabilidade da tematica da inclusdo social

visando a inter-relacdo dos atores envolvidos nesse cenario.

5.1 Reflexdes sobre a teoria de Betty Neuman e os principios teoricos da Educacao
Popular em Saude sobre inclusédo social no contexto das familias de criangcas com
Sindrome Congénita do Zika virus

A teoria da enfermeira Betty Neuman, intitulada como Modelo de Sistemas foi
desenvolvida com o pensamento holistico que envolve os aspectos fisioldgicos, psicoldgicos,
socioculturais, desenvolvimentistas e espirituais de um sistema que esta em constante
interacdo com o ambiente (NEUMAN, 1995). Nesse estudo, a estrutura basica do sistema é
representada pelas familias das criancas com SCZV, que ao entrar em contato com o meio €é
provocado pela acdo de estressores que o atingem em suas mais variadas formas (MCEWEN;
WILLS, 2015).

O contexto no qual estdo inseridas as familias das criangcas com SCZV é permeado de
estressores evidenciados pelo impacto emocional e social com a chegada da crianca, além da
sobrecarga financeira, 0 acompanhamento do desenvolvimento da crianga em instituicdes de
reabilitacdo, a busca ativa de recursos nos servi¢os de saude, a ineficacia de contrapartida por
parte do governo, todos esses fatores se caracterizam como desafios diarios a serem
enfrentados (BRUNONI et al., 2016).

A interacdo do sistema, para Betty Neuman, € passivel de alteracdo no equilibrio, e
assim conduzir a um estado de “entropia”, doenga ou morte, quando o sistema precisa de mais
energia do que a disponivel. Ou de “negentropia”, como a capacidade de buscar a organizacado
do sistema para alcance de salde e bem-estar, quando ele possui ou pode gerar mais energia
do que a necesséria. Para alcancar a saude € preciso atingir a estabilidade ideal ou bem-estar
ideal em determinado momento, pois o sistema é dinamico (GEORGE et al., 2000;
MCEWEN; WILLS, 2015).

Ao refletir sobre a interagdo do ambiente com o sistema familiar no contexto da SCZV
evidencia-se que o0s estressores sdo potencializados pela condi¢do de vulnerabilidade em que

as familias, em sua grande maioria, se encontram. Essa condi¢do é confirmada pela
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identificacdo de que pessoas de classes sociais menos favorecidas foram as mais atingidas e
precisam abandonar os empregos para dedicar-se aos cuidados da crianca (LIMA, 2017).

O conceito de vulnerabilidade social perpassa pelo fator econdmico, pois se trata de
um termo multidimensional que possui relacdo com a condi¢do das pessoas, seja de modo
individual ou em grupos, que estejam em situacdo de fragilidade, estando expostos a riscos e a
niveis significativos de desagregacao social (XIMENES, 2010).

Para alem do fator financeiro, os estressores, classificados por Betty Neuman,
enquadram-se, de acordo com a sua natureza, no contexto das repercussbes da
vulnerabilidade. O estressor intrapessoal, aquele que ocorre dentro dos limites do sistema, do
préprio individuo, é identificado como os problemas fisicos acarretados pela dupla carga de
tarefas internas e externas ao lar assumidas pelas mées, a limitacdo nas condicdes de saude da
crianca (ACHING; BIFFI; GRANATO, 2016; KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018;
MCEWEN; WILLS, 2015).

O estressor interpessoal € aquele que ocorre fora dos limites do sistema, de um
individuo para o outro, como a desestruturacdo familiar e a dependéncia crescente de servicos
de satde, em decorréncia de suas condicdes fisicas e intelectuais; e 0 estressor extrapessoal,
aquele que também ocorre fora dos limites do sistema, porém numa distancia maior com
relacdo ao sistema, como 0 baixo status socioeconémico e a necessidade de recebimento de
beneficio por parte do Governo, bem como a auséncia da efetivagdo de politicas sociais na
pratica (ACHING; BIFFI; GRANATO, 2016; KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018;
MCEWEN; WILLS, 2015).

O ponto critico é o encontro do sistema com o estressor e sua relagdo com o ambiente.
Assim, o0 ponto de encontro deve ser avaliado pela reacdo provocada, e esta é fundamental
para retratar o0 ambiente gerado. Betty Neuman ressalta a importancia em identificar o tipo, a
natureza e a intensidade do estressor para reconhecer a energia necessaria para o equilibrio
(GEORGE et al., 2000).

Baseada numa analise de varidveis de tempo e/ou ocorréncias, condi¢cdes presentes
e/ou passadas do individuo, natureza e intensidade do estressor, e a quantidade de energia
requerida, o sistema busca adaptar-se as situacdes. Essa adaptacdo pode ser entendida como o
enfrentamento, pelas familias, das problematicas que vivenciam diariamente em virtude das
demandas pelas condicGes advindas das criangas.

Nesse ponto, entra em discussdo a necessidade da incluséo social considerando que
todos os cidaddos tém os mesmos direitos & educacdo, salde, assisténcia social,

acessibilidade, lazer, esporte, cultura e trabalho, inclusive aqueles com algum tipo de
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deficiéncia, como é o caso das criangas com SCZV. Dessa maneira, € necessario assegurar o
acesso aos recursos comunitarios, possibilitando a autonomia e independéncia, com a devida
adequacdo das estruturas humanas, fisicas e técnicas, eliminando barreiras (SANTOS;
OLIVEIRA, 2015).

Nesse processo, em 2015, foi instituida no Brasil, a lei n® 13.146 — Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) — que, em seu
primeiro artigo, se destina a “assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o exercicio
dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusao
social e cidadania”. Em seu artigo 17, a referida lei traz que, os servi¢os de salde devem ser
promotores de agdes articuladas para garantia, tanto da pessoa com deficiéncia, como de sua
familia, da informacdo, da orientacdo e do acesso e elaboracdo das politicas publicas
disponiveis, no intuito de favorecer a plena participacao social (BRASIL, 2015).

O termo incluséo social relaciona-se a um conjunto de a¢gdes que promovem 0 acesso
as garantias da vida em sociedade como a salde, educacao, emprego, efetivacdo de direitos,
para pessoas que, por algum motivo — neste caso, a deficiéncia — encontram-se numa relacéo
de desfavorecimento quanto ao sistema social (DICIO, 2018).

A inclusdo social ndo é algo tdo simples de alcancar, por isso uma abordagem
potencial se da através de programas de apoio que oferecam modos inovadores e sustentaveis
de favorecer as habilidades e conhecimentos dos pais e, assim, a salde de suas crian¢as com
necessidades especiais como parte de uma estratégia mais ampla. Trabalhar a perspectiva da
inclusdo social com a promocdo da salde é considerar o conceito de vulnerabilidade
abordando causas mais profundas e comportamentos precarios de satde, dentro da proposta
de intervencdo de Betty Neuman (KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018).

Na realidade social em que vivemos a ideia de inclusdo ainda sofre grandes embates,
visto que a sociedade tem raizes historicas no ato de repelir aquele, que ndo esta dentro dos
padrdes de “normalidade” (SANTOS; OLIVEIRA, 2015). Logo, ndo € suficiente apenas a
formulacdo de um estatuto, mas o desenvolvimento de acfes voltadas ao cumprimento dos
direitos legais e garantias, com objetivo de fortalecer a democracia cidada (CASTRO et al.,
2017).

Um grande problema é a caréncia de politicas publicas para o exercicio do papel de
implementacédo e concretizacdo efetiva dos direitos garantidos na legislacéo, considerando que
0 Brasil possui uma das maiores popula¢des de pessoas com deficiéncia do mundo (CASTRO
etal., 2017; SANTOS; OLIVEIRA, 2015).
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O exercicio pratico da inclusdo social preza pela eliminagdo de qualquer que seja o
obstaculo para sua efetivacdo, sejam eles de atitudes como o preconceito, a discriminagdo e a
falta de informacéo; e/ou de arquitetura como a auséncia de rampas, meios de comunicacéo,
equipamentos adaptados. Uma sociedade inclusiva propicia adequacao para todos e valoriza a
diversidade humana gerando o sentimento de pertenca ao lugar, contribuindo para acoes
justas, saudaveis e satisfatorias (SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

E possivel conceber a ideia de que, ao longo do tempo, a epidemia do ZIKV e suas
consequéncias — como a ocorréncia em ampla escala da SCZV — terdo o poder de promover
mudancas profundas nas politicas publicas do nosso pais e de sua sociedade, porém, parte das
pessoas o0 incentivo a promocao destas. Um estudo sobre o impacto nas criangas, familias e
equipes de salude mostrou trés eixos primordiais de atuacdo na perspectiva social dessas
criancas e suas familias (BRUNONI et al., 2016).

O primeiro voltado a avaliacdo diagnostica, etioldgica e rastreamento de problemas de
desenvolvimento nas criangas incluidas como casos confirmados ou suspeitos; o segundo
direcionado a investigacdo do impacto emocional, na qualidade de vida, nas estratégias de
enfrentamento e rede de apoio as familias das criancas incluidas; e o terceiro apontando para a
capacitacdo de equipes multiprofissionais na avaliagdo e elaboracdo de programas de
intervencdo ao longo do desenvolvimento das criangas (BRUNONI et al., 2016).

Assim, a reacdo provocada pelo encontro com o estressor possibilita as familias os
frutos da interacdo com o ambiente e assim elas passam por ciclos repetidos de entrada, saida,
processo e retroalimentacdo a partir de um padrdo de organizacdo dindmico (MCEWEN,;
WILLS, 2015).

Um estudo desenvolvido sobre as vivéncias das familias de criangas com SCZV
identificou uma estrutura basica composta de variaveis fisiologicas (composicdo familiar -
mée, pai, filhos, avd); variaveis psicoldgicas (relacionamento entre os membros da familia);
variaveis socioculturais (atividades sociais e culturais realizadas pelas familias); variaveis
desenvolvimentistas (crescimento e desenvolvimento familiar apds chegada da crianca);
variaveis espirituais (crengca em Deus) (LIMA; CAVALCANTI; LINHARES, 2018).

Os estressores identificados como intrapessoais foram: rotina cansativa, tristeza,
frustracdo, dificuldade na aceitagdo do diagndstico, abdicacdo do emprego, dedicagéo
exclusiva aos cuidados da crianga e incertezas na progressao do desenvolvimento da crianca.
Os interpessoais identificados foram: relacionamento conflituoso com os profissionais de
salde, problemas financeiros, problemas de salde em outros membros da familia, rede de

apoio enfraquecida, preconceitos e constrangimentos publicos. Os extrapessoais foram:
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auséncia de suporte por instancias governamentais, preconceitos e constrangimentos publicos,
ndo recebimento do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), como podemos observar no

pictograma (Figura 1) do estudo de Lima, Cavalcanti e Linhares (2018).

Figura 1 — Pictograma de estudo com familias de criangcas com Sindrome Congénita do
Zika virus a luz do Modelo de Sistemas de Betty Neuman. Recife, PE, Brasil,

2022.
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Fonte: Lima, Cavalcanti e Linhares, 2018; Adaptado de George et al., 2000.

Para além da presenca dos estressores, Betty Neuman também aborda que o sistema
também € envolto por linhas de protecdo contra a acdo dos estressores. Estas sdo: as linhas de
resisténcia, que protegem a estrutura basica e tornam-se ativas quando a linha normal de
defesa é invadida; a linha normal de defesa, que mantém o individuo em estado normal de
bem-estar ou estado estavel e representa a estabilidade ao longo do tempo; e a linha flexivel
de defesa representa o limite externo e a resposta inicial.

A linha normal de defesa sofre modificacbes com o passar do tempo devido ao
processo de enfrentamento aos mais variados estressores e por ser a primeira barreira apos o
limite externo. Ja a linha flexivel de defesa, como o proprio nome retrata, traz a flexibilidade

para amortecer a linha normal de defesa ao ser ativada por um estressor, e filtrar ao ser
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apoiada pelo sistema. Esta funciona como um termémetro, pois quando perde sua capacidade
de recomposicdo, ndo havendo adaptagdo do individuo, inicia-se um caminho para um estado
de enfermidade (MARTINS; SILVINO, 2010; MCEWEN; WILLS, 2015).

Com relagdo as linhas de defesa do sistema familiar das criangas com SCZV, essas sao
fortalecidas pela presenca de alguns elementos evidenciados no estudo de Lima, Cavalcanti e
Linhares (2018), como: a qualidade da assisténcia de satde as criangas, o bom relacionamento
com os profissionais de salde, a oportunidade de permanéncia no emprego, uma rede de
apoio fortalecida, as acbes de superacdo da crianca, o sentimento de felicidade por cuidar do
filho (Figura 1).

Nesse sentido, a rede de cuidados e apoio a esse sistema precisa estar cada vez mais
coesa. O desafio maior esta na formulacdo de politicas publicas que garantam as familias de
criancas com SCZV a promogdo da saude e da qualidade de vida, bem como a assisténcia
social, 0 acesso integral aos servigos multiprofissionais de salde, na tentativa de reduzir as
barreiras, fortalecer o acesso e eliminar as desigualdades (FRANCA, 2018; KUPER;
SMYTHE; DUTTINE, 2018).

A concepcdo da tematica da inclusdo, com o olhar ampliado, é retomada e s6 pode ser
discutida quando refletirmos que a diversidade e a heterogeneidade estdo presentes em toda e
qualquer sociedade. O diferencial esta no modo como este fato sera gerenciado, a partir da
mobilidade social, para alcancar a meta da sociedade inclusiva, que implica no respeito as
diferencas (SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

Falar de inclusdo social é falar de igualdade de direitos. Mas é também, falar de
equidade, que dentro dos principios do SUS tem como objetivo minimizar as desigualdades.
O conceito € criado do pensamento de que, mesmo com todas as pessoas possuindo direito
aos servicos, estas ndo sdo iguais e, por este fato, tém necessidades distintas. Por isso,
equidade tem como premissa tratar de maneira desigual os desiguais (BRASIL, 2013).

Na busca por atender as necessidades sociais dessa populacao, as politicas publicas de
apoio a pessoa com SCZV vém sendo implantadas ao longo dos anos quanto a incluséo
escolar, ao auxilio financeiro, a gratuidade nos transportes publicos, ao deslocamento para
assisténcia em salde, ao acesso ao tratamento e reabilitagdo.

A incluséo escolar, evidenciada pela necessidade de garantia do acesso e manutencao
da crianca no ambiente escolar, com a oferta de profissionais de apoio escolar (BRASIL,
2015). O auxilio financeiro, em substituicdo ao BPC, destaque para a lei n° 13.985/2020 que
institui pensdo especial destinada a criangas com SCZV, nascidas entre 1° de janeiro de 2015
e 31 de dezembro de 2019, beneficiarias do BPC (BRASIL, 2020).
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A gratuidade nos transportes publicos intermunicipais mediante efetivacdo da Lei n°
12.045, de 17 de julho de 2001, regulamentada pelo decreto n°® 52.060/2021 (BRASIL, 2021).
O deslocamento para assisténcia em saude por meio do Tratamento Fora Domicilio (TFD),
por meio da portaria n°® 55/1999 (BRASIL, 1999). O acesso ao tratamento e reabilitacéo
adequados por meio da portaria n® 793/2012 que institui a rede de cuidados a pessoa com
deficiéncia no &mbito do Sistema Unico de Saude (BRASIL, 2012).

Entretanto, mesmo com a existéncia de leis, decretos e portarias, sejam em ambito
municipal, estadual e/ou federal, ainda ha muito a fazer para que esses beneficios e
assisténcias se efetuem na pratica e consolidem a necessidade das familias diante das
condigdes impostas pela SCZV. Nesse sentido, Betty Neuman aborda que o papel da
Enfermagem dentro da Teoria esta em realizar intervengbes no sistema para promover,
prevenir e reabilitar a salde, a partir dos modelos de prevencdo, elaborados em trés niveis.

O primeiro, nivel primério de prevencdo, tem a finalidade de reduzir a possibilidade de
encontro com o estressor, ou atuar antes do sistema reagir a um estressor. Vale ressaltar que
este tipo de prevencdo so pode ser eficaz quando o risco ou perigo € identificado antes que a
reacao ocorra. Esta diretamente relacionada com praticas de promoc¢édo da saude, manutencéao
da higidez e atua no sentido de fortalecimento da linha flexivel de defesa (GEORGE et al.,
2000; MCEWEN; WILLS, 2015).

O segundo, nivel secundéario, tem a finalidade de fortalecer as linhas internas de
resisténcia para conferir protecdo a estrutura basica, através da acao adequada nos sintomas. O
objetivo é readquirir a estabilidade ideal e conservar energia com tendéncia para a
“negentropia”. Quando ndo é bem-sucedida, ndo ha reconstituicdo e consequentemente uma
tendéncia para a morte, “entropia” (GEORGE et al., 2000, MCEWEN; WILLS, 2015;
NEUMAN; FAWCETT, 2011).

O terceiro e Gltimo nivel, o terciario, objetiva preservar o bem-estar ou proteger a
reconstituicdo através das fortalezas na qual o sistema se apoia. Ocorre ap0s 0 sistema ser
tratado na prevencdo secundaria e pode iniciar a qualquer momento apos a estabilidade do
sistema comecar a ser reestabelecida (inicio da reconstituicdo). Esses dois ultimos niveis de
prevencdo sdo utilizados a fim de reforcar a linha flexivel de defesa para reduzir a
possibilidade de um estado de enfermidade, e para reter, atingir e manter o equilibrio
(GEORGE et al., 2000; MCEWEN; WILLS, 2015; NEUMAN; FAWCETT, 2011).

A linha de cuidado proposta por Betty Neuman contribui para o desenvolvimento de
acles que provocam o uso de estratégias de suporte social e emocional com vistas a fortalecer

0 sistema e suas linhas de defesa. Apenas com o sistema familiar fortalecido as relacGes e
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interacBes com o ambiente passam a gerar efeitos positivos, o que contribui para o equilibrio e
bem-estar (MCEWEN; WILLS, 2015).

Ao pensar nos cuidados de enfermagem as familias de criancas com SCZV dirigidos
pelo direcionamento da teoria de Betty Neuman, a partir do olhar holistico, integral, €
fundamental constituir o plano de cuidados apoiado no reconhecimento dos estressores que
podem atingir as familias e assim cuidar a nivel primério, por meio da estratégia de Educacéo
em Salde que prevé respostas positivas no enfrentamento dos mesmos, e contribui com a
promocdo da saude (NEUMAN; FAWCETT, 2011), como podemos identificar na figura 2.

Figura 2 — Pictograma de estudo com familias de criancas com Sindrome Congénita do
Zika virus a luz do Modelo de Sistemas de Betty Neuman com a intervengao
primaria para saude. Recife, PE, Brasil, 2022.
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Fonte: Elaborada pela Autora, 2022. Adaptado de Lima, Cavalcanti e Linhares, 2018 e
George et al., 2000.

A préatica de educacdo em salde enobrece o sistema familiar quando se utiliza da
promocdo do dialogo, problematizacdo das experiéncias e reconhecimento das vivéncias
(ALVES; AERTS, 2011). Neste cenario, a Politica Nacional da Educacdo Popular em Saude
(PNEPS) se estabelece como palco para as A¢des Educativas em salde e possui um destaque
importante no tocante a estratégia proposta por Betty Neuman para o nivel de prevengdo
primaria (NEUMAN; FAWCETT, 2011), podendo entdo ser utilizada com as familias de
criangas com SCZV no fortalecimento da estabilidade do sistema.

Em virtude do reconhecimento de um sistema familiar em total vulnerabilidade, o
caminho da Educacdo Popular em Saude, valoriza a prética educativa, numa perspectiva

horizontal, com incentivo & relacdo interpessoal dialégica (BRASIL, 2014; BRASIL, 2012),
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reconhecendo as familias como capazes de refletir e ter criticidade sobre sua realidade. A
Educacdo Popular em Salde é considerada como um instrumento de apoio para trabalhar a
reducdo das desigualdades e iniquidades sociais em prol da amplitude de possibilidades para
inclusdo social dessas familias.

Com a premissa de que o conhecimento, o acesso a informacéo é libertador, as praticas
para a efetivacdo da Educagdo Popular em Salde vao desde a valorizagdo da Acao Educativa,
a formacéo de grupos de enfrentamento de problemas especificos, até a construcdo de acoes
de saude integradas aos movimentos sociais com envolvimento da equipe de salde,
composicdo de rodas de discussdo, estudo e negociagdes, valorizagdo de dimensdes
emocionais, artisticas e espirituais com integracdo das préaticas e saberes populares. Sabe-se
que, esta estratégia é vital para garantir a promocdo da salde e a qualidade de vida
preconizadas por Betty Neuman (NEUMAN; FAWCETT, 2011; OLIVEIRA et al., 2004;
PRADO et al., 2015).

Com o objetivo de “promover o didlogo e a troca entre praticas e saberes populares e
técnico-cientificos no ambito do SUS”, tornando a popula¢dao parceira “da gestdo, dos
servicos de salde, dos movimentos sociais populares, das praticas populares de cuidado e das
institui¢des formadoras”, a PNEPS-SUS define seis principios tedrico-metodolégicos para sua
pratica. Sdo eles: o diadlogo, a amorosidade, a problematizacdo, a constru¢do compartilhada
do conhecimento, a emancipacdo e 0 compromisso com a construcdo do Projeto Democratico
Popular (BRASIL, 2013).

O dialogo é entendido como o encontro intersubjetivo de conhecimentos construidos
histérica e culturalmente, com base no respeito e na criticidade para a transformacao e de
humanizacdo; a amorosidade é retratada como expansdo do dialogo para as dimensGes das
relacBes de cuidado que envolve a emocdo e a sensibilidade; a problematizacdo demanda a
elaboracdo de relacdes dialdgicas para praticas de educacdo em salde, embasadas na leitura e
na analise critica da realidade; a construcéo compartilhada do conhecimento que consiste em
processos pedagdgicos e de comunicacdo de forma participativa para transformar as
dimensdes teoricas, politicas e préaticas; a emancipacdo que se relaciona com um processo
coletivo e compartilhado para superacdo e libertagdo da desumanizagdo e a determinagéo
social do adoecimento e; 0 compromisso com a construcéo do Projeto Democratico Popular
que reafirma o compromisso com a construcdo de uma sociedade justa, solidaria, democratica,
igualitaria, soberana e culturalmente diversa tendo como protagonistas 0s sujeitos populares
(BRASIL, 2013).
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Um estudo realizado em trés comunidades rurais da regido metropolitana de Salvador
— Bahia, no nordeste brasileiro, para mostrar a importancia de um dialogo voltado para a
educacdo popular constatou que a caréncia de dialogo foi a maior dificuldade enfrentada. Os
participantes referiram o “dar a palavra”, o direito de falar, criticar, questionar, propor, como
sendo o préprio cuidado, abordada pelos autores como a chave para o sucesso do cuidador em
satde (PRADO et al., 2015).

Para 0 modelo dialdgico na orientacdo das acdes de salde, é preciso reconhecer dois
pressupostos basicos. O primeiro, que se refere ao conhecimento do publico para o qual a
acdo em saude sera realizada considerando suas crencas, habitos, papéis e as condi¢cdes de
vida. E o segundo, que se relaciona com o envolvimento do publico nas ac¢les, por vontade
prépria e ndo imposicdo (AYRES, 2001).

E necessério conhecer os anseios, desejos e caracteristicas das familias de criancas
com SCZV como base para uma construcao dialdgica efetiva, e a conquista das mesmas para
que elas sejam protagonistas do seu processo de construgdo do conhecimento, cientes de que
na préatica educativa dialégica, o foco ndo é apenas informar para a sadde, mas transformar a
partir dos saberes existentes (AYRES, 2001).

O processo de construcéo do saber levaré os envolvidos a decidirem com autonomia e
consciéncia livre qual a(s) estratégia(s) mais apropriada(s) para promover, manter e/ou
recuperar sua salde. Essa forma compartilhada do saber técnico-cientifico e popular promove
uma participacdo ativa nas acdes de saude (AYRES, 2001). Um estudo sobre educacdo em
salde e cultura demonstrou que o dialogo critico-reflexivo aproximou os integrantes do grupo
que, passaram a enxergar os aspectos individuais, familiares, sociais e culturais e a influéncia
desses na vida e salde de cada sujeito (RUMOR, 2017).

Em sua esséncia, é possivel compreender que, a Educacdo Popular em Saude e o nivel
primario de prevencdo de Betty Neuman reorientam as praticas de salde, a partir do olhar
através de novas lentes que se dilatam em autonomia e emancipacdo (NEUMAN; FAWCETT,
2011; PINHEIRO; BITTAR, 2017). As mudancas e transformacdes passam a ser concebidas
através desse olhar para o reconhecimento do caréater historico, social, politico e econdmico da
populacdo (ACIOLE, 2008), principalmente aquelas em condicdes especiais de salde.

As familias de criangas com SCZV possuem saberes proprios acerca da inclusao social
na préatica, nas experiéncias do dia a dia, nascidas do convivio e da vivéncia social, com
familiares, amigos e comunidade em geral. Assim, considerar o saber popular e respeitar o

contexto cultural em que os processos educativos ocorrem deve ser 0 ponto de partida para a
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pratica de educacdo em salde, na conviccao de que € no compartilhamento de novos saberes,
que as visdes de mundo de educadores e educandos envolvidos no processo sao ampliadas.
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6 PERCURSO METODOLOGICO

6.1 Tipo de estudo

Estudo do tipo descritivo, exploratorio, de método qualitativo, ancorado no referencial
metodoldgico preconizado pela pesquisa participante, do tipo Pesquisa-Acao.

A pesquisa qualitativa é considerada o método mais adequado para atender aos
objetivos propostos neste estudo, pois estuda ndo apenas o fenémeno em si, mas entende a sua
respectiva significacdo para as pessoas, no ambito individual e coletivo. Os significados sdo
partilhados culturalmente e provocam a organizacdo do grupo social em torno das
representacdes e simbolismo (FLICK, 2009).

Neste tipo de estudo, os significados passam a fazer parte da realidade social, pois o
ser humano é determinado por sua forma de agir, pensar sobre o que faz e interpretar suas
acOes considerando a realidade vivida e partilhada com seus semelhantes (MINAYO, 2011).
A Pesquisa-Ac¢do na area da salde garante o privilégio das acdes dos participantes, além de
possibilitar a compreensdo profunda de fendmenos sociais apoiados no pressuposto da maior
relevancia do aspecto subjetivo da acdo social (FLICK, 2009). Além disso, busca explorar
percepcdes, representacdes e reflexdes (GASKELL, 2011), ressaltada pela temética da
inclusdo social através do desenvolvimento de Acdo Educativa em saide com as familias de
criancas com SCZV.

Teve-se como foco a tematica da inclusdo social sob a perspectiva da familia. O
estudo buscou enfatizar o processo de empoderamento e fortalecimento da familia para sua
insercdo, bem como da crianga, nos ambientes sociais que os cercam. Para descrever o
contexto do enfrentamento vivenciado pelas criancas e familia, considerar-se-4 o nivel de
prevencdo primaria do referencial tedrico de Betty Neuman, com a estratégia da educacdo em
salude (NEUMAN; FAWCETT, 2011).

Além disso, foi utilizado o referencial teérico da Educacdo Popular em Salde para
subsidiar o planejamento da Acdo Educativa proposta, considerando o didlogo entre a
diversidade de saberes, a valorizacdo dos saberes populares e o incentivo & producdo
individual e coletiva de conhecimentos (BRASIL, 2013).

6.1.1 Pesquisa-Acao
Este estudo foi conduzido com base no referencial metodoldgico da Pesquisa-Agéo,
gue é capaz de compreender uma realidade e atuar em conjunto com os atores envolvidos para

transforma-la e gerar novos conhecimentos (THIOLLENT, 2011).
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Trata-se de um tipo de pesquisa social que discorre sobre a realidade e os problemas
sociais da coletividade, envolvendo os participantes do estudo de forma direta, em todas as
fases, desde o planejamento até a execucdo das atividades e da investigacdo. A acdo ou
resolucdo do problema coletivo sera realizada de modo cooperativo ou participativo com 0s
pesquisadores e 0s participantes representativos da situagdo ou do problema (THIOLLENT,
2011).

Neste tipo de estudo a investigacdo e a acdo preferencialmente deve ser realizada em
grupo. Essa recomendacdo se da pelo fato desta metodologia proporcionar a descricdo de
situacOes reais direcionadas aos problemas identificados pelo préprio grupo (THIOLLENT,
2011).

Na Pesquisa-Acdo o papel do pesquisador € o de mediador das atividades do grupo
numa relacdo estreita, participativa e atenciosa, livre de imposicdes e concepgdes particulares
(THIOLLENT, 2011). Para que esta relacdo de cooperacdo se dé de forma produtiva, €
fundamental observar os aspectos éticos de sua conducéo, o respeito as particularidades dos
envolvidos, e o preparo de um ambiente harménico que garanta o bem-estar dos participantes
(SILVA etal., 2011).

O principal objetivo da Pesquisa-Acdo é transformar ou modificar uma situacéo
particular, para tal é essencial uma relagdo horizontal entre o pesquisador e o participante,
promovendo a producédo de saberes que se desenvolvam na acgdo e pela agdo do grupo. Dessa
forma, essa metodologia reduz a distancia entre teoria e pratica, apoiando-se em regras
metodoldgicas cientificas, porém com um carater pratico que € capaz de gerar transformacdes
(DIONNE, 2007).

Esse estudo foi norteado pelas quatro fases de desenvolvimento da Pesquisa-Ac¢éo
propostas por Dionne (2007). Sdo elas: fase de identificacdo das situacdes iniciais; fase de
projetacdo das acdes; fase de realizacdo das atividades previstas e; fase de avaliacdo dos
resultados obtidos. As fases estdo apresentadas na figura 3, que representa o ciclo do
desenvolvimento da Pesquisa-Acdo sobre Inclusdo Social com familias de criangas com

Sindrome Congénita do Zika virus, com base nos preceitos de Dionne (2007).
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Figura 3 — Ciclo do desenvolvimento da Pesquisa-Acao para incluséo social com familias
de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus. Recife, PE, Brasil, 2022.
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Fonte: Elaborada pela autora, 2022. Adaptado de Dionne, 2007.

Na primeira fase, identificacdo das situacGes iniciais, o diagnostico da situacdo foi
realizado buscando conhecer o meio para desenvolver a Agdo Educativa e identificar a
situacdo a ser modificada (DIONNE, 2007). A pesquisadora principal, por meio de uma
entrevista semiestruturada individual, identificou os estressores e elementos de fortalecimento
das linhas de defesa das familias, bem como realizou a investigacdo dos saberes das familias
sobre incluséo social.

Na segunda fase, projetacdo das acdes (DIONNE, 2007), correspondeu a discussdo
sobre as propostas da Acdo Educativa para elaboracdo do planejamento e a definicdo dos
objetivos e das estratégias de acdo que correspondiam ao diagnostico e as prioridades
identificadas na fase anterior em conjunto com sua avaliacdo por meio do desenvolvimento de
grupos focais online.

A terceira fase, realizacdo das atividades previstas (DIONNE, 2007), foi 0 momento
de implementacdo da Acgdo Educativa propriamente dita, com a execucgdo dos encontros
tematicos por meio da técnica de Grupo Operativo (GO), com a participacdo de colaboradores
convidados, seguidas de avaliagdo continua. Na quarta fase, avaliacdo dos resultados, o

desfecho foi analisado pela realizacdo e eficacia alcancada com a Ac¢do Educativa, bem como,
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a divulgacéo dos resultados obtidos com avaliagdo do processo (DIONNE, 2007). Nessa fase
foi realizada a andlise das contribuicdes do processo de construgdo coletiva a partir da
percepcao sobre as repercussdes da Ac¢do Educativa, por parte das participantes. Vale ressaltar
gue esse € um processo dinamico, e que apesar da divisdo em fases, em muitos momentos elas
se sobrepdem (DIONNE, 2007).

6.2 Local do estudo

Inicialmente, o estudo foi realizado no Nucleo de Assisténcia Multidisciplinar ao
Neurodesenvolvimento Infantil (NAMNI), localizado na instituicdo hospitalar “Associagédo de
Protecdo a Maternidade e a Infancia da Vitéria de Santo Antdo” (APAMI - Vitéria). O
municipio de Vitoria de Santo Antdo estd localizado a 55 km da capital do estado de
Pernambuco - Recife. Possui uma populacdo, estimada em 2018, de aproximadamente
137.915 pessoas e com 335,942 km? de area territorial (IBGE, 2017).

A APAMI — Vitéria é um hospital e maternidade que presta assisténcia-hospitalar e
interdisciplinar, desenvolve assisténcia Integral a saide através de atendimento vinculado ao
SUS, particular e convénio, e é dotada de varias especialidades médicas, servicos auxiliares
de diagnéstico e terapia, fisioterapia-reabilitacio e consultorias das mais diversas
especialidades.

Dentre os servigos prestados, a APAMI — Vitoria conta com o Ndcleo de Assisténcia
Multidisciplinar ao Neurodesenvolvimento Infantil (NAMNI), que é composto por uma
equipe multidisciplinar com objetivo de habilitar/reabilitar criancas na faixa etaria de 0 a 10
anos com Transtorno do Neurodesenvolvimento.

O NAMNI foi instalado em 2016 e funciona de segunda a sexta-feira, no horario das
8h as 17h, atendendo cerca de 300 criancas com deficiéncias diversas do quadro neurologico.
E referéncia terapéutica para 0 SUS no estado de Pernambuco com relacdo & abordagem
multidisciplinar as doengas neuroldgicas da regido da Zona da Mata, Agreste e Regido
Metropolitana. O espago fisico conta com uma recepcdo, salas de espera e salas para
desenvolvimento de atividades em grupos e atendimento dos profissionais.

A instituicdo presta assisténcia, atualmente, a nove criangas com SCZV e suas familias
da cidade da Vitdria de Santo Antdo, mas também procedentes de cidades circunvizinhas. O
atendimento das criangas com SCZV é feito nas quartas-feiras, pela manhd, e nas sextas-
feiras, a tarde, por profissionais das areas de enfermagem, medicina, nutri¢do, fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia, assisténcia social e psicopedagogia, a

depender de sua necessidade.
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Em virtude do Estado de Pandemia pelo Novo Coronavirus, que foi instalado em
nosso pais e no mundo que, aplicou como medida sanitaria o distanciamento social, adotou-se
também como local para coleta de dados o ambiente virtual, por meio de sala de reunido no
Google Meet, um servico de comunicacgédo por video desenvolvido pelo Google em 2017, com
licenca freemium. Esse servico é compativel com os sistemas operacionais: Windows,
macOS, Linux, Android, iOS (GOOGLE WORKSPACE, 2021). Foi possivel o acesso tanto
por computador, quanto por smartphones das participantes, no conforto e seguranca do seu

lar.

6.3 Participantes do estudo

Em todas as fases da pesquisa, participaram do estudo os cuidadores primarios da
crianca com SCZV. Todas as participantes eram maes biologicas das criangcas. O nimero de
participantes na fase | foi definido segundo o critério de exaustdo dos dados, logo, foram
realizadas entrevistas com todos os elegiveis que aceitaram participar da pesquisa (FLICK,
2009). A selecdo foi realizada utilizando o método de amostragem por conveniéncia ou
voluntéria (FLICK, 2009), onde foram convidados todos os familiares de criangcas com SCZV
em acompanhamento no NAMNI que estivessem de acordo com os critérios de inclusdo e
exclusdo. N&o houve recusa de nenhuma das participantes convidadas.

A inclusdo do familiar na pesquisa se deu mediante os seguintes critérios: ser familiar,
maior de 18 anos, que realizasse o cuidado direto informal a criangca com SCZV. Considerou-
se cuidador informal, aquele que ndo exercia uma atividade profissional e remunerada para
cuidar da crianca, e prestava os cuidados pelo sentimento envolvido na relacdo (PEREIRA et
al., 2013). O critério de exclusdo foi o familiar que ndo se autodeclarasse envolvido no
cuidado da crianca e/ou que tivesse mais de um familiar com deficiéncia e/ou malformacéo
para evitar adicdo de fatores estressores.

Ao longo do processo educativo, fez-se necessaria a inclusdo de membros da rede de
apoio das participantes, aléem de outros atores sociais, considerados relevantes na fase de
planejamento e implementagdo da Acdo. Assim, na segunda fase, solicitaram-se as
participantes, a indicacdo de um membro que contribuia no cuidado com as criancas para
participar das discussdes de planejamento e execucao da Acdo Educativa.

Quanto as indicagdes do membro da rede de apoio, apenas duas pessoas foram
indicadas e aceitaram participar. No entanto, s6 uma delas compareceu aos encontros. Os
indicados eram profissionais de apoio escolar das criancas. Esse profissional € caracterizado,

por Sanicola (2015), como componente da rede social secundaria formal, pois participam dos
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lacos instituidos entre instituicdes do poder publico. Dentre as nove maes participantes,
apenas duas ndo continuaram na pesquisa, uma por seu filho ter ido a dbito pela COVID-19; e
a outra por mudanca de endereco e seu filho ndo contar mais com a assisténcia do NAMNI.
Para a terceira fase, outros componentes da rede social secundaria formal,
denominados colaboradores externos, participaram da pesquisa para o desenvolvimento da
Acdo Educativa com a finalidade de atender demandas especificas identificadas pelo grupo,

como podemos observar na figura 4.

Figura 4 — Fluxograma de sele¢do, entrada e saida dos participantes na pesquisa. Recife,
PE, Brasil, 2022.
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Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

Os colaboradores foram: Profissional da Saude; do Direito; da Assisténcia Social; da
Educacdo Infantil; Lider de uma Organizagdo N&o Governamental (ONG) para criangas com
SCZzV; Coordenagdo do NAMNI; Coordenacgédo de Saude da Crianca da Secretaria Municipal
de Saude (SMS) e Representante da Prefeitura.

Para garantir 0 anonimato, nos relatos das entrevistas, as participantes tiveram seus
nomes substituidos por uma letra do alfabeto, a saber: E (Entrevista), sequido do nimero de

ordem de realizag&o da entrevista (EO1, E02...).
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6.4 Instrumentos para coleta de dados

Para a coleta de dados utilizou-se quatro instrumentos que foram aplicados nas
diferentes fases dessa Pesquisa-Acdo: roteiro para caracterizagdo socioecondmica
(APENDICE A), roteiro de entrevista inicial (APENDICE B), roteiro para planejamento da
Acdo Educativa (APENDICE C) e roteiro avaliativo de reencontro (APENDICE D). Esses
instrumentos serdo detalhados na descri¢do de cada fase da Pesquisa-Acao.

O instrumento para caracterizacao socioecondmica (APENDICE A) teve a finalidade
de captar informacdes gerais para caracterizar o familiar que realiza o cuidado direto a
crianga, como também informacGes sobre a crianga que recebe o cuidado.

O instrumento para entrevista inicial (APENDICE B) buscou identificar os saberes
referentes & temética da inclusdo social, bem como os fatores estressores, elementos de
fortalecimento das linhas de defesa das familias e padrdes de enfrentamento das situacdes
voltados a temética, baseados no instrumento de investigacdo e intervencao da teoria de Betty
Neuman.

O instrumento utilizado para planejamento da Acdo Educativa (APENDICE C)
auxiliou na construcdo de possibilidades para estruturagdo das atividades a serem
desenvolvidas pelas participantes da Pesquisa-Acao.

O instrumento de avaliacdo da A¢do Educativa (APENDICE D) subsidiou a avaliagio
dos resultados e as contribuicGes da realizagdo da Acdo Educativa sobre a inclusdo social.

Além dos dados coletados por meio dos referidos instrumentos, utilizou-se o diario de
campo com o registro das informacgdes sobre o ambiente da pesquisa, a participacdo dos
envolvidos (presencas e auséncias), 0 registro das atividades desempenhadas pelas
participantes nos encontros a partir das dindmicas executadas (data, local, tempo de duracéo
dos encontros, atividade desenvolvida, material elaborado). Essas informacGes eram
colocadas diariamente no bloco de notas do aparelho telefénico da pesquisadora. Nas
descricdes subjetivas foram registrados comentarios pessoais sobre 0s sentimentos e avaliacdo
critica da Acdo Educativa pela pesquisadora. O diario de campo foi um recurso complementar
na coleta para a analise dos dados.

Por ser considerado um instrumento de registro de atividades de pesquisa, o diario de
campo objetiva complementar as informagdes acerca do ambiente onde a pesquisa é
desenvolvida, bem como o envolvimento dos participantes. Estas anotacdes, sejam referentes
a pesquisa ou a processos da agdo, corroboram para a compreensdo da totalidade do processo
de coleta e analise dos dados (KROEFF; GAVILLON; RAMM, 2020).
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6.5 Operacionalizacédo da coleta de dados

Na Pesquisa-Acdo, a acdo permeia todas as fases da pesquisa. Porém, o processo deve
ser apresentado de modo linear para que se possa compreender a logica da progressdo da
Pesquisa-Ac¢do (DIONNE, 2007).

6.5.1 Fases de desenvolvimento da Pesquisa-Agéo
O estudo seguiu as quatro fases de desenvolvimento da Pesquisa-Ac¢ao, como Visto na

Figura 3, propostas por Dionne (2007).

6.5.1.1 Entrada no campo

Segundo Dione (2007), deve-se estabelecer um contrato entre pesquisadores e
participantes para desenvolvimento da pesquisa (DIONE, 2007). Inicialmente realizou-se
contato prévio com a coordenacdao do NAMNI para apresentacdo da pesquisa, em busca de
apoio logistico. Na ocasido, os membros da coordenacdo mostraram-se solicitos a execucao
da pesquisa.

Apbs a autorizacdo da coordenacdo do NAMNI, comegou-se a busca nos prontuarios
para identificar todas as familias de criancas com SCZV que eram atendidas no local de
pesquisa. Posteriormente, a proposta da pesquisa foi apresentada as participantes com a
finalidade de mostrar a importancia de sua participacdo no processo de construcao coletiva, e
sua disponibilidade em participar da fase I. O convite foi realizado individualmente, na sala
de espera, na ocasidao em que esperavam o atendimento das criancas.

Apobs esse momento, deu-se inicio a coleta de dados, por meio das fases descritas na
figura 3, utilizando os instrumentos de coleta de dados referentes a cada fase especifica.

6.5.1.2 Fase | — Identificacéo das situagdes iniciais

Inicialmente realizou-se um teste piloto, com duas maes de criangcas com SCZV, no
més de agosto de 2019, para averiguar a adequacéo das questdes norteadoras do instrumento
de coleta de dados dessa fase.

A identificagdo das situacOes iniciais aconteceu apds o piloto, a partir do més de
novembro de 2019, a partir da coleta de dados com as participantes do estudo, em sala
reservada, disponivel em horario previamente agendado, no dia de atendimento da crianca no
NAMNI. No entanto, pela condi¢do da crianga, nem sempre as participantes eram frequentes

e pontuais nos dias de terapia, gerando remarcagdo das entrevistas, sempre que necessario. O
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encontro foi presencial e conduzido por meio de uma entrevista semiestruturada, apos
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE E).

A entrevista semiestruturada individual é uma técnica que permite a obtencdo de uma
grande quantidade de dados e informacdes que possibilitam uma ampla investigacdo sobre 0s
entrevistados. Nela, o entrevistado tem a possibilidade de comentar e discorrer sobre o tema
proposto, sem respostas ou condigdes prefixadas pelo pesquisador (STAKE, 2011). A
utilizacdo da entrevista semiestruturada possibilita estabelecer uma relacdo de trocas de ideias
entre 0 pesquisador e o entrevistado, na qual o individuo tem a oportunidade para se
expressar, resultando na producgéo de conhecimento (MINAYO, 2014).

A entrevista teve duracdo média de aproximadamente 30 minutos, e iniciaram-se com
uma exposicdo sobre o tema da pesquisa e seus objetivos; logo apos, foi apresentado
novamente o projeto e feita a explicacdo do detalhamento das fases que seriam desenvolvidas;
em seguida, a entrevista foi realizada com o instrumento para caracterizacao socioeconémica
(APENDICE A) que continha informacdes sobre a crianga incluindo: idade, sexo, procedéncia
e frequéncia em creche; e, informacg6es sobre o cuidador: idade, sexo, escolaridade, estado
civil, grau de parentesco com a crianc¢a, tempo dedicado ao cuidado, numero de filhos, rede de
apoio, ocupacao, nimero de pessoas que residem no domicilio, renda mensal da familia, meio
de locomocao, recebimento de beneficio social.

Utilizou-se também o instrumento para entrevista inicial (APENDICE B) que
continha as seguintes perguntas: Quais as atividades que a familia realiza junto com a
crianca?; Quais os locais/ambientes sociais que vocé frequenta com sua crianca?
(alternativas); Sobre os locais frequentados: Como vocé se sente/percebe com relacdo a
participacdo da familia e da sua crianca neste local?; O que vocé mais gosta e menos gosta
neste local?; Sobre os locais ndo frequentados: Porque ndo frequenta?; Quais os direitos que
vocé considera importantes para sua familia e a crian¢a?; Como vocé gostaria de ser
ajudado na participacdo de sua crianca nos locais que vocé frequenta?; Para vocé, o que é
incluséo social?.

Ao final da entrevista e com o intuito de avaliar o processo, foi perguntado a
participante: “Para vocé, como foi participar desta entrevista?”’; logo ap0s, buscou-se
conhecer as disponibilidades quanto ao tempo e a frequéncia com que as participantes do
estudo iam ao local da pesquisa para a participacdo nos Grupos Focais de planejamento
referente a fase seguinte.

A entrevista foi gravada em gravador digital instalado em aparelho de smartphone de

posse da pesquisadora. As gravacdes foram transcritas imediatamente apds a finalizacéo
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destas, a fim de evitar perdas nos registros dos fatos e melhor descri¢cdo dos detalhes captados
durante a coleta dos dados. As notas de campo (didrio de campo) foram registradas de forma
detalhada visando nao perder as “entrelinhas” de nenhuma delas.

Essa primeira fase subsidiou o desenvolvimento da fase posterior, uma vez que
permitiu identificar os saberes referentes a temdtica da inclusdo social, bem como
compreender os fatores estressores e elementos de fortalecimento das linhas de defesa das
familias, alem dos padrdes de enfrentamento das situacdes relacionadas aos direitos da familia

e a inclusdo social.

6.5.1.3 Fase Il — Projetacéo das agdes

Apds vivenciar um longo periodo de lockdown e isolamento social no ano de 2020,
provocado pela pandemia do Novo Coronavirus. No més de Janeiro de 2021, realizou-se
contato de forma individual com as participantes, por meio de um aplicativo de mensagens
para smartphones (WhatsApp) para verificar a disponibilidade em dar seguimento a essa fase
da pesquisa de forma virtual.

Nessa fase, o projeto inicial sofreu alteracdo quanto a técnica utilizada para a coleta de
dados. A alteracdo se deu na modalidade escolhida para o Grupo Focal, pois ndo seria
possivel, nem viavel sua execucdo de forma presencial. Em obediéncia as autoridades
sanitarias, e respeitando as medidas de prevencdo contra a COVID-19, a coleta de dados
aconteceu por meio da técnica do Grupo Focal Online. Uma estratégia que busca a coleta de
dados de maneira semelhante ao grupo focal presencial. No entanto, tem como principal
caracteristica o local de realizacdo, o ambiente virtual é utilizado para busca da interacdo e
comunicacéo entre os participantes (ABREU; BALDANZA; GONDIM, 2009).

A técnica online possui vantagens semelhantes a presencial, e outras que se sobrepdem
como: economia de tempo, auséncia de custos com deslocamento dos participantes, facilidade
de discussdo, possibilidade de participacdo de pessoas de areas geograficas distintas,
necessitando como requisito para efetivacdo do grupo focal online de aparelho digital seja ele
um computador, tablet ou smartphone com acesso a Internet (ABREU; BALDANZA,
GONDIM, 2009).

Dentro da pesquisa qualitativa, o grupo focal compreende um método no qual a coleta
de dados se da por meio da interacdo de um grupo de participantes na discussdo sobre um
determinado tema e/ou topico definido previamente pelo pesquisador. Constitui-se de uma
entrevista grupal onde h& interacdo entre os integrantes, originando a producdo de dados que
ndo seriam obtidos em entrevistas individuais (BARBOUR, 2009).
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Apos o contato inicial e em concordéncia com as participantes criou-se um grupo no
WhatsApp intitulado “Pesquisa NAMNI Inclusdo” e foi realizado o convite virtual para os
encontros grupais, com vistas a dar continuidade ao processo de construgédo coletiva da Acéo
Educativa em saude sobre inclusdo social para o empoderamento das familias de criangas com
Sindrome Congénita do Zika virus, além da solicitagdo as participantes da indicagdo de um
membro de sua rede de apoio para participacdo da pesquisa. O convite se estendeu aos
indicados pelas participantes.

O primeiro encontro do dessa etapa de coleta de dados aconteceu por meio do Google
Meet, através do acesso a um link gerado pela plataforma do Google Workspace, de acordo
com o dia e horério relativo a disponibilidade do grupo. Foram necessarios dois encontros
iniciais para adaptacdo e treinamento para o uso da plataforma virtual sobre o conhecimento
dos recursos contidos na mesma e como estes poderiam ser utilizados. A partir do terceiro
encontro, iniciou-se a fase de Planejamento da Agdo Educativa.

No terceiro encontro foram apresentados detalhadamente os resultados identificados
na primeira fase, por meio de uma apresentagdo em PowerPoint. Foram expostos alguns dos
principais recortes de falas que emergiram das entrevistas que aconteceram na fase I, e
apresentados os desafios e superacGes que emergiram com base no referencial tedrico de
Betty Neuman. Na ocasido as participantes tiveram oportunidade de validar e acrescentar
informagdes que acharam convenientes.

Durante os encontros, fomentou-se discussdes sobre as possibilidades de atividades e
planejamento da Ac¢do educativa para minimizar as fragilidades encontradas, com a finalidade
de subsidiar as atividades e fortalecer o empoderamento das participantes, frente a tematica da
inclusdo social e as problematicas encontradas, organizadas em seis pilares: acolhimento,
dialogo, comunicacdo, conhecimento, direitos e inclusdo. Assim, foi possivel a projetacdo de
solucdes.

A moderacdo dos grupos focais foi feita pela pesquisadora responsavel. Contou-se
com a presenca de duas pesquisadoras assistentes, na condicdo de observadora e relatora que
realizou as anotagdes sobre os principais topicos discutidos, visando o desenvolvimento de
registros em um relatério que contribuiu posteriormente para a analise dos dados. Ainda, ao
final de cada grupo focal era realizada a leitura do relatorio produzido para validacdo dos
dados discutidos pelas participantes.

Quanto a operacionalizagdo dos grupos focais: inicialmente foi solicitada a permissao
e informado as participantes o inicio da gravacdo do encontro; logo apos foi realizada a

apresentacdo dos assistentes de pesquisa e as participantes foram orientadas quanto aos
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aspectos relativos ao procedimento e técnica do grupo. Também foi explicado,
detalhadamente, quanto a utilizagdo das ferramentas disponiveis na plataforma virtual como:
aceno de mdos, uso do chat, microfone, com vistas a favorecer a interacdo e modo de
expressédo do grupo.

Somente apos todas as participantes relatarem que estavam seguras com 0 uso da
ferramenta, a moderadora iniciou a explanacao sobre o0s objetivos e a metodologia da pesquisa
e uma pactuacéo de sigilo entre os envolvidos. Tambem se realizou de forma introdutéria uma
conversa informal sobre o dia a dia das participantes como um momento “quebra-gelo” na
ocasido buscou-se conhecer o entendimento das participantes sobre o significado da palavra
empoderamento dentro da tematica da inclusdo social, segundo elas partia do principio de
“conhecer para decidir”. Em seguida a moderacdo ocorreu a partir do instrumento para
planejamento da Acdo Educativa (APENDICE C), composto das seguintes questdes: Quais as
acOes vocés acham que devem ser realizadas para o empoderamento sobre inclusdo social?;
Quais os conteudos que vocés acham que devem ser trabalhados nas acBes para o
fortalecimento e empoderamento sobre inclusdo social?; Como/De que forma, vocés acham
gue devem acontecer estas acdes?; Quem deve participar e quem deve colaborar?; Qual(is)
o(s) melhor(es) dia(s) e horario(s) para a realizacdo das ac0es?.

Com o intuito de avaliar cada fase do processo, ao final de cada grupo focal foi
realizada a seguinte pergunta as participantes que respondiam de forma individual: “para
voce, como foi participar deste momento de construgdo coletiva?”’; em seguida, era realizada
uma leitura do resumo do encontro pelo relator assistente e na ocasido oportunizava-se as
participantes a possibilidade de acrescentarem contribuicdes ao contetido discutido no grupo,
que também tinha por finalidade a validacdo das falas; ao final, era realizada uma pactuacéo
de disponibilidade e de agendamento para participacdo nos encontros subsequentes que se
seguiram com a mesma dinamica de execucao.

Foram realizados seis grupos focais online. Os grupos focais aconteceram com
duracdo média de 60 minutos, ou até que o grupo percebesse a saturacdo da discussao.

O primeiro grupo focal foi desenvolvido com a proposta de apresentar as participantes
um resumo dos desafios e das superacdes, identificados na primeira fase do estudo, por meio
de recorte dos relatos da entrevista das participantes (Quadro 1), e a partir da apresentagédo
fomentar uma tempestade de ideias que pudessem subsidiar o inicio da construcdo do

planejamento.
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Quadro 1 — Descricdo do primeiro grupo focal. Recife, PE, Brasil, 2021.

Més/Ano Abril/2021

Duracao 01h36min22seg
Participantes Mediadora, observadora, relatora, 06 participantes (E01, E02, E03, E06, E07, A01)
Objetivos - Apresentar resumo dos desafios e superages identificados na fase I;

- Apresentar recorte das falas da fase | com a identificacdo de cada tematica;
- Iniciar a integracdo do grupo por meio de discussdes guiadas pelo instrumento de coleta
de dados da fase II.

Apontamentos - Discusséo acerca da necessidade de conhecer sobre direitos e incluséo;
- Discussdo ampliada com inser¢do dos termos: acolhimento, dialogo, comunicacéo,
conhecimento.

Fechamento - Leitura do relatério com resumo do que foi discutido no grupo;

- Validacéo da leitura do relatorio pelo grupo;

- Avaliacdo pelo grupo;

- Leitura de uma mensagem reflexiva sobre “a caminhada da vida” .

Fonte: Elaborado pela autora, 2021.

A apresentacdo dos resultados da primeira fase foi realizada de forma dialogada, por
meio de slides, em PowerPoint, construida com base nos tdpicos identificados na fase |
(APENDICE G), e teve como objetivo introduzir as discussdes do primeiro grupo focal. Os
resultados apresentados foram: O que estressa voceés: falta de suporte, falta de acolhimento,
sensacdo de desamparo, situacbes de preconceito; Como vocés enfrentam:
determinacdo/garra, apoio, persisténcia/coragem; O que Vvocés precisam/querem:
conhecimento sobre direitos, conhecimento sobre incluséo.

Apds a apresentacdo dos resultados da fase anterior, deu-se inicio a discussdo do grupo
com as trés primeiras perguntas do APENDICE C: “Quais as a¢des vocés acham que devem
ser realizadas para o empoderamento sobre inclusdo social?; “Quais os conteldos que VOCés
acham que devem ser trabalhados nas ac¢Ges educativas para contribuir no fortalecimento e
empoderamento sobre inclusdo social?”; “Como/De que forma, vocés acham que devem
acontecer as agdes educativas?”, em busca 0 que elas identificavam como
problemas/dificuldades e como poderiam ser resolvidas/superadas.

O segundo grupo focal foi desenvolvido a partir da discussdo em torno de seis pilares
identificados apo6s analise do primeiro grupo focal. Foram eles: acolhimento, dialogo,

comunicagdo, conhecimento, direitos e incluséo (Quadro 2).
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Quadro 2 — Descric¢do do segundo grupo focal. Recife, PE, Brasil, 2021.

Més/Ano Abril/2021
Duracao 01h33min20seg

Participantes Mediadora, observadora, relatora, 06 participantes (E01, E02, E05, E06, EQ7, A01)
Objetivos - Apresentar resumo da temética discutida no primeiro grupo focal;

- Apresentar os seis pilares identificados pelas falas das participantes: acolhimento,
dialogo, comunicacdo, conhecimento, direitos e inclusao.

Apontamentos - Discusséo sobre como aprender sobre direitos e inclusdo;
- Discussdo sobre como abordar cada tema sugerido.
Fechamento - Leitura do relatério com resumo do que foi discutido no grupo;

- Validacéo da leitura do relatorio pelo grupo;
- Avaliacdo do grupo;
- Leitura de uma poesia sobre “Esperan¢a’.

Fonte: Elaborado pela autora, 2021.

No segundo grupo focal, apresentou-se um resumo do primeiro grupo focal, por meio
de slides em PowerPoint (APENDICE H). Os pilares identificados na analise foram
caracterizados por meio de recortes de falas correspondentes. As dimensdes de
relacionamento interpessoal vivenciadas pelas participantes do grupo focal revelaram que o
envolvimento afetivo possui relagdo com a obtengdo do conhecimento. A discussdo sobre “o
que fazer” sempre esteve relacionada ao “acolher, escutar, cuidar”.

Durante segundo grupo focal, buscou-se ampliar o olhar sobre cada pilar identificado e
ao mesmo tempo estimular uma comunicacdo dialégica com as participantes. As perguntas
disparadoras para as discussdes, retomadas do primeiro grupo focal foi: “Como/De que
forma, vocés acham que devem acontecer as agdes educativas?”; “O que fazer para
abordar/discutir esses temas?”. ESses questionamentos buscaram identificar quais as
melhores estratégias que o grupo gostaria que fosse realizado durante a A¢do Educativa para
contemplar os contetdos propostos no primeiro grupo focal.

O terceiro grupo focal desenvolveu-se a partir da constru¢cdo de um quadro de
planejamento composto pelos pilares abordados no segundo grupo focal (APENDICE ) para

ser preenchido em conjunto com as participantes (Quadro 3).
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Quadro 3 — Descricéo do terceiro grupo focal. Recife, PE, Brasil, 2021.

Més/Ano Maio/2021
Duracao 58min07seg
Participantes Mediadora, observadora, relatora, 05 participantes (E01, E02, E03, E06, A01)
Objetivos - Apresentar o quadro de planejamento abordando os pilares identificados a partir dos

topicos: “o que serd desenvolvido?”; “como serd desenvolvido?”; “por meio de que
sera desenvolvido?”’; “quem desenvolvera?”; “onde serd desenvolvido?”.
- Preencher coletivamente os topicos do quadro de planejamento.

Apontamentos - Construcéo do quadro de planejamento;
- Discussdo sobre integrar os pilares acolhimento, diadlogo, comunicagdo e conhecimento
dentro da abordagem sobre direitos e incluséo.

Fechamento - Leitura do relatério com resumo do que foi discutido no grupo;
- Validacéo da leitura do relatorio pelo grupo;

- Avaliacdo do grupo;

- Leitura de um cordel sobre “Superagdo”.

Fonte: Elaborado pela autora, 2021.

Nesse grupo focal ao retomar a pergunta “O que serd desenvolvido?”, antes de iniciar
a discussao para preenchimento do quadro de planejamento, o grupo realizou uma anélise
critica dos relatos e as relagGes dialdgicas construidas pelo grupo possibilitou a definicéo,
pelas participantes, de que os pilares: acolhimento, didlogo, comunicacdo e conhecimento
seriam incorporados na execucao da Acdo Educativa sobre direitos e incluséo.

Logo apos, foram definidas as estratégias que seriam trabalhadas para cada tematica.
Além disso, buscou-se planejar como cada temaética seria abordada, levando em consideracao
qguem seria o colaborador e, quando e onde a Acdo Educativa seria realizada, utilizando as
seguintes perguntas: “Como serd desenvolvido?”’; “Por meio de que serd desenvolvido?”;
“Quem desenvolvera?”; “Onde serd desenvolvido?”.

O quarto grupo focal seguiu-se com a criacdo de uma lista de tarefas que continha
atividades sob a responsabilidade de todas as participantes do grupo (APENDICE J). A
coesdo do grupo, 0 empenho e a vontade de participar fez com que o planejamento pudesse
ser construido com um olhar ampliado para sua execucdo (Quadro 4). Nesse grupo focal,
foram utilizadas as seguintes questfes disparadoras: “O que precisa ser feito?”; “Quem sera
contatado?; “Qual local e horario?”; “Quem vai executar a tarefa?; “Qual o prazo para

conclusdo?”.
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Quadro 4 — Descric¢do do quarto grupo focal. Recife, PE, Brasil, 2021.

Més/Ano

Maio/2021

Duracéo

01h25min33seg

Participantes

Mediadora, observadora, relatora, 06 participantes (E01, E02, E05, E06, E07, A01)

Objetivos

- Construir uma lista de tarefas com todas as envolvidas no grupo;

- Preencher as atividades sob responsabilidade de cada componente do grupo a partir dos
topicos: “o que precisa ser feito?”; “quem serd contatado?; “qual local e hordrio?”;
“quem vai executar a tarefa?; “qual o prazo para conclusdo?”.

Apontamentos

- Construcdo da lista de tarefas comuns as participantes;

- Sugestdo pelas participantes de colaboradores para participar dos encontros em Grupo
Operativo;

- Discussdo sobre quais os colaboradores escolhidos;

- Estabelecimento de prazo para execucdo e conclusdo de cada atividade.

Fechamento

- Leitura do relatorio com resumo do que foi discutido no grupo;

- Validacdo da leitura do relatério pelo grupo;

- Avaliacéo do grupo;

- Leitura de uma frase motivacional sobre “vencendo meus limites”.

Fonte: Elaborado pela autora, 2021.

No quinto grupo focal deu-se continuidade as discussdes com a construcdo do
cronograma de atividades (APENDICE K). Discutiu-se quanto & confirmacéo de participaco,
agendamento do dia e horério, para cada colaborador convidado. Definiu-se como seria 0 GO
em cada encontro, o tema abordado, a modalidade (virtual ou presencial), e o local onde seria

realizado (Quadro 5).

Quadro 5 — Descricdo do quinto grupo focal. Recife, PE, Brasil, 2021.

Més/Ano

Junho/2021

Duracéo

01h26min58seg

Participantes

Mediadora, observadora, relatora, 06 participantes (E01, E02, E04, E06, EQ7, A01)

Objetivos

- Construir um cronograma de atividades a partir da execucdo de cada atividade definida

no quarto grupo focal;
- Preencher os tépicos do cronograma: proposta; colaborador convidado; tematica
abordada; data; modalidade; local; status de execucao.

Apontamentos - Construcéo do cronograma de atividades;
- Escolha das tematicas e dos colaboradores disponiveis para participar dos encontros da

fase Ill;

Fechamento - Leitura do relatorio com resumo do que foi discutido no grupo;

- Validac&o da leitura do relatério pelo grupo;

- Avaliacdo do grupo;

- Leitura de uma histéria sobre “importincia de trabalhar em equipe e ajudar ao

proximo”.

Fonte: Elaborado pela autora, 2021.

O sexto grupo focal aconteceu com o objetivo de firmar o compromisso do grupo em
executar cada atividade prevista no cronograma e montar a agenda de atividades (Quadro 6).
De acordo com a agenda do grupo (APENDICE L), as atividades foram realizadas durante o

periodo de quatro meses.
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Quadro 6 — Descricdo do sexto grupo focal. Recife, PE, Brasil, 2021.

Més/Ano Julho/2021
Duracao 55minl6seg

Participantes Mediadora, observadora, relatora, 05 participantes (E02, E03, E04, E06, A01)
Objetivos - Finalizar a construcdo do cronograma de atividades;

- Finalizar o preenchimento dos tdépicos do cronograma: proposta; colaborador
convidado; tematica abordada; data; modalidade; local; status de execucéo.
- Definir a agenda dos encontros da fase I1I.

Apontamentos - Finalizac&o da construcdo do cronograma de atividades;
- Escolha das datas, modalidade e local de realizacdo dos encontros da fase I,
- Montagem da agenda dos encontros da fase Il1.

Fechamento - Leitura do relatério com resumo do que foi discutido no grupo;
- Validacéo da leitura do relatorio pelo grupo;

- Avaliacdo do grupo;

- Leitura de uma frase motivacional sobre “a unido faz a for¢a”.

Fonte: Elaborado pela autora, 2021.

Os grupos focais possibilitaram a definicdo dos objetivos e estratégias de acdo a partir
do didlogo, com a criacdo de um plano para Acdo educativa, com solucdes plausiveis para a
tomada de decisOes e avaliacdo de forma conjunta com as participantes. Essa fase teve como
construcdo coletiva, além do plano de agdes, a elaboracdo de cronograma de atividades

montado pelas participantes da pesquisa.

6.5.1.4 Fase Ill — Realizacéo das atividades previstas

Para realizar a A¢do Educativa planejada na fase anterior, foi necessaria uma atuacao
conjunta dos atores envolvidos no processo de construcdo coletiva. A Acdo Educativa foi
norteada por meio da técnica de Grupos Operativos (GO), do tipo ensino-aprendizagem
(ZIMERMAN, 1999). O GO foi a estratégia escolhida como uma ferramenta para a producéo
de conhecimento a fim de operacionalizar A¢do Educativa definida na fase II.

O GO é uma técnica ndo diretiva, que transforma a situacdo de um grupo em um
campo de investigaco-ativa (PICHON-RIVIERE, 2000). Como objeto de intervencdo o GO
relaciona-se com a dimensdo psicossocial das possibilidades de aprendizagem e busca o
desenvolvimento em grupo da gestdo do conhecimento, do pensamento critico e de acdes
transformadoras, trazendo o sujeito para o centro de seu processo de aprendizagem. Um
protagonista na producdo e na constru¢do do conhecimento e dos sentidos que dé&o significado
a sua experiéncia humana (PEREIRA, 2013).

O GO como campo de aprendizagem, pode ser definido como um conjunto de pessoas,
ligadas no tempo e espaco, articuladas por sua mutua representacdo interna, que se propdem
explicita ou implicitamente a uma tarefa, interatuando para isto em uma rede de papéis, com o

estabelecimento de vinculos entre si (PICHON-RIVIERE, 2000). Consiste em aprender em
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grupo a partir da criticidade real, da investigacao, do desvelar as duvidas que desloca o sujeito
da zona de conforto (BASTQOS, 2010).

Nessa fase, as atividades da Acdo Educativa foram fundamentadas nos principais
temas discutidos/explorados, conforme defini¢do coletiva na fase Il. As atividades, previstas
no plano, sugeriram a participacdo de colaboradores para compartilhar sobre direitos e
inclusdo, no atendimento de demandas especificas identificadas pelo grupo. Os contatos com
os colaboradores foram realizados pelas integrantes do grupo para identificar viabilidade e
disponibilidade de participacdo em oficinas com as tematicas previstas no plano.

Seguindo o planejamento construido coletivamente, as participantes do grupo fizeram
0s convites aos possiveis colaboradores sugeridos (definido no cronograma da fase 1), por
meio de ligacbes e/ou mensagens de WhatsApp. Foram realizados oito encontros de GO,
sendo dois de modo virtual, e seis presenciais, de acordo com a disponibilidade do
colaborador e considerando a seguranca dos envolvidos, em obediéncia aos protocolos
sanitarios de prevencdo & COVID-19.

Os encontros presenciais aconteceram, em salas reservadas, nos seguintes locais: um
no Centro Académico da Vitoria (UFPE-CAYV), trés no NAMNI, um na Secretaria de Saude e
um na Prefeitura do municipio (gabinete do prefeito); e, dois encontros virtuais, por meio da
plataforma Google Meet. Todos o0s encontros foram gravados e aconteceram sem
interferéncias externas.

Seguindo a técnica do GO que conta a presenca de personagens prescritos: o
coordenador, o observador e os integrantes, que, desempenham papéis especificos, sendo 0s
dois primeiros responsaveis por atribuicdes especificas (PEREIRA, 2013), a pesquisadora
responsavel exerceu a funcdo de coordenadora do grupo que indagava, problematizava,
estabelecendo articulacGes entre as falas e os integrantes, no intuito de direcionar para a tarefa
em comum (BASTOS, 2010).

Durante os GO garantiu-se a presenca de uma assistente para desenvolver o papel de
observadora com a funcéo de registrar o desenvolvimento das atividades quanto aos fatos
ocorridos, os desdobramentos do grupo em torno da tarefa e o desempenho pelos integrantes
(BASTOS, 2010; LUCCHESE; BARROS, 2007), facilitado pelo colaborador convidado para
0 encontro.

Nesse sentido, as participantes formaram uma rede de interacdes que possibilitaram as
referéncias, 0s encontros, as diferencas e oposigdes, e as transformagdes a partir do apoio

matuo. Estes fatores apresentam-se como instrumento para mudancgas reais que oportunizam
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uma melhor elaboracdo de suas proprias questbes, caracterizando assim 0 processo
terapéutico (BASTOS, 2010).

A estratégia do trabalho em GO ¢é potencializadora da formagdo de um ambiente
critico e problematizador sobre as questfes de interesse, onde os envolvidos podem falar e
serem ouvidos, trocarem experiéncias, olharem para si mesmos, refletirem sobre suas
condigdes e, acima de tudo, ndo desistirem de lutar pela qualidade de vida e autonomia,
consolidando o empoderamento familiar (BERARDINELL et al., 2014; SOUZA, 2011).

As dinamicas grupais com as participantes e o0s colaboradores convidados
funcionavam da seguinte forma: inicialmente a coordenadora do grupo fazia uma pactuagéo
de interagdo, bem como apresentacéo do colaborador convidado com uma breve descri¢cdo do
seu respectivo curriculo; em seguida era aberta a rodada de apresentacdo das participantes;
logo apo6s desenvolvia-se uma dindmica ludica de quebra-gelo e/ou reflexdo acerca da
tematica a ser trabalhada no encontro; em seguida iniciava-se 0 momento de interacdo entre
colaborador e participantes no modo de roda de conversa com base no didlogo, perguntas,
tira-davidas e reivindicacoes; ao final era perguntado as participantes de forma individual:
“Para voc€, como foi participar deste momento de constru¢cdo coletiva?”’; e logo apos,
finalizava-se com o convite e lembrete para 0s encontros subsequentes, até a conclusdo do
cronograma previsto.

As atividades de Acdo Educativa em saude foram desenvolvidas a luz da Educacéo
Popular em Salde que, como portadora da coeréncia politica da participacdo social e das
possibilidades tedricas e metodoldgicas visa transformar as tradicionais préaticas de educacéo
em salde em préticas pedagdgicas, que levem a superacdo das situacdes que limitam o viver
com 0 maximo de qualidade de vida (BRASIL, 2013). Dessa forma, contribuiram para a
promocdo de um espaco ladico e com predisposicdo a criatividade, as interacdes e as
negociagdes, fundamentais para encorajar a consciéncia critica e 0 protagonismo dos sujeitos
(BERARDINELL et al., 2014; SOUZA, 2011).

A execucdo da Ac¢do Educativa que foram planejadas na fase anterior, foi produto da
acdo conjunta das participantes envolvidas no processo de construgdo coletiva. A Agéo
Educativa aconteceu em oito encontros com profissionais e/ou colaboradores que aceitaram 0
convite para compartilhar seus conhecimentos e experiéncias. Os encontros aconteceram com
base na técnica de GO, cujo objetivo era solucionar os questionamentos, duvidas, problemas e
dificuldades identificados na fase I, e planejados na fase 11 dessa pesquisa.

Com o objetivo de produzir aprendizado mutuo, os encontros dos grupos aconteceram

nos meses de julho a setembro e novembro de 2021. Cada encontro do GO contou com a
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participacdo de um coordenador (pesquisadora principal), um observador (aluna da
graduacédo), colaboradores convidados e as maes participantes. Os GO possibilitaram a
reflexdo sobre tematicas especificas voltadas aos direitos e a inclusdo social, com base no

dialogo, acolhimento, comunicacao e conhecimento (Quadro 7).
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Quadro 7 — Resumo do desenvolvimento dos Grupos Operativos a partir do tema,
proposta/tarefa e desenvolvimento. Recife, PE, Brasil, 2022.

GRUPOS OPERATIVOS

Encontros Tema Propostas para Desenvolvimento
Dia/Més praticas de educagéo
01 Prognéstico atual | Tira-davidas/ Discussdo conduzida pela neurologista permeada por
14/Julho da SCZV e o0s | Dindmica da “Palavra | perguntas e respostas sobre a atual situagdo da SCZV e os
direitos da salde. marcante”. vislumbres futuros para a vida das familias atingidas,
observando as palavras usadas e 0 que representavam para
elas (davida/anseio/resposta).
02 Direito inclusivo. Roda de conversa com | Extensa discussdo conduzida pela advogada que realizou
17/Julho orientacGes uma apresentacdo sobre a Lei Brasileira de Inclusdo, e
direcionadas/ seguiu orientando e direcionando as participantes quanto
Dindmica “Face feliz- | as dlvidas e desconhecimento acerca dos direitos. Ao
face triste” final citaram-se alguns exemplos praticos com
informacdes para serem respondidas com “face feliz”
(verdadeira) e “face triste” (falsa).
03 Direito inclusivo | Debate/ Dindmica | A montagem de quebra-cabeca com a imagem de pessoas
23/Julho sob o olhar da | “Quebra-cabeca” com diferentes condi¢des de vida e de mdos dadas
Assisténcia Social. formando um circulo deu inicio ao debate que tratou sobre
o0 papel da Assistente Social, o0 auxilio as familias no BPC
e na pensdo vitalicia, e no atendimento do servico de
salide do NAMNI.
04 Compartilhando Roda de conversa/ | A roda de conversa foi um momento repleto de
28/Julho experiéncias sobre | Dindmica “Complete a | compartilhamento e apoio mdtuo sobre inclusdo escolar,
direitos e inclusdo | frase” progressos e retrocessos da condicdo de salude da SCZV,
social. desafios e superacgdes diérias. Finalizou-se com a frase: “A
inclusdo social do meu filho depende de...”
05 o] papel do | Roda de conversa/ | A Discussdo baseou-se no acolhimento da reivindicacéo
30/Julho NAMNI nos | Dindmica “Somos | quanto ao atendimento e marcacdo de consultas para as
direitos e  na | iguais e diferentes” criangas com SCZV em dias e horérios especificos, em
inclusdo social. detrimento das outras criancas atendidas no local. Ao final
refletiu-se sobre questBes relativas as diferencas e sua
importancia.
06 Inclusdo escolar. Oficina/ Dindmica “O | A conversa baseou-se no desafio e nas insegurancas que
13/Agosto percurso é mais | as participantes expressam no dia-a-dia escolar, os medos
importante” e as barreiras foram evidenciados e trabalhados a com o
propésito matuo de inovar, desafiar, superar e vencer.
Com isso, viu-se a importancia de valorizar o percurso da
trajetoria que elas enfrentam como meta para um objetivo.
07 0 papel da | Roda de conversa A reunido fundamentou-se na escuta qualificada das
14/Setembro | Secretaria de demandas de acesso aos recursos de direito das criancas
Saude no acesso disponibilizados pela secretaria e prefeitura. A
aos recursos de profissional mostrou-se solicita e disposta a auxiliar na
direito. resolucdo de todas as dificuldades que estivessem ao
alcance do cargo que ocupava.
08 Urbanizacéo, Debate O debate se deu por meio da exposicdo das propostas de
03/Novembro | acessibilidade e melhorias na acessibilidade dos equipamentos, arquitetura

recursos: propostas
para inclusdo.

e urbanizacdo da cidade, incluindo pragas, transportes,
ruas, estradas, escolas, educagdo social. As falas foram
consideradas e ressaltou-se o comprometimento por parte
do governo municipal em atender as solicitagdes em cada
projeto novo, ou em andamento.

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.
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As participantes atuaram ativamente durante a execugdo dos GO que tinham como
objetivo desenvolver estratégias e métodos para favorecer as solugBes para as ddvidas

projetadas na fase II.

6.5.1.5 Fase IV - Avaliacdo dos resultados

Nessa fase, a avaliacdo aconteceu em dois momentos que foram gravados e seguiram-
se com a utilizacdo do instrumento de avaliacio da Acdo Educativa (APENDICE D),
composto das seguintes questdes norteadoras: Apds a participacdo na A¢do Educativa, como
vocé se sente com relacdo a inclusdo social?; O que mudou ou mudara na vida de sua familia
e da crianca ap6s a participacdo na Acdo Educativa sobre incluséo social?; Para vocé, quais
as contribuicdes da realizacdo da A¢do Educativa sobre inclusdo social?.

O primeiro momento de avaliacdo da Ac¢do Educativa aconteceu apos sete dias de
finalizacdo da Agéo Educativa. Realizaram-se dois grupos focais (um virtual e um presencial,
em carter avaliativo), com um intervalo de sete dias entre eles, para uma avaliagdo final de
todo o processo de construcdo coletiva, abrindo-se caminhos para a reflexdo do grupo como
proposto por Dionne (2007).

O segundo momento de avaliagcdo da Agéo Educativa, aconteceu decorridos 90 dias da
finalizag&o da fase Ill. A avaliagdo foi realizada por meio de uma entrevista semiestruturada
individual realizada por meio virtual, pelo Google Meet. Vale salientar que, o periodo de 90
dias foi considerado, atendendo as recomendacdes de Haydu e Souza (2015), que ressaltam
este periodo como o tempo necessario para o desenvolvimento de novas competéncias e
acomodacéo do aprendizado, na mudanca de comportamento e aquisicdo de novos habitos.

A avaliacdo ndo é um processo estatico para rotulacdo do individuo, mas um processo
qgue envolve diversos modos de aprendizagens que se transformam, de acordo com o
comportamento e acomodacdo do que foi vivenciado e adquirido. Dessa forma, o processo de
ensino-aprendizagem qualifica e desenvolve o individuo (HAYDU; SOUZA, 2015). Partindo
desse pressuposto, foi possivel, apos esse intervalo de tempo, realizar uma reavaliacdo com as
participantes.

Vale salientar que, a medida que as fases da pesquisa foram acontecendo, as
avaliacbes também foram ocorrendo por meio de analise conjunta dos resultados, desde a
entrevista inicial (fase I), os Grupos Focais Online (fase Il), até os Grupos Operativos (fase
).
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6.6 Anélise dos dados

Os dados analisados foram os referentes aos conteudos das entrevistas individuais e
das atividades em grupos focais e grupos operativos. As falas foram transcritas e organizadas
por fases, com o auxilio do software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ).

O IRAMUTEQ é um software que fornece subsidios para auxiliar uma analise textual,
de acesso gratuito, que se ancora no software R e na linguagem python para desenvolver
analises estatisticas textuais diversas. Este programa viabiliza diferentes tipos de auxilio de
analise de dados textuais, desde as simples, como a lexicografia basica (calculo de frequéncia
de palavras), até as multivariadas (classificacdo hierarquica descendente, analises de
similitude, nuvem de palavras) (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Nessa pesquisa, optou-se por utilizar a analise de dados textuais da Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD), a partir do auxilio do IRAMUTEQ, nas fases I, 1l e IV.
Foram construidos trés corpus Unicos (um por fase) do material verbalizado pelas
participantes. Os corpus foram submetidos ao software com a utilizacdo da CHD, no qual os
segmentos do texto foram organizados e classificados a partir dos seus respectivos
vocabulérios e estabelecidos em funcdo da frequéncia de suas formas reduzidas (palavras
lematizadas). Assim obteve-se as classes de segmentos de texto (ST) que possuiam
vocabulérios semelhantes entre si, na mesma classe, e diferentes dos vocabularios das outras
classes. O programa apresentou organizacdo dos dados em trés dendrograma diferentes, que
ilustraram as relagdes entre as classes.

A partir das classes de ST e dendrograma foi realizada uma andlise de contetdo
interpretativa pela pesquisadora para nomeacao das classes e, agrupamento em categorias. Na
analise das falas utilizou-se o referencial teérico metodolégico da analise de contedo
manifesto que tem como propdsito realizar uma descricdo mais critica em um nivel mais
aprofundado das informagdes, levando em consideracdo a frequéncia com que surgem certas
caracteristicas do contetdo e os significados manifestos dos enunciados analisados
(MINAYO, 1994). Neste tipo de andlise, o pesquisador “revisa o conteido dos dados
narrativos, procurando palavras ou tema particulares que tenham sido especificados
antecipadamente” (POLIT, 2004).

A fase de implementacdo da Acdo Educativa foi analisada de forma descritiva,
incluindo os relatos e o processo como os GO se desenvolveram. Os dados foram

apresentados em quadro e diagramas contendo o relatério de cada um deles.



65

A fim de subsidiar a categorizacdo do contetido foram utilizados, para complementar e
dar sentido as falas, os dados referentes as anotacBes das observacGes realizadas pela
pesquisadora no diario de campo, assim como o registro das atividades desempenhadas pelas
participantes nos encontros, a partir das dindmicas executadas nos grupos.

A teoria de Betty Neuman foi utilizada para fundamentar toda a construgéo coletiva,
na formulacdo das questfes norteadoras contidas nos instrumentos e na formacdo das
categorias tematicas que emergiram das falas das participantes, a partir da percepcdo dos
estressores, elementos de fortalecimento e defesa do sistema familiar, assim como os dados
referentes as contribuicbes da Acdo Educativa para as familias de criangas com SCZV.

Para fundamentar o planejamento, a implementacdo e a avaliagdo da Acdo Educativa,
utilizou-se como referencial tedrico os pressupostos da Educacdo Popular em Saude.
Considerou-se que esses momentos fossem participativos, dialégicos e empoderadores para as
participantes, assim como os resultados referentes as contribuicdes da Ac¢do Educativa para as
participantes e suas familias.

6.7 Consideragdes Eticas

O estudo esteve em conformidade com a Resolugdo n°466/12, que aprova as diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012). O
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de
Pernambuco (UFPE), com o numero de parecer: 5.069.193 e numero do CAAE:
13854919.0.0000.5208, assim como do responsavel pelas pesquisas no Hospital APAMI-
Vitdria e do NAMNI por meio de Carta de Anuéncia.

A coleta de dados se deu mediante aplicagdo dos instrumentos de coleta de dados e a
gravacdo das entrevistas individuais. Em obediéncia as autoridades sanitarias e orientacfes de
prevencdo a COVID-19, os encontros em grupo para realizacdo do planejamento e
implementacdo das atividades de Acdo Educativa foram realizados de forma remota, pela
plataforma Google Meet. Todos os momentos de coleta de dados seguiram com a utilizagéo
de um roteiro de coleta de dados, e foram gravados. A pesquisa so teve inicio apds aprovacao
do CEP — UFPE. Os dados coletados, bem como as gravacgtes foram armazenados sob a
responsabilidade da pesquisadora responsavel, em arquivo pessoal na prépria residéncia, e da
orientadora em arquivo no Departamento de Enfermagem — Centro de Ciéncias da
Salude/UFPE, e quanto aos dados gerados pela plataforma virtual, eles foram excluidos da

plataforma/nuvem, e ficardo armazenados em dispositivo eletrdnico préprio, sob a
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responsabilidade da pesquisadora responsavel e orientadora desta pesquisa. Ap6s cinco anos
todos os arquivos serdo apagados definitivamente de forma segura.

A participacdo neste estudo foi voluntaria e sé ocorreu mediante autorizacdo com a
assinatura prévia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE E)
em duas vias, ficando uma via com a pesquisadora e a outra de posse do familiar participante.
Quanto a coleta por meio virtual o TCLE (APENDICE F) se deu por aceite eletronico, por
meio de um link, onde a participante tinha a op¢do de assinalar o “Aceito participar da
pesquisa” no final do termo. O mesmo poderia desistir de contribuir com o estudo a qualquer
momento da coleta de dados, sem nenhum 6nus para 0 mesmo. A autorizagao para gravacao e
uso das falas também estavam previstas neste documento, somente para uso exclusivo deste
estudo. Para garantia do sigilo das informacdes e anonimato das familias, as participantes
envolvidas no estudo receberam codinomes para apresentacdo e publicacdo posterior da
pesquisa.

O risco verificado para as participantes deste estudo foi o de possivel constrangimento
por responder perguntas relacionadas a sua percepcao acerca da tematica estudada e/ou no que
se refere as questes socioeconémicas, além de participar de atividades em grupo. Quanto a
plataforma virtual também se verificou a possibilidade de ocorrer riscos de cansaco visual e
fisico pelo uso de telas; possivel constrangimento de ndo saber manusear as ferramentas da
plataforma; dependéncia de outra pessoa para acessar; perda de privacidade no ambiente
virtual. No entanto, a fim de minimizar estes riscos, as informacGes colhidas foram
confidenciais, bem como foram apagadas da nuvem e mantidas em dispositivo eletrnico
local e para as atividades em grupo presenciais e virtuais foi criado um ambiente acolhedor no
qual as participantes puderam sentir-se confortaveis.

Asseguraram-se as participantes, como descrito no TCLE, que essas poderiam néo
responder ao que ndo quisesse, e que a qualquer momento poderia desligar a cAmera, se retirar
da pesquisa sem nenhuma mudanca no tratamento recebido, além de, caso fosse mais comodo
para elas, também poderiam responder pelo chat.

N&o houve risco de 6nus financeiro para as participantes da pesquisa, sendo de
participacdo voluntaria no estudo e de situacdo conveniente a elas, ja que estavam presentes
no local do estudo independente da participacdo na pesquisa, ou no conforto do seu lar,
quanto a coleta virtual.

Como beneficio, 0 momento das entrevistas e atividades em grupo foi considerado
como espaco de escuta para que o familiar pudesse refletir acerca de questdes que lhe eram de

interesse tanto pessoal, quanto coletivo. Assim como o beneficio indireto as participantes,
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houve a contribuicdo deste estudo, posto que os dados analisados subsidiem futuras
intervencgdes sociais com relagdo a tematica da inclusdo social, direcionadas a populacdo de

interesse na pesquisa.
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7 RESULTADOS

7.1 Fase | — Identificando as Situacdes iniciais

Essa fase foi desenvolvida antes da instauracdo do estado de Pandemia pelo Novo
Coronavirus. As entrevistas foram realizadas com o objetivo de identificar os saberes, bem
como compreender os fatores estressores e elementos de fortalecimento das linhas de defesa

das familias, sobre a tematica da inclusdo social e os contextos relacionados.

7.1.1 Caracterizagdo socioecondmica das familias do estudo

Todas as participantes eram maes das criancas, perfazendo um total de nove mulheres.
Possuiam faixa etaria entre 24 e 42 anos. Quanto ao estado civil, seis eram casadas e trés eram
solteiras. Trés participantes eram maes primiparas e as demais eram maes de dois filhos. Oito
familias residiam em casa com trés ou mais pessoas e para todas as familias a relacdo de
cdmodos na residéncia era de mais de um cdmodo por pessoa.

Quanto a escolaridade observou-se que cinco participantes haviam concluido o ensino
médio. As demais: ensino superior completo; ensino médio incompleto; ensino fundamental
completo; ensino fundamental incompleto; sendo uma em cada modalidade de estudos. Com
relacdo a ocupacdo, apenas uma mde se manteve no emprego apds o nascimento da crianca,
trabalhava como professora. As demais ndo trabalhavam, dedicavam-se ao cuidado da crianca
em tempo integral. Seis delas ja haviam exercido algum tipo de ocupacdo/profissdo antes do
nascimento da crianca, dentre elas vendedora, secretaria, atendente, autbnoma, operadora de
caixa, e trés delas nunca exerceram ocupacéo fora de casa.

No que diz respeito & renda familiar mensal, seis familias recebiam R$1.110,00
(equivalente a um salario minimo), valor referente ao beneficio concedido a criangas com
SCZV, o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC); e trés familias possuiam renda de dois
salarios minimos. Apenas uma familia ndo tinha sido contemplada com o BPC, pelo fato da
mée possuir emprego. Podemos observar esses dados de forma detalhada no Quadro 8.
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Quadro 8 — Caracteristicas socioecondmicas das participantes da pesquisa. Recife, PE,

Brasil, 2019.
CARACTERIZACAO DAS MAES
Idade Escolaridade Estado Civil N° de Ocupacao N° de Renda
Filhos Exercida pessoas no  mensal/Beneficio
domicilio do Governo
P01 24 Meéd. Incomp. Solteira 01 Vendedora 02 R$ 1.100,00/ BPC
P 02 28 Fund. Incomp. Solteira 02 - 03 R$ 1.100,00/ BPC
P 03 42 Méd. Comp. Casada 02 - 04 R$ 1.100,00/ BPC
P 04 40 Méd. Comp. Casada 01 - 04 R$ 1.100,00/ BPC
P 05 30 Méd. Comp. Casada 01 Secretaria 03 R$ 2.200,00/ BPC
P 06 25 Fund. Comp. Casada 02 Autbnoma 04 R$ 1.100,00/ BPC
P 07 36 Sup. Comp. Casada 02 Professora* 05 R$ 2.200,00/ Sem
beneficio
P 08 31 Méd. Comp. Solteira 02 Operadora de 03 R$ 1.100,00/ BPC
caixa
P 09 31 Méd. Comp.. Casada 02 Vendedora 04 R$ 2.200,00/ BPC

*Ainda exercia a profissdo.
Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Acerca do recebimento de ajuda por parte de outrem para os cuidados diarios com a
crianga, seis referiram receber ajuda de outros membros da familia da crianca (pai, avo),
dentre essas, uma mée relatou também receber ajuda dos profissionais do Home Care e de sua
secretaria do lar. Trés participantes relataram ndo receber nenhuma ajuda.

Sobre 0 meio de transporte utilizado para acesso aos servicos de salde com a crianga,
quatro delas utilizavam o veiculo da prefeitura — Tratamento Fora Domicilio (TFD), uma
utilizava apenas o carro “Especial Home Care”, e as demais reversavam entre carro proprio,
onibus, taxi e Uber. Acerca do uso de meio de transporte na rotina diaria da familia, trés
faziam uso de carro proprio e/ou 6nibus, taxi, Uber. Trés utilizavam apenas 6nibus e as
demais alternavam entre carro alugado, motocicleta ou ndo faziam uso de meio de transporte,
deslocando-se aos seus respectivos destinos a pé.

Quanto aos dados das criancas, oito delas possuiam idade de quatro anos e uma
possuia trés anos de idade. Cinco eram do sexo masculino e quatro do sexo feminino. Dentre
elas, apenas uma frequentava a escola desde os trés anos de idade. O acompanhamento de
salde das mesmas seguia com fisioterapeuta, fonoaudiologo, terapeuta ocupacional,

neurologista, pediatra, entre outros profissionais como podemos observar no quadro 9.
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Quadro 9 — Caracteristicas das criancas participantes quanto a idade, sexo e tipo de
acompanhamento de salde. Recife, PE, Brasil, 2019.

CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS

Idade Sexo Tipo de acompanhamento de salde
co1 04 Masculino Fisioterapeuta/ Fonoaudidlogo/ Terapeuta Ocupacional/ Atengéo Bésica/
Neurologista
C02 04 Masculino Fisioterapeuta/ Fonoaudidlogo
Cc03 04 Masculino Fisioterapeuta/ Fonoaudi6logo/ Terapeuta Ocupacional/ Psicélogo/
Psicopedagogo/ Neurologista/ Pediatra
CcC04 03 Feminino Fonoaudidélogo/ Neurologista/ Pediatra
C 05 04 Masculino Fisioterapeuta/ Fonoaudidlogo/ Atencdo Bésica/ Neurologista/ Pediatra/
Oftalmologista/ Ortopedista
C 06 04 Feminino Fisioterapeuta/ Fonoaudi6logo/ Atencéo Basica/ Neurologista / Pediatra/
Ortopedista/ Dentista
co7 04 Masculino Fisioterapeuta/ Fonoaudidlogo/ Terapeuta Ocupacional/ Neurologista/ Pediatra/
Nutricionista
co8 04 Feminino Fisioterapeuta/ Fonoaudidlogo/ Terapeuta Ocupacional/ Atengdo Bésica/
Neurologista/ Pediatra
C 09 04 Feminino Fisioterapeuta/ Fonoaudidlogo/ Terapeuta Ocupacional/ Psicologo/ Pediatra/

Nutricionista/ Enfermeiro/ Pneumologista

Fonte: Elaborado pela autora, 2019.

Sete participantes referiram que as criancas brincavam e interagiam com outras
criangas, no entanto apenas quatro delas frequentavam lugares diferentes do ambiente
residencial para essas atividades. Apenas duas delas, ndo interagiam/brincavam com outras
criancas (uma por estar em Home Care e a outra por ndo gostar, segundo relato da
participante). As brincadeiras mais citadas foram: jogar bola, andar de bicicleta, balancar na
rede, escutar musica, empurrar carrinho, soltar pipa, inventar escolinha, imitar cavalinho.
Também foi citada, por trés participantes, a estimulacdo terapéutica como momento de

ludicidade e brincadeira para a crianca.

7.1.2 Saberes, estressores e reacdes aos estressores a luz da Teoria do Modelo de Sistemas de
Betty Neuman

Os dados das entrevistas geraram o corpus textual denominado “Incluséo Social:
saberes, estressores e reagdes aos estressores” analisado a partir da CHD. Este foi dividido
em 470 ST, relacionando 2.051 palavras que ocorreram 16.646 vezes. A CHD reteve 81,28%
de aproveitamento total do corpus, gerando seis classes.

Como mostra a figura 5, primeiramente, o corpus foi dividido em dois subcorpus, o da
esquerda e o da direita. O subcorpus da esquerda originou as classes 3 e 2. Em um segundo
momento, o subcorpus da direita sofreu outras duas subdivisdes fazendo emergir as classes 5
e 6, em oposicdo as classes 4 e 1, que resultou no dendrograma apresentado na figura 5, onde

é possivel visualizar os resultados da associacdo de palavras pré-determinadas ao objeto:
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saberes, estressores e reacdes das familias sobre inclusdo social a luz da Teoria de Betty
Neuman, que foram consideradas com significancia e alta significancia estatistica quanto a
frequéncia com que apareceram no texto, com o valor de p<0,0001, apos aplicacdo da prova

do Qui-quadrado pelo software.

Figura 5 — Dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente do Corpus -
Incluséo Social: saberes, estressores e reacdes aos estressores formado pelo
material textual obtido através das entrevistas referentes a fase 1. Recife,
PE, Brasil, 2021.

CORPUS - INCLUSAO SOCIAL: SABERES, ESTRESSORES E REACOES A0S
ESTRESSORES 382 ST —81,28%

!—kﬁ | II I

CLASSE 3
74 ST/ 19,37%

CLASSE 2
51ST/13,35%

CLASSE 6
64 ST/ 16,75%

CLASSE 5
88 ST/ 23,04%

CLASSE 4
47 5T/ 12,3%

CLASSE 1
S8ST/ 15,18%

Palavra

Palavra

Palavra

Palavra

Palavra

Palavra

gosto

familia

passar

crianga

escola

conseguir

igreja

brincar

inclusdio

microcefalia

cuidador

certo

menos

passear

ajuda

explicar

ano

pagar

praia

brinquedo

ajudar

patologia

creche

boca

sentir

conversa

independente

questionar

cadeira

ligar

piscina andar entender forgar adiantar acordo

dgua diversdo cara filho atrds sair

ficar balanco cadeirante mie roda dar

sim interagir precisar zika correr beneficio

tranquilo casa social lindo colocar BPC

shopping deixar olhar incluir caso mentir

amar Tir querer vaga frente

espaco irmio mundo usar sobreviver

parque ali dificil real

muito pessoa ainda divida

atencio més comprar

trabalhar

Fonte: Elaborada pela autora, 2021.

Apds a analise do dendrograma e a leitura dos ST referentes a cada uma das classes,
percebeu-se forte semelhanca dos relatos entre as classes 1 e 4, 2 e 3, e 5 e 6, assim essas
foram agrupadas em trés categorias (Figura 6), a saber: Categoria 1: Atividades externas ao
lar: estressores e reacOes aos estressores (classes 1 e 4), com 27,5% dos ST; Categoria 2:
Dificuldades de adaptacgo: estressores e reagdes aos estressores (classes 2 e 3), com 32,7%
dos ST, Categoria 3: Saberes sobre direitos e inclusdo: estressores e reaces aos estressores
(classes 5 e 6), com 39,8% dos ST.
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Figura 6 — Categorias tematicas referentes as classes 1 e 4, 2 e 3, 5 e 6 da Classificacéo
Hierarquica Descendente do corpus formado no IRAMUTEQ. Recife, PE,

Brasil, 2021.
Classe 1
—| Categoria 1: Atividades externas ao lar
Classe 4
5 Classe 2
t .
Reaco Stressores e 2| Categoria 2: Dificuldades de adaptagao
eacoes aos estressores
Classe 3
— Classe 5
) Categoria 3: Saberes sobre Direitos e
inclusao
Classe 6

Fonte: Elaborada pela autora, 2021.

Cada categoria, mesmo abordando um tema especifico, possuem, em seus vocabulos e
ST, vertentes tematicas que contemplam tanto fatores estressores (fragilidades/desafios que
afetam as linhas de resisténcia e de defesa), quanto as reacBes que se constituem como
elementos protetores das linhas de defesa (fortalezas/superacbes a partir da resposta
negentrdpica) do sistema familiar.

A seguir, as categorias serdo descritas seguindo a tematica a qual pertencem, e a
ordem de particdo e de proporcdo que representam em relacdo ao corpus total, da menor para

a maior porcentagem dos ST.

7.1.2.1 Categoria 1 — Atividades externas ao lar: estressores e reacfes aos estressores

Esta categoria, composta pelas classes 1 e 4, representou 27,5% dos ST. Faz alusdo as
questBes que se relacionam com a dindmica vivida pelos membros da familia quanto a
demanda de cuidados especificos em virtude da condicdo de salde da crianca e a realizagéo
de diversas atividades externas ao lar nas consultas e terapias, e também atividades educativas
e de lazer.

O encadeamento das atividades diarias aponta para a ocorréncia de fatores estressores
extrapessoais (fora do sistema familiar — distancia maior), interpessoais (fora do sistema
familiar — distancia menor) e intrapessoais (dentro do sistema familiar), descritos

principalmente pelas palavras: dificil, mentir, sobreviver.
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As atitudes externas ao ambiente familiar, reveladas nas barreiras no sistema
educacional, fragilizam os membros da familia pela sobrecarga gerada no cuidador, e sdo

caracterizadas como estressores inter e extrapessoais.

“eu tenho que falar com sicrano, sicrano tem que falar com fulano e ai sé
dificultando botando barreira na escola e creche [...], vou dizer final do ano
passado, eu fui num colégio 14 perto de casa, e deixei reservada a matricula
dele, ninguém fez nada, ninguém resolvia nada, e o tempo foi passando [...], se
tiver a vaga, tem que ainda correr atras de cuidador que, talvez nem exista,
talvez ndo cuide do seu filho direito, entendeu, a gente se sente frustrado [...] .
(EO1)

“Escola e creche ndo vamos porque eu ndo confio, a gente quer abrir a boca
e falar, mas a gente se prende e ndo fala muito, porque a gente sente um pouco
recusada, sei 14, desprotegida em algumas coisas ”. (E04)

“Na escola de la de perto da minha casa, que eu ja falei com a diretora, ela
disse que ia ver se conseguia cuidadora, mas esta muito dificil /...] ”. (E06)

Fatores como a falta de apoio e a falta de seguranca na utilizacdo de transporte publico
evidenciam as fragilidades do sistema familiar, fazendo com que este se retraia em seu lar.
Nesse processo, as familias suscitam as dificuldades quanto ao deslocamento identificados
como estressores extrapessoais, preferindo ficarem reclusas em vez de realizarem atividades
cotidianas de passeio e lazer, levando-as ao distanciamento social como estressor intrapessoal,

como podemos ver nos relatos.

“A gente é mais de ficar em casa, por conta do transporte, enquanto ndo
conseguir nosso carro, a gente ndo vai pra canto nenhum porque tinha o
onibus, mas ai eu vou sem cinto de seguranca, ndo tenho apoio, as vezes, 0
onibus da uma freada capaz de eu cair dentro do 6nibus, e isso tudo pra mim,
pra eu estd saindo com ela, eu tenho medo de acontecer outra coisa pior,
entao, eu prefiro ficar em casa [...] ”. (E06)

“se for pra expor meu filho a um local hostil, que ndo tem cuidados devidos
pra ele, eu prefiro que ele fique emcasa /... . (E07)

Embora esse processo de desafios diarios enfrentados pelas familias, fora do lar, se
apresente como arduo e doloroso, revelando os diversos tipos de estressores que atingem o
Sistema familiar, nota-se que as falas sdo dotadas de elementos que se constituem como
protetores das linhas de defesa das familias, num movimento de reacdo aos estressores para a
negentropia (saude e bem-estar), como a autoeficdcia materna na busca por superar as
dificuldades.
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“quando tive um problema, que eu tive que marcar um otorrino, eu tive que me
esforcar, sair de madrugada, deixar ela com os outros, pra poder ir, e ndo
tinha como levar ela, mas eu consegui né [...] . (E04)

“porque eu tenho meu lado cansativo também, tem dias que eu me acordo e me
olho no espelho e fago assim, eu ndo vou aguentar ai eu olho pra ela assim, e
digo assim, eu vou cuidar dela [...] . (E06)

“eu saio com ele, levo ele pra lanchar, compro uma coisinha que ele gosta ai
1SS0, pra mim, é muito importante [...] ”. (E03)

7.1.2.2 Categoria 2 — Dificuldades de adaptacéo: estressores e reacdes aos estressores

Composta pelas classes 2 e 3, esta categoria representou 32,7% dos ST. Essa categoria
expressa 0s problemas encontrados pelas familias para adaptar-se aos ambientes que ndo estdo
preparados para receber pessoas com deficiéncia.

As falas revelam um despreparo dos equipamentos sociais para integrar as criancas
com SCZV, bem como com outras condi¢Ges de saude semelhantes. Este fator € um potencial
gerador de estressores para a familia, tanto interpessoais (fora do sistema familiar — distancia
menor) quanto extrapessoais (fora do sistema familiar — distancia maior), evidenciado nos

relatos a sequir.

“no cinema, aquela luz muito forte, aquele brilho vai entrar, vai causar crises
convulsivas [...] ”. (E0I)

“vai pra uma praga, ndo tem nem como subir, porque poucas delas tém um
lugar, a rampa, essas coisas, ou é tudo esburacado, é bem complicado [...] .
(EQ9)

“dificil né, porque faz pouco tempo que ela pegou a cadeirinha de rodas, so
que o Onibus ndo tem o lugar de colocar a cadeira de rodas dela, ndo é
adaptado [...] . (E06)

A dificuldade para se adaptar € gerada para além das barreiras nos equipamentos
fisicos. A sociedade tambem se apresenta como um fator estressor interpessoal latente, pela
expressao de preconceito, indiferenca e falta de empatia, que enfraquece a linha de defesa do

sistema familiar.

“O que eu menos gosto é quando alguém passa por ele, ele fala, e a pessoa
ndo cumprimenta. Essa empatia que as pessoas ndo tem, olhares tronchos
[..]7. (EO1)

“Ai 0 povo mais curioso chega e pergunta, eu falo a condicao dela, e vai todo
mundo se afastando [...]. As vezes tem gente que bate de frente com a gente,
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tem gente que sdo tdo perversos, que a gente chega as vezes de bater boca
mesmo [...] ”. (E06)

“Estavamos em um parque, tinha outras crian¢as com outras patologias, ai
chegou uma mae com uma criancga, e veio me questionar por que eu estava ali
com aquelas outras maes com aquelas criancas, ai eu disse que sd@o minhas
amigas e o meu filho tem a mesma patologia que eles, ai ela disse seu filho é
lindo, e o filho dela especial parece um monstro, entdo assim, é vocé nao ter
empatia nenhuma, néo ter respeito pelo ser humano né? isso me deixou muito
triste né? /...] . (EQ7)

“O que é mais triste é que nem todas as pessoas estdo aptas pra receber coisas
diferentes, elas olham assim e dizem: ‘meu Deus!’. Pra elas é como se eu ndo
tivesse motivo pra sorrir”. (E07)

“Quando ela ia para os lugares, ndo tinha acolhimento, porque as pessoas
olham como se fosse um ET [....] ”. (E09)

Observou-se que, como reagdo positiva frente a falta de empatia das pessoas, o desejo
que as familias tém de serem bem acolhidas nos ambientes frequentados por elas, e se
mostram felizes quando este fato acontece. Esse fato, por sua vez, é considerado como uma
protecdo as linhas de defesa do sistema familiar (linhas de defesas prontas para enfrentar

situacOes negativas vivenciadas), como descritas nos relatos a seguir.

“a familia é bem acolhedora, quando ela nasceu, eu pensava que os familiares
nao iam aceitar minha filha, mas foi tudo totalmente diferente, porque quando
ela nasceu a minha casa foi muito visitada. Eu tenho certeza de que, a familia
é acolhedora pra ela, e aceita ela do jeito que ela é /...] ”. (E04)

“Na igreja, eu me sinto que eu estou sendo acolhida, porque eu nunca tive essa
rejeicdo da minha filha nesse lugar que ela esta [...] . (E06)

“FEu me sinto muito acolhida na igreja, até ela mesmo, € um local que ela se
adaptou muito bem, na igreja [...] . (E08)

Os relatos deixam claro que, apesar das dificuldades sofridas nos ambientes sociais, 0
despreparo dos equipamentos sociais, 0 preconceito, entre outros aspectos, sejam um fator
contributivo para o estresse, a familia demonstra capacidade de superacdo e enfrentamento

COMO uma reacao positiva, por meio da insercao das criangas nos espagos sociais.

“como ele ndo fala, ele s6 grita, ele atrai o olhar pra ele, vai ter sempre
alguém que vai virar a cara, vai fingir que passou despercebido, mas a gente
ndo tem o que fazer, cada um da e recebe aquilo que produz [...] . (E01)

“a gente passeia, brinca com ela, interage com ela, acho que é por causa disso
que ela é bem espertinha, ela ndo fica aquela crianca encostada ali, ndo é
porque é especial que tem que ficar ali ndo [...] ”. (E04)
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“Deus me da essa resiliéncia de que eu posso me levantar todos os dias, com
uma fé de superar as dificuldades e ele vai suprir minhas necessidades e eu
vou conseguir [...] . (E07)

7.1.2.3 Categoria 3 — Saberes sobre direitos e inclusdo: estressores e reagfes aos estressores

Essa categoria esta diretamente relacionada com a necessidade de a familia conhecer
plenamente os direitos que Ihe assistem, a forma como reivindica-los, e a busca pela incluséo
social. Foi composta pelas classes 5 e 6, e representou 39,8% dos ST.

Ao tratar sobre a temética da inclusdo social e os direitos das criancas e familias, foi
possivel descobrir um misto de situac@es: desconhecimento e/ou incerteza acerca dos direitos
da familia e da crianca; desconhecimento sobre como agir/reivindicar os direitos; sensacao de
impoténcia frente a busca pelos seus direitos.

Os relatos sobre este assunto estdo permeados por fatores estressores intrapessoais
(dentro do sistema familiar), interpessoais (fora do sistema familiar — distancia menor), e
extrapessoais (fora do sistema familiar — distancia maior), que fragilizam o sistema familiar.

Os estressores intra e interpessoais revelam-se nas fragilidades evidenciadas pelo
desconhecimento e/ou incerteza acerca dos direitos da familia e da crianca podem ser vistas

nos relatos a seguir.

“Eu nunca fui uma pessoa que brigou muito por direito ndo ta, mas eu acho
que a gente ndo tem metade do que a gente deveria ter entendeu [...] ”. (E0I)

“é muito dificil saber sobre os direitos, eu procuro, eu busco, eu pesquiso

[..1" (E07)

“A questdo é a informagdo, as pessoas sabem das coisas e ndo dizem, é uma
questdo de comunicagdo [...] ”. (E08)

O desconhecimento sobre como reivindicar 0s direitos geram sentimentos de

abandono e exclusdo como estressores intrapessoais, Como vemos nos seguintes relatos:

“Se fosse uma crianga normal, ninguém esqueceria, mas como ela tem a
dificuldade dela, ela é esquecida, eu me sinto assim, queria que todo mundo
soubesse dos nossos direitos [...] ”. (E06)

“Que democracia é essa? E complicado, é pra ele, ndo é pra mim, é para o
meu filho, ele ndo tem culpa de ter nascido com a sindrome, é direito dele, e é
negado [...] ”. (E07)

“Os direitos nossos a gente ndo tem, e a gente paga por isso [...] ”. (E09)
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Como estressores intrapessoais e extrapessoais, ha também a sensacdo de impoténcia
relatada pela familia frente a busca pelos seus direitos, e o desenvolvimento do sentimento de

revolta quando eles ndo sdo efetivados na pratica.

“Em relagdo aos direitos, eu me sinto, assim, algumas coisas que eu vejo
errado, eu me sinto revoltada né [...] . (E04)

“esse aqui € o meu direito, eu estou no meu direito, e tem gente que ndo
reconhece os direitos que a gente tem”. (E06)

“alguns direitos a gente sabe que eles tém, por lei, mas cadé as condi¢fes para
receber essas criancas? Como no caso das creches, escolas... E s6 pra
depositar? Nao adianta, ndo resolve [...] . (E07)

“diante dos meus direitos eu me sinto muito pequena, porque é muito dificil
conseguir [...] ”. (E09)
Foi possivel reconhecer no relato de uma participante que ao conhecer sobre um
direito que Ihe assiste ela se sente mais forte para enfrentar os desafios. Pode-se afirmar que, 0
conhecimento sobre os direitos, é um fator que contribui para a protecéo das linhas de defesa

desse sistema familiar, como um potencial para superacéo.

“com relagdo aos direitos, eu me sinto mais forte a cada dia, quando eu
conheco cada direito que eu fico sabendo que a minha filha tem, ai eu me sinto
mais forte [...] ”. (E0S8)

As participantes expressaram o desejo em conhecer mais sobre os direitos de suas
criancas e familias, para consolidar os vinculos familiares, como mais um fator protetivo do

sistema familiar.

“Eu gostaria de conhecer mais sobre os seus direitos, deveria conhecer mais
né? Muita mais coisa que a gente ndo sabe /...] ”. (E02)

“Gostaria de conhecer mais [...] ”. (E03)

“Queria saber mais sobre o direito dela, o que favorece mais a ela, entendeu?
Conhecer assim, sobre os direitos de uma crianga especial [...] ”. (E04)

“Gostaria de conhecer, saber mais [...] ”. (E05)
“eu ndo conheco todos os direitos, mas eu gostaria de conhecer, eu queria
saber mais ainda, pra poder ajudar ela, e informar as outras pessoas do que

pode ser feito [...] ”. (E09)

Foi possivel evidenciar que o significado de “inclusdo” para as familias, ainda ¢

desconhecido.
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“Eu ndo sei nem te explicar pra onde esse negocio de incluséo social vai,
nadinha disso ai, mas j& ouvi falar sé que ndo entendo néo /...] ”. (E02)

“N&o sei, acho que ndo sei responder sobre inclusdo social [...] ”. (E03)

Para outras participantes, o significado de inclusdo remete a aceitacédo, e a forma como

o filho é percebido pela sociedade reflete muito na “ndo inclusdo” vivenciada no dia-a-dia.

“pra mim, inclusdo social é meu filho chegar num lugar, e ele ndo ser o centro
das atencdes sO porque ele é uma pessoa diferente, entdo pra mim inclusédo
social é ndo ser o centro das atengdes /...] ”. (E01)

“a inclusdo social, pra mim, é tipo uma aldeia, todo mundo junto, todo mundo
apoiando, e € isso que eu queria, que todo mundo se tornasse uma aldeia s0,
porque se fosse assim, hoje minha filha ndo sofreria tanto bullying que nem
esta sofrendo. Que todo mundo fosse uma aldeia e acolhesse ela no que ela
precisasse, esta entendendo? [...] ”. (E06)

“incluséo social é vocé receber e aceitar as pessoas com suas limitacoes, é, eu
quero que vocé faca por mim o que vocé gostaria que eu fizesse por vocé,
entao se as pessoas tivessem respeito, jd ia ajudar muito [...] ”. (E07)

“pra mim inclusdo social é vocé poder sair com seu filho e poder ter acesso a
qualquer lugar que vocé queira, desde uma praga, cOmo uma igreja, como
uma escola, ou uma praia. Ter um acesso digno, como qualquer outra pessoa,
conseguir chegar e ficar la seria perfeito, isso é inclusdo social [...] ”. (E09)

7.2 Fase Il — Projetando as agoes

A projetacdo das a¢des objetivou construir o planejamento da Ac¢do Educativa a luz da
Educacao Popular em Saude. Os encontros aconteceram por meio da técnica de Grupo Focal
online, que possibilitou fomentar discussdes construtivas para elaboracdo do pensamento e

organizacao das ideias de forma coletiva com as participantes.

7.2.1 Caracterizacao dos Grupos Focais: descricdo dos temas e relatos das participantes

Foram realizados seis grupos focais por meio da plataforma Google Meet com oito
participantes. Os encontros aconteceram as quartas-feiras, quinzenalmente, no horario das
18h30 as 20h, durante um periodo de trés meses (Abril a Junho de 2021).

Os grupos focais foram compostos por uma mediadora, uma observadora, uma
relatora, e uma média de seis participantes. Para todos os grupos focais foram utilizados os
principios da PNEPS como referencial teérico, a saber: o dialogo, a amorosidade, a
problematizacdo, a construcdo compartilhada do conhecimento e a emancipacao,

considerando 0 compromisso com a construcéo do Projeto Democratico Popular.
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As falas abstraidas das participantes durante os grupos focais formaram o corpus
textual “Construgdo Coletiva para Inclusido Social a luz dos principios da Educacgiao
Popular em Saidde”. O corpus foi analisado a partir da CHD, dividido em 296 ST,
relacionando 1.527 palavras que ocorreram 10.306 vezes. A CHD reteve 88,51% de
aproveitamento total do corpus, gerando seis classes.

Como mostra a figura 7, primeiramente, o corpus foi dividido em dois subcorpus, o da
esquerda e o da direita. O subcorpus da esquerda que originou a classe 6, sofreu uma
subdivisdo gerando as classes 5 e 4. O subcorpus da direita que originou a classe 2, sofreu
uma subdiviséo gerando as classes 1 e 3. As classes resultaram no dendrograma apresentado
na figura 7, onde é possivel visualizar os resultados da associacdo de palavras pré-
determinadas ao objeto: relatos dos grupos focais a luz dos principios tedrico-metodoldgico
da EPS, que foram consideradas com alta significancia estatistica quanto a frequéncia com
que apareceram no texto, com o valor de p<0,0001, apds aplicacdo da prova do Qui-quadrado

pelo software.

Figura 7 — Dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente do Corpus -
Construcdo coletiva para inclusdo social a luz dos principios da Educacéo
Popular em Saude formado pelo material textual obtido através dos
relatos referentes a fase de Planejamento. Recife, PE, Brasil, 2021.

CORPUS - CONSTRUCAOQ COLETIVA PARA INCLUSAO SOCIAL A LUZ DOS
PRINCIPIOS DA EDUCACAQ POPULAREM SAUDE
296 ST — 88,51%

| ' |
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305T/ 11,45%
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Fonte: Elaborada pela autora, 2022.
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Ap0s a analise do dendrograma e a leitura dos ST no corpus colorido apresentado pelo
IRAMUTEQ, referente a cada uma das classes, observou-se que cada classe continha recortes
das falas dos diversos grupos focais, por este motivo optou-se por considerar o corpus
colorido, prezando primariamente pelas falas selecionadas e reportando a respectiva classe
identificada.

A partir das falas do corpus colorido, elencaram-se 12 temas referentes a cada um dos
grupos focais. Seguindo a ordem de ocorréncia dos grupos focais, os temas foram: primeiro
grupo focal (Conhecimento sobre direitos e inclusdo social; Importancia de espacos de
acolhimento, escuta ativa e comunicagdo efetiva); segundo grupo focal (Estratégias
educativas participativas; Estratégias educativas compartilhadas; Estratégias educativas
reivindicatorias); terceiro grupo focal (Definindo o planejamento da construgdo coletiva de
acOes educativas sobre direitos; Definindo o planejamento da construgdo coletiva de acoes
educativas sobre inclusdo); quarto grupo focal (Dividindo responsabilidades no processo de
construcdo coletiva do planejamento; Construindo coletivamente a operacionalizacdo do
planejamento); quinto grupo focal (Operacionalizando a construcdo coletiva do
planejamento; Definicdo das acfes educativas comunicacionais e pedagdgicas); e sexto
grupo focal (Finalizando os detalhes da construcéo coletiva do planejamento) (Figura 8).
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Figura 8 — Temas dos grupos focais a partir das falas do corpus colorido do
IRAMUTEQ a luz dos principios da Educacao Popular em Saude. Recife,
PE, Brasil, 2022.

Tema 01: Conhecimento sobre direitos e inclusdo social
1° GRUPO FOCAL —E

Tema 02: Importancia de espacos de acolhimento, escuta ativa e comunicagao
efetiva

5 Tema 03: Estratégias educativas participativas;

2° GRUPO FOCAL

Tema 04: Estratégias educativas compartilhadas;

Tema 05: Estratégias educativas reivindicatorias

Tema 06: Definindo o planejamento da construgdo coletiva de acdes educativas
sobre direitos

h 4

3° GRUPO FOCAL

Tema 07: Definindo o planejamento da construcdo coletiva de agdes educativas
sobre inclusao

¢ Tema 08: Dividindo responsabilidades no processo de construgdo coletiva do

planejamento
4° GRUPO FOCAL

Tema 09: Construindo coletivamente a operacionalizacdo do planejamento

Tema 10: Operacionalizando a construgao coletiva do planejamento

5° GRUPO FOCAL

l Tema 11: Definigdo das agdes educativas comunicacionais e pedagogicas

6° GRUPO FOCAL > Tema 12: Finalizando os detalhes da construgédo coletiva do planejamento

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

A seguir, os temas serdo descritos dentro dos respectivos grupos focais com as classes
do dendrograma seguindo a tematica a qual pertencem, e a ordem de realizacdo dos mesmos,

do primeiro ao sexto grupo.

7.2.1.1 Primeiro Grupo Focal

Toda a discussdo foi permeada pelo dialogo, considerando que as opiniGes de cada
participante eram importantes para a construcdo da projetacdo das agdes, a partir de um
planejamento que viabilizaria a execugdo das mesmas. A partir da leitura exaustiva das falas
das participantes foram identificados como temas “Conhecimento sobre direitos e inclusdo
social”, e “Importéncia de espacos de acolhimento, escuta ativa e comunicagéao efetiva”
(Quadro 10).
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Quadro 10 — Temas, comentarios e falas representativas do primeiro grupo focal. Recife,

PE, Brasil, 2022.

TEMA

COMENTARIO

TRECHO DA FALA

Tema 01:
Conhecimento
sobre direitos e
inclusao social

Durante o primeiro grupo focal,
com as falas das participantes,
suscitadas a  partir da
tempestade de ideias promovida
pelo  didlogo do  grupo,
identificou-se a existéncia de
uma lacuna do conhecimento
das mesmas, sobre os direitos
garantidos por lei para as
criangas e familia, bem como
sobre o que € inclusao.

“Queria conhecer os direitos que tem com relagdo a isso,
conhecer mais sobre os direitos deles mesmo”. (Classe

5)

“Eu precisava conhecer para entender o que era
inclusdo, eu me sinto meio perdida, é muito vago’.
(Classe 1)

“O certo, o certo mesmo, era o direito era pra ser pra
todas. Eu queria uma pessoa que orientasse a gente a
esse direito que a gente tem”. (Classe 1)

“Eu queria saber e ouvir mais sobre direitos e deveres,
acolhimento e conversas, dialogar, principalmente o0s
direitos e como reivindica-los de fato, dialogo entre as
partes seria mais significativo”. (Classe 6)

“O conhecimento, na maioria das vezes, é negado pra
gente”. (Classe 4)

Tema 02:
Importéncia
de espacos de
acolhimento,
escuta ativa e
comunicacao
efetiva

A discussdo durante o grupo
focal possibilitou as
participantes  expressarem 0
desejo de serem acolhidas e
ouvidas em suas demandas e
dificuldades.

“Eu acho que a gente tem que ser mais ouvida, a gente
tem que se impor mais”. (Classe 4)

“O que eu queria aqui nesse grupo, era que falasse sobre
a nossa luta, que quando a gente fosse perguntar algo,
que seja para os nossos filhos, que tivesse a resposta na
hora, que ndo fosse passando pra um e pra outro’.
(Classe 2)

Outro fator que se destaca nos
relatos é a necessidade de fazer
valer a comunicacdo efetiva ao
falarem e serem ouvidas, a
pratica do dialogo. Além da
compreensdo sobre a
individualidade de cada crianca,
evidenciando na participante a
percepcdo para acreditar nas
potencialidades da crianga com
SCzV.

“O que ndo tem ¢é comunicagdo. Falta comunicagdo,
falta inclusdo, falta querer reconhecer o direito do
proximo, falta o interesse da sociedade em geral”.
(Classe 6)

“O que falta é o didlogo”. (Classe 6)

“Falta comunicagdo no geral lembrando que cada
crianga é unica, ndo é pra tratar como receita de bolo”.
(Classe 6)

Quando o espago para o didlogo
é criado, as dificuldades sdo
amenizadas, como podemos ver
na seguinte fala:

“Ja tive experiéncias de profissionais que me
perguntavam, e a gente tinha aquele didlogo de
conversar, e as vezes quando ela ndo me perguntava,
mas eu me atrevia a dizer, porque também, nem tudo eles
vao lembrar né? (Classe 3)

Também foi citada a inclusdo de
uma crianga na escola por uma
participante que obteve sucesso
pelo acolhimento, receptividade
e empatia.

“Sempre eu fui bem acolhida na escola, mas sempre eu
corri atras dos direitos de minha filha sempre, sempre eu
corri atras”. (Classe 3)

“Com a empatia de ambas as partes, com a humanidade,
€ muito um ato de amor e empatia, conhecimento e
doagdo ao outro, é a partir do didlogo mesmo”. (Classe
4)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.




7.2.1.2 Segundo Grupo Focal
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A partir da leitura exaustiva das falas das participantes, as estratégias foram

classificadas em temas com base no referencial tedrico da PNEPS, a saber: participativa,

compartilhada e reivindicatoria. Os temas identificados nesse grupo focal foram: “Estratégias

educativas participativas;

educativas reivindicatérias” (Quadro 11).

Estratégias educativas compartilhadas; e,

Estratégias

Quadro 11 — Temas, comentarios e falas representativas do segundo grupo focal. Recife,

PE, Brasil, 2022.

TEMA COMENTARIO TRECHO DA FALA
Tema 03: | Reconhecimento da necessidade da | “Que tivesse outras pessoas pra chegar e pra explicar
Estratégias realizacdo de estratégias de agdes | direitinho, falar sobre nossos direitos, que a gente
educativas educativas que envolvessem a | tem”. (Classe 3)

participativas

participacdo de  colaboradores
externos a pesquisa, para auxiliar
na  construgdo  coletiva do
conhecimento, no qual elas
estivessem participando
diretamente por meio do dialogo.

“Poderia ser um convidado, poderia trazer essas
leis”. (Classe 6)

P .
Entdo assim, um advogado pra esclarecer, na
pratica”. (Classe 6)

“Seria muito mais facil a assistente social que nos
orientasse, a gente iria e facilitava o nosso alcance
desses objetivos, sem ter um desgaste emocional
muito grande”. (Classe 2)

“Pessoas que através do seu conhecimento, da sua
vivéncia  prética-profissional,  conseguisse  nos
direcionar para que a gente consiga nossos direitos”.
(Classe 4)

Conteudos abordados por meio de
uma linguagem acessivel e com
metodologias ativas usando o
ludico para compartilhar
conhecimento: mostrando, vendo,
escutando, desenhar, praticar.

“Eu sugiro assim, para quem ndo conhece acho que
seria trazendo mesmo, mostrando realmente qual a
lei, qual o artigo, n6s precisamos de exemplos
praticos”. (Classe 6)

“E abordar com a gente, com a linguagem que todas
nés possamos contemplar. Uma linguagem simples
né, porque se ele chegar aqui, e falar com uma
linguagem burocratica, a maioria vai ficar a mercé”.
(Classe 5)

“A gente aprende vendo e escutando, vendo video
sobre leis, vendo video sobre alguém que ja chegou e
conseguiu”. (Classe 6)

“Entdo assim, 0 que ficaria melhor pra nos é a forma
pratica, € como a colega aqui falou, a gente sé
comeca a aprender de fato, quando a gente comeca a
praticar”. (Classe 6)

Tema 04:
Estratégias
educativas
compartilhadas

As falas também ressaltaram a
valorizacdo que elas d&o a vivéncia
de seus pares, bem como ao
conhecimento prévio adquirido por
meio das experiéncias do dia-a-dia,
solicitando que também fossem
desenvolvidos ~ momentos  de
compartilhamento e interacdo entre
elas e com outras maes que
vivenciam 0 mesmo contexto,

“Se tiver uma pessoa, que ja passou por tudo isso,
entdo nosso conhecimento vai se unir e vai ser um
conhecimento coletivo”. (Classe 2)

“Vou exercitar aquilo que eu aprendi, através do meu
conhecimento, mas também através da minha
vivéncia. A experiéncia de outras maes contribui no
conhecimento da gente, porque ja é uma pratica né?”.
(Classe 5)

“Uma das formas que a gente tem de aprender é uma

Continua
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valorizando a rede de apoio entre
familias como fortaleza para a
inclusdo.

ajudando a outra”. (Classe 6)

As participantes compararam a
possibilidade de geracdo de
conhecimento pelo grupo, como o
trabalho de uma colmeia, onde
todas, de forma compartilhada,
buscam alcangar um s6 objetivo.

“E isso, em vez de ser um conhecimento individual,
vai ser compartilhado, e deixa de ser s6 um. E igual
uma colmeia de abelha, é assim que eu estou vendo o
nosso grupo né, é uma colmeia aonde a gente vai
compartilhando deveres, compartilhando experiéncias
e conhecimento pra chegar ao todo”. (Classe 5)

Tema 05:
Estratégias
educativas

reivindicatérias

A busca pelo conhecimento com o
objetivo reivindicatério por parte
das participantes, ao abordar em
seu discurso a bandeira da luta
diaria pela efetivacdo dos seus
direitos e inclusdo social das
criangas com SCZV. As falas
abordam estratégias de educacdo
com cunho reivindicatério, aquele
que busca transformar o seu meio,
e no caso das participantes no
envolvimento para a mobilizacéo
pelo direito.

“Entdo assim, para fazer valer os direitos, fazer uma
comissdo e de fato na pratica reivindicar buscar
nossos direitos, os direitos que sdo assegurados por
lei aos nossos filhos, mas que na pratica ndo sao
realizados. Entdo como de fato ter na pratica esse
conhecimento, esse cunho de reivindicar, de buscar de
fato”. (Classe 6)

“Mostrando de fato como podemos fazer valer nosso
direito, direcionando realmente ‘olhe, vocé vai fazer
assim, vocé vai procurar’, qual é o0 6rgéo que a gente
vai ter que ir, pra poder reivindicar o direito do nosso
filho”. (Classe 1)

“Os argumentos corretos, da forma correta, e com
tudo na méo, nds vamos reivindicar de fato o que é
nosso de direito, né? Entdo assim, ndo s6 falar nos
termos que eles sabem, mas nos termos mais popular
pra nos esclarecer, tirar todas as ddvidas e realmente
direcionar”. (Classe 6)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.2.1.3 Terceiro Grupo Focal

O foco do planejamento se deu no intuito de que as a¢des voltadas para a temética dos

direitos e inclusdo social dessas familias fossem desenvolvidas por meio de encontros

acolhedores, desenvolvidos a partir do dialogo e da comunicacéo, com a finalidade de gerar

novos conhecimentos, como podemos observar nos relatos.

“Acho que tem que ser esses dois temas principais: direitos e inclusdo”.

(Classe 2)

“Todos esses quatro temas: dialogo, acolhimento, comunicacao,
conhecimento, eles andam juntos, porque se a partir do momento que a gente
for pra um topico, como incluséo e direitos, que a gente elegeu, se néo estiver
baseado nos outros quatro, fica faltando alguma coisa né?”. (Classe 4)

“Entdo, eles tém que andar juntos, é como se eles fossem o pilar pra que a
gente consiga alcangar o nosso objetivo maior, que & construir essas
atividades e se empoderar. Entdo esses quatro temas ficam dentro dos outros
dois temas maiores: direitos e inclusdo”. (Classe 4)
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A anédlise das falas possibilitou a formulacdo dos seguintes temas: “Definindo o

planejamento da construcao coletiva de ac¢des educativas sobre direitos”; e “Definindo o

planejamento da construcao coletiva de acfes educativas sobre inclusdao” (Quadro 12).

Quadro 12 — Temas, comentarios e falas representativas do terceiro grupo focal. Recife,

PE, Brasil, 2022.

TEMA

COMENTARIO

TRECHO DA FALA

Tema 06:
Definindo 0
planejamento
da construcéo
coletiva de
acoes
educativas
sobre direitos

As participantes relataram que
gostariam que as ac¢des educativas
sobre a temética do direito
ocorresse de forma explicativa,
problematizadora, por meio de
perguntas e respostas, com a
construgdo de  caminhos e
direcionamentos que pudessem
leva-las a efetivacdo dos direitos.

“Queremos que nos expliquem as leis, respondam
nossas ddvidas, mostrem caminhos e direcionamentos,
compartilhem experiéncias”. (Classe 2)

As ferramentas solicitadas para
serem utilizadas na construcdo
coletiva do conhecimento foram:
videos, rodas de conversa, debate,
orientagbes especificas, encontros
presenciais, retratando que as agdes
educativas ocorressem de forma
ludica, como vemos nas falas.

“Podemos aprender por meio de videos, conversa,
debate, orientaces especificas, encontros
presenciais, rodas de praticas”. (Classe 2)

E ai pra mim, agora concluiu: numa roda de
conversa”. (Classe 5)

Os colaboradores indicados por
elas perpassaram pela solicitagéo
de uma equipe multiprofissional,
além de incluirem representante do
seu contexto de historia de vida.

“Acho que poderiamos acrescentar um profissional
da educagdo especial: professor ou psicopedagogo”.
(Classe 4)

“Gostaria de acrescentar profissional da saude, que
ai pode ser um neuropediatra”. (Classe 5)

“Gostariamos de ter acesso a profissional de direito,
advogado, assistente social, outras mées, profissional
da educacgdo”. (Classe 4)

Tema 07:
Definindo o]
planejamento
da construgéo
coletiva de
acoes
educativas
sobre inclusao

Para o tema inclusdo, as
participantes relataram que
gostariam que as ac¢des educativas
fossem expositivas e dialogadas,
compartilhando sobre vivéncias

semelhantes.

“E sobre inclusdo, é legal falarmos sobre as pragas,
as ruas, onde a gente vé que a inclusdo, de fato,
acontece, além da escola. Visualizando outras
realidades, que sejam mais proximas da gente’.
(Classe 2)

As falas retrataram que, como
ferramentas para a construcdo das
acOes educativas, foram solicitadas

“Numa roda de conversa”. (Classe 2)

“Visualizando realidades proximas, que eu acredito
que existam”. (Classe 2)

0 compartilhamento de
experiéncias, o dialogo.
Quanto aos colaboradores | “Outras mdes, familia, representantes da prefeitura”.

solicitados  pelas  participantes
evidenciou-se a necessidade da
presenca de  pessoas  que
vivenciavam 0 mesmo contexto,
representantes do governo da
cidade em que moravam, além da
valorizacdo da participacdo da
familia, incluindo a figura paterna.

(Classe 2)

“Familia, lembrando também da figura paterna,
porgue muitas mdes andam sozinhas, quer queira
quer ndo, a familia € muito importante e tem um papel
muito importante na questdo da inclusdo”. (Classe 4)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.
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Quanto ao local de realizacdo, as participantes expressaram a vontade sobre a
possibilidade de serem realizados encontros presenciais para implementacdo da Acéo
Educativa. Havia uma possibilidade, ainda que remota, das acdes acontecerem de forma
presencial, pois, devido as recomendagdes sanitarias do Plano de Convivéncia com a COVID-
19, a exigéncia era manter o distanciamento minimo de dois metros, usar méscara e alcool em
gel, caso as participantes se sentissem seguras. Logo, para além da modalidade virtual por

meio do Google Meet, a presencial também foi considerada.

“Eu concordo com encontros presenciais”. (Classe 2)
“Sim, presencial seria muito bom né, pra gente”. (Classe 2)

“Seria muito bom também. Se conseguirmos algum momento presencial assim,
poderiamos nos reunir”. (Classe 2)
As solicitagdes indicaram que, em caso da possibilidade de ser presencial,

acontecessem em cenarios de incluséo, como escola, espaco do NAMNI,

“Poderia ser numa praga, numa escola, num local amplo”. (Classe 2)

“Se conseguirmos algum momento presencial, pode ser numa escola que
ficasse mais perto pra todo mundo”. (Classe 2)

“Uma sala ou um ambiente bem espagoso, naquela parte da APAMI”. (Classe
2)

7.2.1.4 Quarto Grupo Focal

Nesse grupo focal, a analise das falas, a partir de uma proposta préatica para discussao,
suscitaram-se dois temas praticos: “Dividindo responsabilidades no processo de
construcdo coletiva”; e “Definindo o planejamento da constru¢io coletiva de acdes

educativas sobre inclusao” (Quadro 13).
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Quadro 13 — Temas, comentarios e falas representativas do quarto grupo focal. Recife,
PE, Brasil, 2022.

TEMA COMENTARIO TRECHO DA FALA
Tema 08: | Pdde-se evidenciar que, a | “Essa lista de tarefas a gente vai agora nomear e se
Dividindo disposicao individual | dividir e se responsabilizar por entrar em contato,

responsabilidades
no processo de
construcao
coletiva

transformou-se em
compartilhamento e disposicédo
mUtua para executar cada tarefa,
a comecar pela mobilizacdo e
motivacao para participar
ativamente do processo.

uma forga tarefa”. (Classe 5)

“Todas vdo trabalhar, porque cada uma conhece
alguém diferente e vamos entrar em contato com cada
um, pra ver quem tem disponibilidade”. (Classe 5)

As participantes também se
dispuseram a contatar  0S
colaboradores de sua rede de
conhecimento com o auxilio da
mediadora.

“Eu posso ficar responsavel pra conseguir um
advogado, eu tenho conhecimento de uma advogada,
ela é dessa causa em especifico, eu queria convidar
ela”. (Classe 5)

“FEu tenho um contato com assistente social, eu acho
que se entrasse em contato com ela, ela se
disponibilizaria porque ela ¢ muito do bem”. (Classe
5)

“Eu posso falar com meu sobrinho, que estd
trabalhando na prefeitura, ele pode muito bem
conversar com uma pessoa la de dentro, é mais facil
né?”. (Classe 5)

“A professora de minha filha ¢ uma soma positiva, ela
tem especializacdo nessa area, como ela é pedagoga
fica muito mais facil pra gente”. (Classe 4)

“Tem a profissional do meu filho, ela é fisioterapeuta,
ela é excelente”. (Classe 4)

“Eu sugiro a coordenadora do nosso centro, e a gente
poderia também botar a neuro também”. (Classe 2)

“Eu posso fazer o contato com outras mdes de
criangas como as da gente”. (Classe 4)

Tema 09:
Construindo a
operacionalizagdo
do planejamento
coletivo

Com o estabelecimento de um
movimento de interacdo
extremamente fortalecido entre
as participantes, elas também
elencaram o desenvolvimento e
0S prazos para cumprimento das
tarefas.

“Semana que vem, até a proxima ter¢a-feira, ai assim
quem conseguir falar posta no grupo ‘consegui’ e se
tiver um resultado positivo, ja posta logo no grupo e,
se ndo, insiste mais um pouquinho pra ver se topam”’.
(Classe 2)

“Segunda-feira, pronto dia 31. Segunda-feira néo,
sabe por qué? Porque amanha ja é quinta né isso?
Entdo, vamos deixar pra sexta-feira da semana que
vem”. (Classe 5)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

As tarefas desenvolvidas durante o quarto grupo focal e nos dias que se seguiram

foram:

= Contatar um profissional do Direito (advogado especializado na area);

o As participantes deram trés sugestdes de quem deveria ser esse profissional e

trés participantes (E06, EQ7 e A01) ficaram responsaveis por entrar em contato




88

com cada um deles, com um prazo de dois dias para retornar com a resposta
para a mediadora do grupo;

o No retorno da tarefa, as trés participantes trouxeram respostas positivas dos
profissionais em aceitar participar.

o Logo apds, a mediadora entrou em contato para verificar a disponibilidade de
data e horério e agendou o encontro. Apenas o colaborador sugerido pela
participante EO6 se dispds com data e horario para contribuir com o grupo.

= Contatar um profissional da Assisténcia Social;

o As participantes deram uma sugestdo de quem deveria ser esse profissional e a
participante EO7 ficou responséavel por entrar em contato, com um prazo de
seis dias para retornar com a resposta para a mediadora do grupo.

o No retorno da tarefa a participante EO7 relatou que a profissional ndo se
disponibilizou em participar, no entanto sugeriu uma colega de profisséo, que
apos realizar o contato aceitou contribuir com o grupo.

o Logo ap6s a mediadora entrou em contato para verificar a disponibilidade de
data e horario e agendou o encontro.

= Contatar um profissional da Educacéo (especializado em educacéo especial);

o As participantes deram trés sugestdes de quem deveria ser esse profissional e
trés participantes (A01, EO1 e E06) ficaram responsaveis por entrar em contato
com cada um deles, com um prazo de dois dias para retornar com a resposta
para a mediadora do grupo;

o No retorno da tarefa, apenas duas participantes (A0l e EO6) trouxeram
respostas positivas dos profissionais em aceitar participar.

o Logo apds, a mediadora entrou em contato para verificar a disponibilidade de
data e horério e agendou o encontro. Apenas o colaborador sugerido pela
participante AO1 se dispbs com data e horéario para contribuir com o grupo.

= Contatar um profissional da Saude (especializado em Necessidades Especiais de
Saude);

o As participantes deram trés sugestdes de quem deveria ser esse profissional e
trés participantes (E06, EQ7 e a mediadora) ficaram responsaveis por entrar em
contato com cada um deles, com um prazo de nove dias para retornar com a
resposta para a mediadora do grupo;

o No retorno da tarefa, apenas a mediadora conseguiu disponibilidade de data e

horéario e agendou o encontro.



89

= Contatar uma mée de crian¢a com necessidades especiais de salde;

o As participantes deram, cada uma, uma sugestdo de quem deveria ser essa

colaboradora e todas, inclusive a mediadora, ficaram responsaveis por entrar
em contato com cada um deles, com um prazo de oito dias para retornar com a
resposta para a mediadora do grupo;

No retorno da tarefa, apenas a mediadora conseguiu disponibilidade de data e

horéario e agendou o encontro.

= Contatar uma representante do NAMNI;

o As participantes deram a sugestdo de que esse representante deveria ser a

coordenadora, mas por impossibilidade, a mesma indicou que a vice-

coordenadora a representasse.

o A mediadora ficou responsavel por entrar em contato com ela, com um prazo

de oito dias.

o A mediadora conseguiu disponibilidade de data e horario e agendou o

encontro.

= Contatar o representante da Secretaria de Saude;

o A mediadora deu uma sugestdo de que esse representante deveria ser a

o

o

Coordenadora de Saude da Crianga e 0 grupo concordou.

A mediadora ficou responsavel por entrar em contato com ela, com um prazo
de trinta dias.

A mediadora conseguiu disponibilidade de data e horario e agendou o

encontro.

= Contatar o representante da Prefeitura da cidade;

o

o

As participantes deram uma sugestdo de que esse representante deveria ser o
Prefeito ou seu assessor, e a participante E06 ficou responsavel por entrar em
contato, com um prazo de nove dias para retornar com a resposta para a
mediadora do grupo.

Dentro do prazo estabelecido, o retorno ndo foi positivo, pois ndo foi possivel
um contato com o prefeito e/ou seu assessor.

Apds trés meses de tentativa, pela mediadora do grupo, conseguiu-se 0
agendamento do encontro com o Secretario de Governo da Prefeitura do

municipio (representante do Prefeito).
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A construcdo do cronograma considerando 0s tdpicos: proposta; colaborador

convidado; tematica abordada; data; modalidade; local;

status de execucdo, permitiu a

elaboracdo dos temas desse quinto grupo focal: “Operacionalizando o planejamento

coletivo”; e “Definicdo das ac¢bes educativas comunicacionais e pedagdgicas” (Quadro

14).

Quadro 14 — Temas, comentérios e falas representativas do quinto grupo focal. Recife,
PE, Brasil, 2022.

TEMA

COMENTARIO

TRECHO DA FALA

Tema 10:
Operacionalizando
0 planejamento
coletivo

Observou-se que a construgdo do
cronograma de atividades de
forma coletiva, no qual cada uma
teve sua parcela de contribuicdo,
a partir da lista de tarefas, foi
executada com muito empenho e
vontade pelas participantes, como
mostra as falas. As participantes
conseguiram contatar e agendar
com a maioria dos colaboradores
convidados.

“A gente conseguiu a advogada ela deu ok, é
especialista em direito da salude e direito inclusivo,
ela é da area especifica mesmo, trabalha com isso,
eu achei ela uma pessoa sensacional, se mostrou
extremamente solicita e olha que ela nem me
conhecia”. (Classe 5)

“O profissional da prefeitura, entrei em contato, mas
nao teve resposta, mas ele disse que ia ficar
responsdvel pra falar com o prefeito e outras
pessoas, e eu ja deixei marcado o dia”. (Classe 2)

“Fiz o contato com uma mde que é bem empoderada
e ela topou participar de um momento com a gente
pra compartilhar as experiéncias”. (Classe 5)

Definiu-se  também onde e
quando os GO ocorreriam tanto
virtuais, quanto presenciais, e 0
que seria abordado por cada
colaborador convidado.

“A faculdade que tem o auditorio, poderia ser falado
pra ir pra la porque é um ambiente propicio pra
isso, a universidade de vitoria”. (Classe 2)

“No NANMI vai ser naquele espago né, que € aberto
né, e pode ser viavel”. (Classe 5)

“Ja tem essas duas datas. E a ideia é a professora
da escola trazer a bagagem dela de formacéo, junto
com as experiéncias dessa parte de inclusdo
escolar”. (Classe 4)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

Tema 11: Definicdo das a¢6es educativas comunicacionais e pedagogicas

A definicdo da estratégia de execucdo, temas e modalidade de encontro para cada

colaborador convidado foram as seguintes:
= Meédica Neurologista do NAMNI
o Tema: Progndstico atual da SCZV e os direitos da saude

o Estratégia: Tira-duvidas
o Modalidade: Virtual

o Ferramenta: Google Meet
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Advogada especializada na area
o Tema: Direito inclusivo
o Estratégia: Roda de conversa com orientac6es direcionadas
o Modalidade: presencial
o Local: Centro Académico da Vitoria (UFPE-CAV)
Assistente Social do NAMNI
o Tema: Direito inclusivo sob o olhar da Assisténcia Social
o Estratégia: Debate
o Modalidade: Presencial
o Local: NAMNI
Lider de uma Organizacdo Nao Governamental (ONG) para criancas com
SCZV;
o Tema: Compartilhando experiéncias sobre direitos e inclusédo social
o Estratégia: Roda de conversa
o Modalidade: Virtual
o Ferramenta: Google Meet
Enfermeira e Coordenadora do NAMNI;
o Tema: O papel do NAMNI nos direitos e na incluséo social
o Estratégia: Roda de conversa
o Modalidade: Presencial
o Local: NAMNI
Professora da Educacéo Infantil
o Tema: Incluséo escolar
o Estratégia: Oficina
o Modalidade: Presencial
o Local: NAMNI
Coordenadora de Saude da Crianca da Secretaria Municipal de Saude (SMS);
o Tema: O papel da Secretaria de Salde no acesso aos recursos de direito
o Estratégia: Roda de conversa
o Modalidade: Presencial
o Local: Secretaria Municipal de Saude
Secretario de Governo do municipio;
o Tema: Urbanizagé&o, acessibilidade e recursos: propostas para inclusao
o Estratégia: Debate



o Modalidade: Presencial
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o Local: Prefeitura Municipal da cidade

7.2.1.6 Sexto Grupo Focal
Neste ultimo grupo focal, apos anélise das falas, o tema elencado foi: “Finalizando os

detalhes da construcio coletiva do planejamento” (Quadro 15).

Quadro 15 — Temas, comentarios e falas representativas do sexto grupo focal. Recife,

PE, Brasil, 2022.

TEMA COMENTARIO TRECHO DA FALA
Tema 12: As falas deixaram claro que a | “Captar dele conhecimento, para a gente se
Finalizando os construgdo coletiva possibilitou, | empoderar, ter conhecimento, e esse é o objetivo da
detalhes da passo a passo, a cada grupo focal, | gente que seja um momento de enriquecimento e de
construcéo a demonstragéo pelas | crescimento quero que esses momentos sejam bem
coletiva do participantes de que, ainda que | inferativos”. (Classe 4)

planejamento

estivessem contando com a
presenca de um colaborador para
compartilhar seus saberes, elas
eram as protagonistas  das
atividades planejadas.

“F é isso ai, é 56 assim que a gente consegue alguma
coisa, a gente ndo pode so ficar na zona de conforto,
temos que ir atras mesmo”. (Classe 1)

O mais dificil era conseguir as pessoas, mas agora

eu vou deixar minhas perguntas preparadissimas, de
pouquinho em pouquinho NOSSO grupo e nossa
agenda foi enchendo, vamos la”. (Classe 1)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3 Fase 111 — Realizando as atividades previstas

A implementacdo das atividades previstas objetivou colocar em pratica o planejamento
da Acdo Educativa a luz da Educacdo Popular em Saude. Os encontros, por meio da técnica
de GO, possibilitou a atuacdo ativa das participantes para o desenvolvimento de estratégias e

métodos que proporcionassem solugdes para os problemas projetados na fase I1.

7.3.1 Primeiro encontro do GO com a Profissional da Sadde

Esse encontro foi realizado de forma virtual pelo Google Meet, como previsto no
planejamento e agendamento com a colaboradora. A colaboradora convidada foi uma médica,
especialista em neuropediatria, que atuava na area da SCZV desde 2015, no Brasil.

Com a criagdo de um ambiente de conversa leve, acolhedor e esclarecedor, a
colaboradora abriu a discussdao com o grupo abordando 0s conceitos e as caracteristicas
voltadas aos progndsticos e descobertas relacionadas a SCZV. As participantes buscaram
expor suas duvidas, apresentando a realidade vivenciada no seu dia-a-dia, que possibilitou o

desenvolvimento do grupo de forma autbnoma durante todo o processo.
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Utilizou-se como dinamica para o grupo o desafio de escolher palavras ditas durante
as falas da colaboradora que marcaram as mées e como elas refletiam sobre a palavra
escolhida. Dessa forma foi possivel ponderar sobre a relagdo e a interacdo do grupo,
demonstrando o alcance das expectativas das participantes que verbalizaram satisfacdo ao

final do encontro (Figura 9).

Figura 9 — Desenvolvimento e repercussdo do primeiro Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusao
- Dinamica da palavra marcante:

“Viver o hoje” — importancia de viver um dia de cada
vez e refletir sobre a ansiedade;

“Caminho” — considerar onde quer chegar;

“Educacdo x Saude” — didlogo essencial;

“Superprote¢dao” — Deixar a crianga desfrutar das
experiéncias da vida;

“Aprendizado” — Compartilhar para crescer.

Desenvolvimento

- Duwidas especificas:
Espasmosx crises convulsivas;
Microcefalia x hidrocefalia x autismo;
Exames para diagnostico;
Fatores de risco e manejo nas crises convulsivas;
Gestagdo e complicagdes da SCZV;
- Acesso aos servigos de satde;

- Terapias e tratamento.

Introducao
- Conceito/caracteristicas da SCZV;

- Correlagdo entre a saude e a educagdo — Importancia do
contato com a escola;

Participantes
Maes

- Esperangas para o futuro.

Colaboradora
Neuropediatra

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

7.3.2 Segundo encontro do GO com o Profissional do Direito

Realizado com uma advogada, especialista em Direito a Saude e Médico, Direito da
Pessoa com Deficiéncia, esse encontro ocorreu de forma presencial numa sala de uma
Universidade Publica da cidade onde a pesquisa foi desenvolvida, mediante autorizagdo de
uso do espaco.

Atendendo ao planejado pelas participantes, a colaboradora, buscando facilitar a
compreensdo e nivelamento do grupo, iniciou com uma breve apresentacdo da Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia. Expondo que essa lei promove conceitos e parametros

para o ajuste da sociedade.
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“E uma lei federal muito importante que trouxe muitas modificacbes para o
universo da pessoa com deficiéncia e todo cidad@o precisa conhecer essa lei,
porque a partir dela estamos conseguindo efetivar muitas coisas. Entdo tem 6
anos que estamos conseguindo alguns direitos la no congresso nacional;
projeto de lei; melhoria e inclusédo social na escola; melhoria na saude, tudo a
gente vem usando essa lei”.

“No fundo, quem ¢ deficiente é a sociedade que ndo consegue acolher a
coletividade. Porque todos n6s somos diferentes, a deficiéncia é uma condicéo
da pessoa, ela ndo diminui e nem leva a pessoa a um patamar superior”.
(Advogada - Grupo Operativo)

Os dialogos com as orientacGes e os direcionamentos se relacionaram a acessibilidade
(barreiras sociais), preconceito (discriminacdo), prognosticos (biopsicossocial), tratamento
(publico e planos de saude), escola (apoiador escolar) e auxilio financeiro (BPC e pensédo

vitalicia) (Figura 10).

Figura 10 — Desenvolvimento e repercussdo do segundo Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusao
- Dinamica da “Face feliz- face triste™:

Citagdes/Exemplos verdadeiros X Citagdes/Exemplos
falsos.

Desenvolvimento
- Discriminagdo na escola (preconceito);
- Falta de profissional na escola (apoiador escolar);

- SCZV e arepercussao biopsicossocial da condi¢ao de
saude;

- Tratamento (consultas, medicamentos, home care);

- Planos de saude (negativas);

- Promogao de uma sociedade inclusiva;

- Busca de apoio em institui¢des juridicas nacionais;

- Direito aéreo (descontos em passagens e viagens aéreas);

- Auxilio financeiro (BPC, Pensao vitalicia e como
conseguir).

| < | / Introdugio

k ¢y ’ - Lei Brasileira de Inclusdo (Lei 13.146/15);

\\ 4 - SCZV (doenga rara no campo do Direito);
MiesX

Advogada

- Ajuste social;

- Acessibilidade (barreiras);

- Garantia de direitos.
Colaboradora

Advogada

A//

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

A dinamica da “face feliz - face triste” se desenvolveu com citagdes de situacdes

expostas pela advogada e pelo grupo durante a reunido. Em caso da participante considerar
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verdadeiro ela levantava a “face feliz”’, em caso de achar falso levantava a “face triste”.
Buscou-se refletir na compreensdo plena do entendimento acerca do que foi discutido no
grupo.

A advogada finalizou agradecendo e relatando a satisfagdo em falar sobre os direitos
de pessoas com deficiéncia. As mées participaram ativamente durante o grupo operativo com
questionamentos ou com expressdes corporais, na busca pela resolucdo de suas duvidas e
revelacdo de ideias e sugestdes e ao final revelaram que o aprendizado do grupo foi essencial
para continuarem ativas na causa dos seus filhos. Ressalta-se aqui a Gltima fala da advogada,

eleita durante 0 grupo como representativa da reuniéo.

“Muitos advogados ndo sabe o que eu estou dizendo aqui, porque pensam que
a pessoa com deficiéncia € minoria e ndo procura estudar, mas ndo sao
minorias. S&o vulneraveis, mas minoria ndo. E ai eu acho que temos que levar
isso para todos... E importante que vocés que estdo na ponta também
multipliqguem informag0es, sendo agentes transformadores e discutindo coisas
que acham errado .

(Advogada - Grupo Operativo)

7.3.3 Terceiro encontro do GO com o Profissional da Assisténcia Social

O encontro aconteceu de forma presencial no espago da recep¢do do NAMNI, num dia
em que ndo estava acontecendo atendimento ao publico. Participou como colaborada a
Assistente Social do NAMNI. Nesse GO utilizou-se como técnica de comunicacdo para
impulsionar a discussdo, a dindmica do “quebra-cabeca”, que consistia em montar a figura,
que era o simbolo do grupo, que demonstrava um circulo de pessoas com diferentes condi¢bes
de vida, de méos dadas.

Cada participante recebeu uma peca do quebra-cabeca e precisavam tentar identificar
gue 0 que via em sua peca €, logo apds, juntas fizeram a montagem. Apds a montagem, todas
passaram a entender a imagem. Com a dinamica, foi possivel refletir que, na vida, recebemos
“pecas” para o nosso “quebra-cabe¢a” que nao entendemos no momento (filhos com SCZV),
com vivéncia didria comegamos a tentar compreender o processo (diagnéstico e prognostico
da condicdo de saude deles), a partir disso iniciamos a caminhada do entendimento (juntar as
pecas), e so durante (o dia-a-dia) e apos a montagem final é que entendemos o quanto valeu a
pena (as grandes e pequenas conquistas).

“Sozinhas ninguém sai do lugar, mas juntas conseguimos desvendar coisas

que antes ndo sabiamos”.
(Mées - Grupo Operativo)
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A colaboradora iniciou o didlogo abordando a importancia das pecas na nossa vida,
retomando a ideia da dindmica feita anteriormente. Disp0s-se a responder as duvidas que
versaram sobre o papel do Assistente Social na causa da SCZV, 0 que € necessario para
migrar do BPC para a pensédo vitalicia, realizacdo das terapias como fator importante no
processo de adaptacdo, priorizacdo na marcagdo de consultas e atendimento no NAMNI
(Figura 11).

Figura 11 — Desenvolvimento e repercussdo do terceiro Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusio
- Acolhimento da reivindicagao:

Pesquisa para aprimoramento da assisténcia;
Entrega da demanda para as instancias superiores;

- Troca de saberes e compartilhamento de experiéncias
sobre a luta na busca por recursos de direito.

Desenvolvimento
- Duvidas especificas:

Papel do Assistente Social;
Migragdo do BPC para pensao vitalicia;
Importancia das terapias.
- Reivindicagao:
Prioridade no atendimento do NAMNIL

Introducio
- Dinamica “Quebra-cabega”

l Entendimento das pegas separadas;
/ Jungdo das pegas;
Visualizagdo do quebra-cabega montado.

Colaboradora
\Assmente Social

~

Participantes
Maes

- ~

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

A finalizacdo do grupo aconteceu com uma sessdo de agradecimentos por parte da
colaboradora que se disponibilizou em realizar um levantamento das demandas apresentadas
através das maes, para o aprimoramento da assisténcia ofertada no NAMNI. A reunido contou
com a participagdo ativa das envolvidas a partir da troca de informagdes e memorias,
movimento que contribuiu no desenvolvimento de novos saberes através da troca das maes

com a colaboradora e entre elas como pares.
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7.3.4 Quarto encontro do GO com a Lider de uma ONG para criangas com SCZV

Esse grupo ocorreu de forma virtual por meio do Google Meet. A colaboradora
convidada foi uma mae de crianca com SCZV, ativista social na area e Lider de uma ONG
para essas criangas.

A colaboradora iniciou a conversa com a fala sobre a vivéncia das criangas no
ambiente escolar. E, em virtude da pandemia, da importancia de manter este pilar bem
estruturado para ndo retroceder na aquisicao dos direitos voltados a incluséo escolar, pelo fato
do isolamento social e a necessidade de afastamento da crianca do ambiente escolar.

A conversa fluiu a partir dos seguintes assuntos: qualificacdo profissional no ambito
educacional para lidar com as necessidades das criangcas com SCZV, incluindo professores e
apoiadores; barreiras e dificuldades no processo de inclusdo escolar e a busca por materiais e
brinquedos educativos adaptados; dificuldade de comunicacdo com a gestdo municipal e
estadual que auxilie no processo de efetivagdo dos direitos da pessoa com deficiéncia;
valorizacdo do papel da familia e suas vivéncias; importancia de participar com maior

frequéncia de rodas de conversa semelhantes (Figura 12).

Figura 12 — Desenvolvimento e repercussdo do quarto Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusao

- Dinamica: “Para mim, a inclusao social do meu filho
depende de...”
- mim;
- uma sociedade mais justa;
- familiares;
- empatia;
- profissionais.

Desenvolvimento
- Assuntos compartilhados:

qualificagao profissional no ambito educacional;

barreiras e dificuldades no processo de inclusao
escolar;

dificuldade de comunicagao com a gestao;

valorizagdo do papel da familia.

Introducio
- Pandemia;
- Vivéncia das criangas no ambiente escolar;

- Retrocesso na aquisi¢ao dos direitos.

Maies x
Lider ONG

Colaboradora
Lider ONG .

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.
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Nesse grupo a dinamica aconteceu ao final da discussdo e tinha como objetivo

completar a seguinte frase: “Para mim, a inclusdo social do meu filho depende de...”

“mim. Porque se eu ndo incluir ela nas coisas que o mundo ndo quer que ela
apareca em nenhum lugar, eu faco com que ela apareca. Até pra tirar o
preconceito, eu tenho que botar a cara a tapa, porque se eu ndo for a luta
ninguém vai nao”.

(Lider de ONG para criangas com SCZV - Grupo Operativo)

“uma sociedade mais justa. Porque a gente vive numa sociedade injusta, pois
se houvesse a justica, ndo precisariam estar nessa busca incessante pela
inclusdo”.

“familiares, porque o apoio familiar ajuda bastante e melhora a vida. Quando

i3

a gente tem o apoio da familia tudo fica mais claro™.
“empatia. Depende da empatia. Seja na familia, seja na sociedade, quando a
gente se pde no lugar do outro, a gente vé o outro com outro olhar, a gente vé
0 outro como gostariamos que féssemos olhados, a gente comeca a vivenciar a
realidade do outro e se policiar sobre os nossos atos”.

“profissionais, de todas as areas. Em todos os contextos profissionais. Porque
infelizmente existe o preconceito, ou ndo sabe lidar com essas criancas ”.
(Mé&es - Grupo Operativo)

7.3.5 Quinto encontro do GO com a Coordenacdo do NAMNI

A colaboradora convidada para esse encontro foi a enfermeira e vice-coordenadora do
NAMNI. Ocorreu de forma presencial no espaco da recepcdo do NAMNI. Esse encontro foi
planejado para que as mées trouxessem as reivindicagdes sobre os atendimentos e marcagdes
de consultas para as criangcas com SCZV.

O clima do GO fluiu como uma roda de conversa e as maes colocaram em pauta a
possibilidade de realizacdo das terapias com horario marcado e ndo por ordem de chegada,
devido as condi¢des de saude das criancas com SCZV que ndo podem ficar aguardando;
organizacdo da agenda dos profissionais; superlotacdo do ambiente fisico.

A Discussao baseou-se no acolhimento da reivindicagdo por parte da coordenacdo do
NAMNI, que explicou o crescimento do NAMNI por ter se tornado referéncia no atendimento
a criancas com atrasos no Neurodesenvolvimento, e a necessidade de aumento de espaco
fisico bem como de recursos humanos para melhor atendimento das familias, além da
priorizacdo dos primeiros horarios dos turnos para atendimento das criangas com SCZV. A
colaboradora ainda citou que a Assistente Social repassou para ela, a coordenacdo, as

demandas elencadas na reunido anterior (Figura 13).
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Figura 13 — Desenvolvimento e repercussdo do quarto Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusio
- Dinamica: “Somos iguais e diferentes”
- importancia da diversidade e da inclusao;

- diferengas sdo a base para a construgao de relagdes
ricas e inclusivas.

Desenvolvimento
- Proposigdes:
aumento de espago fisico;

contratacdo de recursos humanos;
priorizagao nos horarios de atendimento das criangas

\ \ com SCZV.

Introducio

- Reivindicacoes:
Desfecho . f . .
realizagao das terapias com horario marcado;

organizagdao da agenda dos profissionais;
superlotagdo do ambiente fisico.

N Participantes
Maes

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

Ao final do encontro desenvolveu-se a dindmica do “Somos iguais e diferentes”, que
aconteceu da seguinte forma: selecionava-se uma caracteristica (cor da méascara, cor da blusa,
uso de adereco) e as participantes precisavam se agrupar de acordo com a semelhanca da
caracteristica escolhida. E assim, os grupos iam se movendo e se diversificando por todo o
tempo de duracdo da dinamica.

Ao final, foi possivel refletir nas diferencas que possuimos como seres humanos, e se
essas diferencas trazem dificuldades reais na relacdo entre as pessoas, bem como a
importancia da diversidade e da inclusdo. As pessoas podem ser iguais ou diferentes a partir
dos atributos que lhe sdo solicitados e das circunstancias nas quais se encontram. As
participantes finalizaram reconhecendo que as diferencas sdo a base para a construcdo de

relacGes mais ricas e inclusivas.

7.3.6 Sexto encontro do GO com a Professora da Educacdo Infantil

Essa oficina ocorreu de forma presencial na recepcdo do NAMNI. A colaboradora
convidada foi uma professora da Educacdo Infantil, especialista em psicopedagogia clinica,
institucional e gestdo escolar. A mesma era professora da filha de uma participante da

pesquisa.
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O objetivo da disciplina foi entender como é a dindmica escolar da criangca com
deficiéncia e como se d& o processo de adaptacdo com os professores e a sala de aula. A
colaboradora iniciou questionando as maes se ja haviam inserido os filhos na escola e as mées
puderam relatar sobre suas experiéncias no que cerne a educacéo de seus filhos.

Logo apos, a colaboradora prop6s a realizacdo de uma atividade para as participantes
que consistia em um desafio. Inicialmente ela distribuiu uma folha e canetas coloridas para
que as méaes colocassem um ponto no papel e o circundassem com um circulo Unico sem
retirar a caneta da folha. Foi possivel observar a dificuldades que todas tiveram em realizar tal
tarefa, mas cada uma buscou uma forma de atingir a meta.

No final da atividade, a colaboradora explicou e mostrou como conseguir realizar tal

atividade, demonstrando de forma simples que era preciso apenas adaptar a folha.

“As vezes nos apegamos em situacdes dificeis, mas s6 devemos apenas nos
adaptar que conseguimos alcancar nossos objetivos ”.
(Professora - Grupo Operativo)

A professora explicou como os profissionais de educacdo deveriam agir, se adaptando
as situacdes e realidade das criancas com SCZV, incluindo-as nas atividades, assim como
qualquer outra crianga. A partir dai as maes levantaram questdes sobre o processo
educacional, a funcédo de cada profissional dentro da sala de aula (professor e apoiador). O
dialogo continuou e a colaboradora fazia o acolhimento e explanacéo de como proceder frente
as duvidas, dificuldades, medos e barreiras do ambiente escolar e que conversar é sempre 0
melhor caminho a seguir. A colaboradora se comprometeu em levar as demandas discutidas
para o sistema educacional nas reunides e plenarias que participar no intuito de ajudar outras

criancas através do modelo da escola na qual ela atua (Figura 14).



101

Figura 14 — Desenvolvimento e repercussdo do sexto Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusio

- Dinamica: “O percurso € mais importante”
- facilidades e dificuldades;
- detalhes, clareza, objetividade;
- confianga;
- criagdo de vinculo;

- valorizar o percurso.

Desenvolvimento
- Processo educacional;
- Funcao professor e apoiador na sala de aula;

- Acolhimento e explanagdo de como proceder frente as
duavidas, dificuldades, medos e barreiras do ambiente
escolar .

) ‘ Introducao

\ L‘l - Atividade da folha, o ponto e o circulo;
| - Questionamentos iniciais;

/ - Moral do desafio/atividade.

Maies x

. Professora

Colaboradora
Professora -

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

Logo apods, foi proposta ao grupo a realizacdo da dindmica “O percurso ¢ mais
importante”, como atividade complementar a discussdo. As participantes formaram duplas, e
uma pessoa de cada dupla recebeu uma venda e um papel em branco com caneta e, a outra
recebeu um desenho. A gue recebeu o desenho precisava ditar formas e modos de desenhar o
gue estava vendo para a que estava vendada, sem dizer o nome do desenho. Todas
conseguiram executar a tarefa, cada uma com sua peculiaridade. Depois, as participantes
foram levadas a pensar nas facilidades e dificuldades que encontraram na atividade, se haviam
entendido os detalhes ditados pela colega, se havia clareza e objetividade na fala.

A reunido foi finalizada com reflexdo de que a dindmica relacionava-se com o
entendimento de que era necessario ter confianca para permitir que seus filhos fossem guiados
pelos professores, e que essa confianca sO viria apos a criacdo do vinculo, conhecendo 0s
direitos e exigindo-0s. Além da importancia de aproveitar o0s momentos, pois, nem sempre a
obra final é a parte mais importante, mas o percurso até chegar a conclusdo dela deve ser
valorizado.

O percurso é cheio de historias, sorrisos, choros, lutas e vitorias, isso é viver!
(Mé&es - Grupo Operativo)
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7.3.7 Sétimo encontro do GO com a Coordenadora de Salude da Crianca da SMS

O encontro aconteceu de forma presencial em uma sala reservada na Secretaria de
Saude do municipio. A colaboradora convidada foi a coordenadora de atencdo a saude da
crianca e do adolescente da Secretaria de Saude do municipio. A mesma era biéloga, mestre
em biologia quimica para a salde e doutoranda na mesma area.

A reunido teve com objetivo discutir acerca dos direitos e inclusdo das criangcas com
SCZV e como a Secretaria de Salde pode atuar no fornecimento dos recursos e insumos
necessarios a sobrevivéncia e melhoria da qualidade de vida dessas criangas, além da
importancia de uma abertura no local para escuta qualificada por uma profissional que
pudesse resolver os impasses. A coordenadora demonstrou total disponibilidade em conhecer
as demandas e resolver os problemas que as maes estavam enfrentando.

Elencou-se como reivindicacdo na pauta sobre o tratamento e a atencdo recebida no
local, a falta de informacdo dos profissionais que as atendem para resolucdo de duvidas, a ndo
disponibilizacdo de fraldas, medicagdes, leite. A colaboradora, que durante todo o tempo, se
mostrou solicita a ajuda e facilitar o acesso das mées, finalizou agradecendo a oportunidade

de poder ouvir as maes e conhecer suas demandas e dificuldades (Figura 15).

Figura 15 — Desenvolvimento e repercussdo do sétimo Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusao
- Comprometimento com a facilidade no acesso;
- Resolugdo dos problemas enfrentados;

- Gratiddo pela oportunidade da escuta.

Desenvolvimento
- Escuta qualificada e direcionada;
- Conhecimento das demandas e dificuldades;

Introducio

- Problemas elencados:

recursos e insumos disponibilizados pela Secretaria de
Saude;

tratamento e a atengdo recebida;

Colaboradora

Sl s falta de informacao.

Participantes
Maies -

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.
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7.3.8 Oitavo encontro do GO com o Representante da Prefeitura

Desenvolvido de forma presencial na Prefeitura do municipio no gabinete da secretaria
de Governo. Participaram do encontro o secretario de governo, o representante juridico da
prefeitura, a filha do prefeito, a coordenadora de salde da crianca e apenas trés maes, por
solicitacdo do representante do prefeito.

A reunido foi conduzida com a abordagem das reivindicacdes das mées: acessibilidade
(auséncia de rampas na cidade, pracas adaptadas); transporte e locomocao (6nibus adaptado
para cadeirante); educacdo social para uso dos equipamentos sociais adaptados; organizacdo
da cidade; planejamento social com ampliagdo do olhar para a inclusdo dos deficientes;
disponibilizagdo de recursos na secretaria de saude (fraldas, medicamentos, leite); inclusdo
escolar (contratacdo de apoiador para as criangas com deficiéncia na escola); melhoria das
estradas da cidade; viabilizacdo de atendimento para SCZV em clinicas da cidade.

Apos a fala reivindicatéria das maes, o secretario de governo abordou quanto aos
projetos da prefeitura no tocante a meta de modernizacdo com acessibilidade, que inclui na
arquitetura a colocacdo de rampas por toda a cidade, bem como a realizacdo de audiéncia
publica com Pessoas com Deficiéncia (PCD). Ao final, foi sugerida a proposta de criacdo de
uma ONG por essas mées, no municipio, para desenvolver os objetivos da luta das familias de
criangas com SCZV, com o acolhimento das demandas (Figura 16).

Figura 16 — Desenvolvimento e repercussdo do sétimo Grupo Operativo. Recife, PE,
Brasil, 2022.

Conclusao

- Proposta de criagdo de uma ONG para familias de
criangas com SCZV,

Desenvolvimento
- projetos da prefeitura:
modernizagdo com acessibilidade;

arquitetura com rampas;
audiéncia publica com PCD.
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/ planejamento social para inclusao;

\_Secretario de Governo

h X disponibilizagdo de recursos na secretaria de satde;
\ Maies inclusao escolar;
melhoria das estradas da cidade;
Participantes viabilizagao de atendimento para SCZV em clinicas

Mies - da cidade.

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.
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7.4 Fase IV — Avaliando os resultados

Com o intuito de analisar a percepgdo das participantes acerca das repercussdes da
Acdo Educativa, essa fase aconteceu em dois momentos distintos. O primeiro momento de
avalicdo foi sete dias apos o término da Acdo Educativa, 0 mesmo aconteceu por meio de dois
grupos focais, um virtual e um presencial, com intervalo de sete dias entre eles. O segundo
momento foi realizado 90 dias ap6s a realizacdo da Acdo Educativa, por meio de uma

entrevista individual com cada participante.

7.4.1 Relatos da percepcdo das participantes sobre as repercussfes da A¢do Educativa a luz da
PNEPS e da Teoria de Betty Neuman

Os dados dos grupos focais e das entrevistas geraram o corpus textual denominado
“Percepcio sobre as Repercussdes da Ac¢do Educativa” analisada a partir da CHD. Este foi
dividido em 227 ST, relacionando 1.236 palavras que ocorreram 7.839 vezes, com
aproveitamento total do corpus de 85,46%, gerando seis classes.

Primeiramente, o corpus foi dividido em dois subcorpus, o da esquerda e o da direita.
O subcorpus da esquerda originou a classe 1, e o subcorpus da direita sofreu outras duas
subdivisbes fazendo emergir a classe 6, em oposicao as classes 5 e 4, e 3 e 2, que resultou no
dendrograma apresentado na figura 17. Nele, é possivel visualizar os resultados da associacgéo
de palavras pré-determinadas ao objeto, que foram consideradas com alta significancia
estatistica quanto a frequéncia com que apareceram no texto, com o valor de p<0,0001, apds

aplicacdo da prova do Qui-quadrado pelo software.
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Figura 17 — Dendrograma da Classificacdo Hierarquica Descendente do Corpus -
Percepcdo sobre as repercussdes da Acdo Educativa formado pelo
material textual referente a fase de avaliacdo. Recife, PE, Brasil, 2022.
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Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

Apds a analise do dendrograma e a leitura dos ST referentes a cada uma das classes,
foi possivel perceber que os relatos das classes 1, 2, 4 e 5 eram semelhantes entre si, assim
como entre as classes 3 e 6. As classes e os temas que emergiram dos relatos delas foram
agrupados em duas categorias, que buscaram abordar a percep¢do das participantes sobre as
vivéncias na Acdo Educativa e as repercussdes para sua familia e para o grupo.

A Categoria 1, composta pelas classes 1 (Formacdo de rede de relacionamentos e
Disponibilidade de ajuda mutua), 2 (Despertar do empoderamento), 4 (Formacéo de vinculo),
e 5 (Construcdo de relacGes solidarias e Reivindica¢6es atendidas), com 67,01% dos ST, foi
nomeada ‘“Protagonistas de sua historia”, e a Categoria 2, composta pelas classes 3
(Mudanca de perspectiva e Sentimento de esperanca) e 6 (Novos aprendizados e saberes
compartilhados e Longo caminho a percorrer), com 32,99% dos ST, foi nomeada “Saberes e

perspectivas ressignificadas”’, como observado na Figura 18.
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Figura 18 — Categorias tematicas referentes aos temas das classes 1, 2, 4 e 5,e 3 e 6 da
Classificacdo Hierarquica Descendente do corpus formado no IRAMUTEQ.
Recife, PE, Brasil, 2022.

TEMAS REFERENTES AS CLASSES
f : \
] W —
CLASSE 2 Despertar do empoderamento CATEGORIA 1:
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|
—| CLASSE 4 Formacao de vinculo® — :
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SOBRE AS REPERCUSSOES |4 —> Construcio de relacies solidarias** —
DA INTERVENCAO |
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—>] Reivindicacdes atendidas** — CATEGORIA 2:
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CLASSE1 [
—>| Disponibilidade de ajuda matua** —

*Falas referentes a avaliacdo por meio do grupo focal, 07 dias ap6s a A¢do Educativa.
**Falas referentes a avaliacdo por meio de entrevista, 90 dias ap6s a Ac¢éo Educativa.

***Falas referentes a ambos 0s momentos.

Fonte: Elaborada pela autora, 2022.

Também é possivel identificar na figura 18, o periodo em que o relato foi expresso
pelas participantes, se 07/14 dias ap6s a Ac¢ao Educativa por meio do grupo focal, se 90 dias
apo6s a Acdo Educativa por meio da entrevista semiestruturada individual, ou se ocorreu em
ambos 0s momentos.

A seguir, as categorias serdo descritas seguindo a tematica a qual pertencem, e a
ordem de particdo e de proporcdo que as classes representam em relacdo ao corpus total,
fundamentadas no referencial tedrico da PNEPS e Teoria de Betty Neuman.

7.4.1.1 Categoria 1 — Protagonistas de sua histéria

Essa categoria, composta pelas classes 1, 2, 4, e 5, remete ao primeiro eixo estratégico
da PNEPS, na qual, a partir dos relatos, pdde-se evidenciar que as participantes se tornaram
sujeitos ativos em sua trajetoria, condigdo necessaria para efetivar o seu protagonismo social.
Ainda, observou-se que a motivacdo e o envolvimento ativo, bem como a mobilizacdo em
favor do alcance de objetivos, caracteriza o nivel de prevencdo primaria da teoria de Betty

Neuman.
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» Avaliacdo de 07/14 dias apds a Acdo Educativa (Grupo focal)
o Formacéo de vinculo (Classe 4)

A pesquisa desenvolveu-se com a formacdo de um grupo coeso, integrando as
participantes que se identificaram desde o primeiro momento, possibilitou a formacdo de um
vinculo que contribuiu com a motivacdo para a acdo em prol de objetivos em comum, como
podemos ver nos relatos do grupo focal. Esse fato foi identificado logo apos a realizacdo da
Acdo Educativa, mostrando que as participantes estavam bem integradas ao grupo.

“porque cada uma batalhava de forma individual, e agora tivemos a
possibilidade de sairmos unidas em prol de um Gnico objetivo, para
mim é muito maravilhoso né?”. (Grupo Focal Avaliativo)

“pelo resto da minha vida, eu so tenho a agradecer, gratiddo, quando
se tem um grupo em que ndo € uma s@, porque quando é uma so, é mais
dificil, mas quando é um grupo que corre atrds, tudo é mais facil”.
(Grupo Focal Avaliativo)

“Ter mdes e familias que estdo do meu lado, e que eu vou correr por
elas, e elas vao correr por mim, porque a gente agora estd no mesmo
objetivo, todas nos”. (Grupo Focal Avaliativo)

“Juntas somos muito mais fortes, entdo assim ndo vamos deixar que
essa corrente se quebre ndo, e a gente ndo pode perder esse lago, se
perder, se desfizer, pra juntar da trabalho, sempre manter o contato,
ndo deixar morrer, nem apagar”. (Grupo Focal Avaliativo)

“Vamos mostrar que juntas somos mais fortes realmente, e vamos fazer
valer isso que n6s temos nas maos, esse projeto dessa pesquisa, 0 que
ela nos trouxe”. (Grupo Focal Avaliativo)
» Avaliacdo de 90 dias apds a Acao Educativa (Entrevistas)
o Disponibilidade para ajudarem-se mutuamente (Classe 1)

A disponibilidade em ajudarem-se mutuamente, com a formacdo de caminhos
autbnomos, € evidenciada apenas nos relatos das entrevistas, demonstrando que foi necessario
aguardar um tempo de 90 dias para que elas refletissem sobre a préatica solidaria efetiva entre
elas.

“A for¢a que eu tenho agora é pra continuar lutando e conseguir meus
objetivos, e ajudar a outras pessoas a conseguirem seus objetivos
também, de eu ser uma ponte pra outras pessoas, assim como ja foram
pra mim”. (E01)

“Que outras mdes, que ndo participaram dessa pesquisa, tenha a
oportunidade de escutar a gente, eu tenho certeza que elas também
poderdo tirar duvidas, e pra mim é muito gratificante apoiar outra
pessoa que esta necessitada, porque eu tenho certeza, que ainda tem
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maes que ndo tem grupo, nem apoio de outras familias que passem pelo
mesmo processo, de ter um filho com microcefalia”. (E06)

o Despertar do empoderamento (Classe 2)

A estratégia desenvolvida durante o planejamento e implementacao da Ac¢do Educativa
promoveu abertura para o didlogo, a empatia, a troca, e essas se constituiram como
ferramentas que viabilizaram o despertar do empoderamento das participantes. Entende-se nas
falas das entrevistas, que durante o periodo de 90 dias, as participantes foram submetidas a
vivéncias que estimularam a préatica do seu empoderamento.

“Coisas gque a gente ndo sabia do direito da minha filha, e a gente ficou
sabendo de tudo, pra gente correr atras, entdo agora vai ser assim se
caso eu tiver uma dificuldade, eu vou correr atras, eu ndo vou dizer a
frase ‘eu ndo vou conseguir’, que é a primeira frase que muitas vezes a
gente diz, comigo eu acho que é muito diferente, eu prefiro correr
atras, embora que na frente eu possa ter o ndo, sabendo que a gente ja
tem o ndo, mas eu prefiro correr atrdas do sim”. (E06)

“Essa pesquisa me empoderou como pessoa, que alem de ser a mde do
meu filho, eu tenho que ser mulher, autdbnoma das minhas decisoes, e
lutar, eu sai do comodismo, nos temos que buscar os nossos direitos, se
eles estdo ai na constituicdo € pra ser valido, muitas vezes a gente nao
ganha porque a gente ndo grita, entdo se a gente ndo grita, quem é que
vai gritar por nés? Entdo, depois das acdes, dos encontros, me sinto
mais empoderada, me sinto mais forte pra poder lutar, porque sei que
ndo estou so né?”. (E07)

“Eu ndo vou mais ficar parada em relagdo, em saber que minha filha
tem um direito, eu vou correr atras do direito dela, essa pesquisa fez a
gente ndo aceitar um n&o, e sim um sim, eu agradego muito por isso,
até eu que sou um pouco timida aprendi a falar mais um pouco, quando
chegar nos lugares para me defender”. (E04)

“Mudou muito essa minha motivagado, de estar sempre querendo correr
atrds, nunca parar, porque se fulana ndo parou, porque eu vou
parar?”. (E01)

“«“

sse ¢ o lema desse grupo: o ndo a gente ja tem, a gente vai correr
atras do sim”. (E02)
o Construcéo de relacdes solidarias (Classe 5)

O protagonismo evidenciado a partir da construcdo de relagdes solidarias tem
embasamento consolidado no relato da participante que durante o periodo dos 90 dias, apés a
Acdo Educativa, formou um grupo num aplicativo pela necessidade de perpetuar o vinculo e
ndo perder o elo e o contato entre elas, formando uma grande rede de apoio, como podemos

ver no relato de outra participante.
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“Antes a gente ndo se comunicava tanto, so quando encontrava nos
hospitais, mas nunca a gente tinha conversas abertas sobre inclusido
social e sobre outros assuntos que sdo direitos dos nossos filhos e
quando criamos um grupo de microcefalia, que a gente colocou todas
as méaes que conhecemos da cidade que tem crianga com microcefalia,
depois disso, a gente se tornou uma familia, a gente pode tirar duvida,
a gente pode conversar, a gente pode ser psicéloga umas das outras,
uma pode ser exemplo pra dificuldade que outra esta. O intuito do
nosso grupo é acolher outras familias, uma a outra.”. (E06)

“Eu luto por uma causa conjunta, entdo quando levantamos a bandeira
de criar esse grupo, depois que as atividades da pesquisa acabaram, foi
principalmente pra dar continuidade a essa unificacdo que ganhamos
com a pesquisa, e mostrar que a gente continua forte, € um canal
aberto, a gente tem um contato direto umas com as outras, foi muito
importante para nos mantermos unidas e empoderadas”. (EQ7)

“ficou a amizade, o companheirismo, a cumplicidade, tudo isso ai, e
ficou o pensamento de que eu ndo estou sozinha nessa, e que eu tenho
um monte de gente lutando coletivamente, por mim e para mim”. (E01)

o Reivindicacdes atendidas (Classe 5)

Outro fator importante nesse processo que marca o0 protagonismo histérico dessas
participantes é a realizacdo, demonstrada nas falas, por ter suas reivindicagdes atendidas. O
periodo de 90 dias foi extremamente necessario para que as participantes pudessem visualizar
as mudancas positivas que aconteceram em decorréncia de suas reivindicacdes durante a A¢édo
Educativa.

“Coisas que a gente ndo tinha e agora vai ter um 6nibus pra escola e
que foi reivindicado na prefeitura naquele dia, foi muito bom que eu
nao pensava que ia ser assim, participar de uma pesquisa como essa
pdde nos ajudar a cada dia, a nds ter conseguido o direito dos nossos
filhos”. (E06)

“Teve outra colega que ndo tinha conseguido o beneficio do filho dela
e ela conseguiu as informacgdes que ela precisava para dar entrada, e
ela conseguiu”. (E06)

“E tdo claro que temos novidades né? A escola dela vai ter um 6nibus
escolar que vem buscar agora”. (EQ7)

“E agora tem dnibus pra levar eles tudinho pra escola agora vai ser
bem melhor e agora eu sei como levar ele como proceder depois de ter
participado foi muito bom”. (E05)

“Uma coisa muito boa, mais uma vitoria, é que o beneficio do meu
filho foi aprovado, e por esses dias a gente ja ta ai recebendo, pra
poder dar continuidade ao tratamento dele, que estd parado, e foi
aprovado na modalidade nova, como pensdo vitalicia”. (E07)
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“Melhorou até o atendimento nos servigos, melhorou um pouco mais
pra gente, muita coisa”. (E04)

= Avaliacdo de ambos os momentos — 07/14 e 90 dias apés a Acdo Educativa (Grupo

focal e Entrevistas):

o Formacéo de rede de relacionamentos (Classe 1)

A formacdo de uma rede de relacionamentos, para além do contexto em que as

participantes viviam, foi necessaria e fundamental para conquistas emancipatdrias em suas

trajetdrias.

“Uma grande oportunidade foi termos encontrado uma pessoa,
profissional empatica, humana, que dificilmente hoje a gente encontra
um funcionario assim, e as pendéncias que tinha ja conseguiu
resolver”. (Grupo Focal Avaliativo)

“Na prefeitura tivemos a presenga da filha do prefeito, que é uma ponte
muito grande, muito simpéatica em nos receber, entdo ndo tenho davidas
0 que a gente necessitar, a gente vai buscar e a gente vai ter esse
retorno”. (Grupo Focal Avaliativo)

“Agora que eu conhego pessoas da drea, agora eu vou correr atras. Eu
sinto que eu ndo estou sozinha que tenho pessoas comigo”. (Grupo
Focal Avaliativo)

“Antes a gente ndo tinha apoio né, no comego a gente ndo tinha apoio
de nada, a gente procurava os interesses dos nossos filhos e a gente
nao sabia a quem recorrer e hoje, depois desse grupo a gente sabe a
quem a gente pode recorrer que pode nos ajudar”. (Grupo Focal
Avaliativo)

“Entdo, isso é tudo, pessoas que a gente pode recorrer pra nds, pro
nosso bem, sdo pessoas que se comprometeram a estar com nos nessa .
(Grupo Focal Avaliativo)

“Que venha mais pessoas assim, pra tirar nossas duvidas e apoiar a
gente, como a coordenadora da saude da crianca, ela apoiou a gente
tanto na secretaria de salde, como deu apoio também na prefeitura,
onde ela também estava presente pra tirar nossas ddvidas. L& pra gente
foi muito bom, e até hoje ainda ela tira duvidas da gente, pra mim foi
muito gratificante, porque é muito dificil hoje, a pessoa ter acesso a
alguem assim”. (E06)

“No dia da reunido com a advogada mesmo, eu fiquei por dentro das
coisas que eu ndo sabia, e assim, entre as maes também conversando
tudo direitinho umas ajudando as outras, assim eu sai bem satisfeita
dessa pesquisa eu amei”. (E04)
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7.4.1.2 Categoria 2 — Saberes e perspectivas ressignificadas

Essa categoria, composta pelas classes 3 e 6, alude para o segundo eixo estratégico da
PNEPS, na qual, é possivel compreender a ressignificacdo dos saberes e perspectivas das
participantes como atoras sociais que, a partir da educacdo popular, produz, constroi e
compartilha novos conhecimentos.

Nessa categoria, apenas no tema “Novos aprendizados” constaram relatos
exclusivamente da avaliacdo de 90 dias ap0s a Ac¢ao Educativa, feita por meio das entrevistas.

Os demais temas abordaram relatos de ambos os momentos de avaliacao.

» Avaliacdo de 90 dias apds a Acao Educativa (Entrevistas)
o Novos aprendizados (Classe 6)

Os novos aprendizados por meio do educar e reeducar ressalta-se como importantes
motivadores para a salde e bem estar do sistema familiar referente a teoria de Betty Neuman.
Observou-se, que apds 90 dias da Ac¢do Educativa, as participantes identificaram o quanto
aprenderam e cresceram a partir do aprendizado desenvolvido.

“Eu me sinto assim, riquissima, porque o que a gente ndao sabia, mas
agora a gente sabe através dessa pesquisa, foi 6timo riquissimo para
gente”. (E02)

“A gente aprendeu, se a gente tivesse parada a gente ndo ia saber de
nada, € isso ai, porque quando a gente quer, a gente tem que correr
atras, foi isso que aprendi muito com a pesquisa ”. (E03)

= Auvaliacdo de ambos os momentos — 07/14 e 90 dias apds a Acdo Educativa (Grupo
focal e Entrevistas)
o Saberes compartilhados (Classe 6)
Os relatos das participantes revelam uma vivéncia que possibilitou a experiéncia da
construcdo de saberes compartilhados. Evidenciam-se nas falas tanto do grupo focal quanto
das entrevistas que a troca e a parceria foram os principais motivadores para o aprendizado.

“Aprendi muito com a fala, as falas de outras maes me inspiraram, me
ajudaram, até escutando também o relato das outras mdes”. (Grupo
Focal Avaliativo)

“O bom é que quando comegamos ja sabiamos de alguma coisa, mas
agora vivendo no grupo, quando a gente comeca a participar, a gente
consegue ter um esclarecimento melhor”. (Grupo Focal Avaliativo)

“Eu acredito assim, que quanto mais a gente conversa, mais a gente
aprende, quanto mais a gente aprende, mais a gente vai colocar em
pratica”. (E01)
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Também se observou que os saberes compartilhados eram motivacdo para a busca de

resolugéo de problemas.

“Essa pesquisa ajudou bastante, aprendemos muito umas com as
outras, coisa que eu ndo sabia, aprendi durante a pesquisa, gostei
bastante, hoje eu me sinto melhor, porque a gente ficou mais esperta
em termos de conversar mais, correr atras”. (E04)

Além disso, evidenciou-se na fala de uma participante que o fato de sentir-se melhor

consigo contribuiu para lidar com desafios no cuidado com as criangas.

“Cada uma foi falando de suas coisinhas, e a gente vai aprendendo
mais um pouquinho a lidar com essas coisas dos meninos, hoje eu me
sinto bem melhor”. (E05)

o Longo caminho a percorrer (Classe 6)

Para além das mudancas e transformacgdes, observou-se nas participantes, o

reconhecimento de que 0 movimento iniciado por elas, a partir da pesquisa, ndo é resolutivo

em curto prazo, ainda ha um longo caminho a percorrer para a efetivacdo da inclusédo e

garantia de direitos. As participantes expressaram a clareza quanto a essa temética desde 0s

primeiros dias apds a Acdo Educativa, intensificando-as no decorrer dos 90 dias apo6s a

realizacdo da mesma.

“Ha muito a percorrer, ha muito a percorrer, mas todas nos somos
protagonistas de nossos filhos, das nossas acdes, 0 que eu vi é que nos
saimos da nossa zona de conforto, assim unidas né? Unidas!”. (Grupo
Focal Avaliativo)

“Hoje eu posso até dizer, que quando a gente vé os avancos, melhorou
muito, mas ainda precisa melhorar bastante, me sinto cansada, €
cansativo, ndo é facil querem vencer a gente pelo cansago”. (Grupo
Focal Avaliativo)

“Entdo assim, a inclusdo, infelizmente, a gente estd a largos passos de
distancia de ser literal, mas estamos progredindo, porque de certa
forma estamos lutando pelos direitos dos nossos filhos, e ndo estamos
acomodadas”. (E07)

“Eu sinto que quanto mais a gente conversa, mais a gente percebe que
é realmente um trabalho de formiguinha, porque quando a gente acha
que chegou num ponto, e aquele ponto ali € o melhor, a gente sempre
tem alguma coisa ainda para lutar e melhorar”. (E01)

“A gente percebe que ainda ndo esta 100%, mas a gente ta chegando
14, eu sinto que é isso € um trabalho constante, que a gente ndo pode
parar, porque a gente vé que ndo tem limite, a gente ndo tem limite” .

(E06)
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o Mudanca de perspectiva (Classe 3)
O acesso ao conhecimento, a informacdo, a elaboracdo do saber foi um fator
transformador para as participantes, que expressaram em seus relatos a mudanca de
perspectiva, tanto no grupo focal, quanto nas entrevistas.

“Na minha vida mudou muita coisa, a partir do momento que mudou o
meu pensamento, de eu saber que eu tenho que ter aquilo ali e eu ndo
desistir, mudou a minha forma de ver as coisas, mudou em questdo de
eu saber que meu filho precisa, e eu vou correr contra tudo e contra
todos para ele ter, entdo mudou minha forma de ver, minha forma de
viver”. (Grupo Focal Avaliativo)

A mudanca na perspectiva propiciou uma melhor compreensdo e aceitacdo das
criancas, evitando o ato de comparacao entre o filho e criancas com desenvolvimento tipico.
Também foi possivel identificar a busca de garantia por direitos para o filho ndo ser

esquecido.

“O que mudou em mim foi que eu parei de fazer comparagoes e dei a
meu filho o tempo dele, a partir de tudo que eu ouvi, de todos os relatos
das meninas, dos profissionais”. (Grupo Focal Avaliativo)

“Depois do que eu vivi nessa pesquisa mudou totalmente a minha
visdo, depois que vocé passa a ter uma visdo diferenciada da sua
situacdo tudo muda, o mundo néo vai mudar porque vocé tomou uma
postura diferente, mas as coisas ao seu redor vao ter que acontecer
diferente, entdo se o meu filho tem direito, e se eu ndo for atras desse
direito, ele vai ficar esquecido, e posteriormente esse direito pode ser
anulado”. (E07)

“Mudou principalmente a minha forma de enxergar ele, eu tinha muita
mania de fazer comparacdes com outras criancas, ele ndo é a outra
crianga, ele é ele, e o outro é o outro”. (E04)

o Sentimento de esperanca (Classe 3)
Vale salientar que, ainda que as dificuldades persistam, é possivel perceber o
sentimento de esperanca expressado pelas participantes, com a certeza de ver como possivel a

realizacdo daquilo que deseja.

“Espero que a gente consiga diminuir um pouco essa questio de
preconceito, de dificuldades que as maes tanto passam, que as maes
passam muito, que ndo era pra ser assim, era pra ser mais facil”.
(Grupo Focal Avaliativo)

“Eu acho que nessa pesquisa a gente plantou uma sementinha né? E a
gente vai esperar colher os nossos frutos, se a gente ndo colher, a gente
ja sabe a quem reclamar, a quem recorrer, e chegar, e dizer”. (Grupo
Focal Avaliativo)
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“Futuramente eu espero que mude a questdo da falsa inclusdo, e passe
a ser realmente inclusdo, entdo é o que eu espero”. (Grupo Focal

Avaliativo)
“E a dgua regando né? A gente vai regando ali, um pouquinho, vai

fazendo a nossa parte, de canequinho em canequinho, de gota em gota,
e a semente vai germinar, e eu creio que vamos colher bons frutos,

Sfuturamente”. (E07)
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8 DISCUSSAO

Nesse estudo, a cuidadora principal da crianca com SCZV ¢ identificada como: méae
jovem, casada, com mais de um filho, e em dedicacdo integral aos cuidados. Este fato também
é encontrado em estudos semelhantes (MARINHO et al., 2016; MENEZES et al., 2019; SA et
al., 2020), a exemplo de estudo realizado com familias de criancas com microcefalia que
constatou um perfil majoritério de cuidadoras genitoras da crianga, com faixa etéria entre 17 e
42 anos, em unido estavel, com outros filhos, e que ndo exerciam outra funcdo além de
cuidadora (MENEZES et al., 2019).

A valorizagéo das atividades laborais exercidas previamente ao nascimento da crianga
com SCZV e a possibilidade de permanéncia no emprego favorece o bem-estar e contribui
para o fortalecimento da familia (LIMA et al., 2020), como foi 0 caso de uma participante
dessa pesquisa. No entanto, o 6nus do abandono do emprego € recorrente entre as méaes que
assumem todo o cuidado, por ndo poder contar com uma rede de apoio eficiente (FREITAS et
al., 2019). Esse fato se revela como um estressor interpessoal (MCEWEN; WILLS, 2015),
que influencia na qualidade de vida das mesmas, que referem, além de dificuldades em
vislumbrar um futuro pessoal, a auséncia de contentamento em atividades basicas necessarias
a vida como: lazer, educagéo, relacionamento, socializacdo, causando impacto negativo nas
atividades cotidianas (COSTA et al., 2020).

Entre os fatores que sdo considerados positivos e que geram protecdo as familias,
destaca-se a presenca da rede de apoio. O recebimento de ajuda por parte de outras pessoas
nos cuidados didrios com a crianga, como revelado nesse estudo, por seis participantes, é
essencial e favorece o enfrentamento ao desequilibrio do sistema (SA et al., 2020). As linhas
de defesa do sistema familiar séo atingidas quando elas reconhecem o estressor. Quando néo,
elas permanecem integras e o sistema opera em equilibrio (MCEWEN; WILLS, 2015).

O olhar sobre a rede de apoio pode ser ampliado ao considerar que apenas uma crianca
frequentava o ambiente escolar, e a presenca das criangas com SCZV no espaco educativo se
constitui tanto como peca fundamental para o desenrolar da sua incluséo social e estimulo ao
seu desenvolvimento, quanto como apoio as familias na reorganizacdo de suas vidas
(MENDES et al., 2020), em particular da cuidadora principal.

Todas as participantes, que nédo trabalhavam, recebiam o BPC. Apesar disso, a questdo
financeira da familia fica comprometida, revelando fragilidades socioeconémicas, pois

mesmo com a garantia do direito ao recebimento do BPC, ele é, em geral, a Unica renda da
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familia e os custos de vida e de cuidados com a crianca sdo tao altos, que superam o valor do
beneficio (FREITAS et al., 2019; MENEZES et al., 2019).

As criangas tem acesso a algum tipo de tratamento e acesso a servi¢os de salde para
acompanhamento. O processo de atencdo a salde dessas criancas é repleto de dificuldades
pela sobrecarga gerada no cuidador, devido aos deslocamentos a consultas e terapias (COSTA
et al., 2020). O fato de se deslocar para levar a crianga também gera na familia a sensacdo de
estar contribuindo de forma favoravel na qualidade de vida do filho (LIMA et al., 2020). Vale
salientar, a importancia de fortalecer o Sistema Unico de Salde (SUS) quanto ao acesso
universal aos cuidados de saude para as familias afetadas pela SCZV, pois a maioria delas
depende do sistema publico (COSTA, 2016; FREITAS et al., 2019).

O espacgo terapéutico para essas criancas € estendido aos lugares onde ela esta
presente, pois a estimulacdo precoce € vivida inclusive nos momentos ludicos e de
brincadeiras. Valorizar o ato de brincar € um método para estimular a participacdo ativa das
familias no processo de tratamento e reabilitacdo (MENDES et al., 2020). O reconhecimento
da ludicidade é visto como terapéutico, pois promove o desenvolvimento da crianca e da
familia envolvida no processo (MONTEIRO; FERNANDES, 2019).

Um potencial gerador de fragilidades para os membros da familia sdo as barreiras
formadas por atitudes de pessoas (estressor interpessoal) e burocracias de sistemas (estressor
extrapessoal), na busca por acesso aos servigos necessarios ao pleno desenvolvimento da
crianca. A teoria dos sistemas de Betty Neuman aborda essa dinamicidade provocada pela
invasdo dos estressores que alteram os niveis de energia da estrutura basica do sistema, e que
por consequéncia pode ser adoecedor (MCEWEN; WILLS, 2015).

As familias de criangas com SCZV associam sua qualidade de vida e bem-estar ao
fornecimento de bons servicos por organizac@es e instituices mantidas pelo poder publico
(COSTA et al., 2020), sejam de saude, educacao, transporte, previdéncia e outras formas de
assisténcia social (SCOTT, 2021).

A falta de apoio por parte das instituicGes, que se revela como um estressor
extrapessoal, gera falta de confianca e retraimento social. A auséncia de cintos de seguranca e
adaptacéo para o acesso ao cadeirante foi destacada como requisito gerador de inseguranga na
utilizacdo do oOnibus, quando é evidenciado que os padrdes de exigéncia para o transporte
particular ndo sdo assegurados em relacgao aos transportes publicos.

Quando as familias percebem a falta de apoio institucional, seja por falta de estrutura
suficiente, falta de acolhimento, ou outro fator, elas se sentem vulneraveis e ndo conseguem

abrir espaco para atividades sociais, culturais e de lazer, criando um empecilho para o
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pertencimento a algum grupo social, que de forma coletiva possa atuar na reivindicagdo de
direitos (SCOTT, 2021; MENDES et al., 2020; SA et al., 2020). Essa dificuldade é
potencializada pela escassez de transportes adequados, que coloca em risco a vida da crianca.
Uma das maiores questdes enfrentadas pelas familias é lidar com a necessidade de mobilidade
e de obter coparticipagdo nos cuidados (SCOTT, 2021).

Ainda que as adversidades sejam inimeras e acompanhem o dia a dia das familias, o
ato de supera-las esta presente no discurso das participantes que insistem na busca do melhor
para o filho, mediante o compromisso de resguardar sua seguranca e protegé-lo de um
ambiente considerado por vezes hostil. A capacidade de superacdo vem da forca que as
criangas fornecem para seus cuidadores no desempenho de atividades de vida diaria, que gera
o sentimento de felicidade em cuidar do filho (LIMA et al., 2020). Para Neuman, as linhas de
defesa do sistema familiar, em particular a linha flexivel amortece o impacto de estressores,
desempenhando o papel de um escudo para estabilidade do sistema (MCEWEN; WILLS,
2015).

A acessibilidade é um direito do cidadédo e esta diretamente relacionada com o direito
ao lazer, a felicidade, a liberdade de ir e vir. As barreiras fisicas, arquiteténicas e de atitude
que dificultam ou impedem que pessoas com deficiéncia usufruam da vida ampla em
sociedade devem ser eliminadas (KIEFER; DE CARVALHO, 2013). Os problemas
encontrados pelas familias para adaptacdo das criangas nos ambientes externos ao lar
demonstram que os ambientes ndo estdo preparados para receber pessoas com deficiéncia. As
ruas, calcadas, pracgas, parques, cinemas, nao sdo acessiveis e se caracterizam como espagos
excludentes para assegurar as mdes a possibilidade de desenvolver os cuidados necessarios
aos filhos com SCZV.

As exposicdes da crianca fora dos limites do lar provoca a acdo de estressores que
atingem as linhas de defesa protetoras do sistema. A familia sofre o preconceito, a indiferenca
e a falta de empatia por parte da sociedade. Um estudo sobre a fragilidade psicossocial na
epidemia do virus Zika se deparou com relatos de desrespeito, constrangimento e violéncia
em relacdo as criancas e seus familiares, colocando em pauta a responsabilidade que ha na
sociedade e no poder publico e que ndo era empregada como esperada e prevista por lei, como
o0 Estatuto da Crianca e do Adolescente que é responsavel por resguardar os direitos
(AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021).

As limitagOes e dificuldades, postas pelo ambiente extrafamiliar, concorre para a
reagao aos estressores no desejo de terem garantidos seus direitos de acolhimento e respeito

nos ambientes publicos e comunitarios frequentados por elas. A busca pela realizacdo pessoal
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que traz felicidade, ao ser concretizada € um ponto para reflexdo. Quando ha, uma
reconstituicdo do sistema anteriormente invadido por estressores, a energia é utilizada para
fortalecimento das linhas de defesa, num movimento de reacdo para a “negentropia”, satude e
bem-estar (MCEWEN; WILLS, 2015).

Embora ainda existam obstaculos para inclusao social diante do contexto da SCZV, o0s
movimentos de combate a esses sdo ainda maiores (MENDES et al., 2020). E ao se deparar
com uma resposta positiva frente a essa busca por respeito e aceitacdo o sistema familiar é
fortalecido (LIMA et al., 2020). A capacidade de superacdo e enfrentamento de forma
positiva pelas familias participantes com a insercdo das criancas nos espagos sociais ficou
notoria. Esse acontecimento se contradiz com o relato de maes de estudo que refletiu sobre o
lugar social possivel do filho doente, que existe em um contexto de incertezas e limitacdes e
afeta o desenvolvimento da sua crianca (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021).

A familia é o elo incondicional ao progresso e bem-estar das criancas com SCZV,
condicBes estritamente necessarias a sua existéncia. A rede de apoio como um conjunto de
sistemas e de pessoas significativas, entre relacionamentos recebidos e percebidos pelo
individuo (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021), permitem a construcdo de relacdes
horizontais nos espacos sociais, possibilita o protagonismo das familias no cuidado de seus
membros (BULHOES et al., 2021), além de ser garantia para validacdo do t&o desejado
acolhimento e respeito frente a discriminacdo e intolerancia pela condi¢do de salde da crianga
(MENDES et al., 2020).

H& uma caréncia pelo conhecimento dos direitos que assistem as familias, bem como
das formas de reivindica-los, em busca do alcance de requisitos necessarios a promocao da
inclusdo social. Uma particularidade extremamente dificil, pois apesar dos avancos legais
sobre os direitos educacionais e sociais das pessoas com deficiéncia no Brasil, as familias ndo
se sentem apoiadas pelo Estado, sendo necessario acionar com frequéncia o Judiciario para
obter a validagio dos mesmos (DE SA; PLETSCH, 2021).

Destaca-se como estressor do sistema familiar a sensacéo de impoténcia relatada pelas
mées diante da busca por seus direitos. Os desafios da microcefalia congénita mostrou que no
auge da crise de saude, os direitos das familias ndo foram respeitados, demonstrando a
omissdo por parte de agentes publicos, que gerou uma grande quantidade de acGes judiciais,
inclusive com a participacdo de Ministério Publico Federal (MPF) em acéo na Justica Federal
para garantir tratamento medico e assisténcia integral para criangas com microcefalia
(CASEMIRO, 2021).
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O relato de uma mae que afirma que o conhecimento sobre um direito lhe torna mais
forte para enfrentar os desafios mostra a capacidade humana de abracar as oportunidades
como uma forma de se aperfeicoar diante de uma situagio de crise (SA et al., 2020). Ha uma
tendéncia entre familias de criancas com deficiéncia em contrapor as fragilidades por meio de
possibilidades de desenvolver a resiliéncia, e superar crises (SILVA; DESSEN, 2014,
JULIANO; YUNES, 2014). O papel da Enfermagem dentro da Teoria de Betty Neuman se
relaciona com a realizacdo de acBes que possam ser promotoras de saude e equilibrio no
sistema (MCEWEN; WILLS, 2015).

Os vinculos familiares se consolidam na expressdo da vontade de conhecer mais e
esgotar a busca de informacdes sobre as prerrogativas que lhes competem em relagcdo aos
direitos dos filhos. A trajetdria militante de uma mée de bebé com microcefalia em no estado
de Pernambuco, no Brasil, trouxe um contraponto reflexivo, no qual, ao mesmo tempo em que
as mées se sentem fortalecidas e impulsionadas a buscar a efetivacdo dos direitos de seus
filhos, outras maes se veem paralisadas diante da gama de impedimentos e entraves resultante
da indiferenca pela gestdo pablica (PINHEIRO; LONGHI, 2017).

A busca de significados para o termo “inclusdao” trouxe a constatacdo de que, esse,
ainda estd em processo de construcdo, e € marcado por limitagdes em seu entendimento
devido ao sentido abstrato e subjetivo relacionado ao contexto de insercdo das mées nos
cuidados as criancas com SCVZ. Permite-se a compreensao de que primeiro, as familias
precisam de arranjos sociais que favorecam a inclusdo, através de politicas sociais
intersetoriais (AZEVEDO,; FREIRE; MOURA, 2021); segundo, a insercdo da crianca em
ambientes sociais, como a educacdo é um forte elemento contributivo a favor da inclusao
(MENDES et al., 2020); e terceiro, 0 processo reivindicatorio pela incluséo esta diretamente
relacionado com a efetivacdo do conhecimento (SARMENTO et al., 2021).

A proposta de intervencdo do Modelo de Sistemas de Betty Neuman aborda o
desenvolvimento de agdes que gerem suporte social e emocional para obter um sistema
fortalecido, com linhas de defesa integras. Um sistema familiar em equilibrio se fortalece a
partir dos efeitos positivos advindos das interagcdes com o ambiente (MCEWEN; WILLS,
2015).

O processo de construcdo coletiva de uma Acdo Educativa que tem como base 0s
principios norteadores da Educacdo Popular em Salde, permeado por uma comunicacao
dialdgica, possibilita nos individuos participantes a autonomia e a capacidade de decisdo
sobre o problema que lhes afeta e a transformacéo para a resolugéo, de forma compartilhada
(AYRES, 2001).
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Dentre os principios da PNEPS, o didlogo, considerado como o encontro de
conhecimentos construidos a partir das vivéncias e o meio no qual o individuo esta inserido,
ocorre no espaco intersubjetivo, onde é oportunizada a fala respeitosa e a escuta empatica com
vistas a ampliacdo do conhecimento que busca na criticidade a possibilidade de transformacéo
da humanidade (BRASIL, 2013).

Ao considerar que a opinido do outro é importante para o desenvolvimento de uma
Acdo Educativa, coloca-se como foco principal o rompimento com a verticalizacdo do
aprendizado. A relacédo interpessoal entre os envolvidos no processo deve ser permeada pelas
trocas e escuta ativa, ferramentas fundamentais para a subsisténcia da comunicagdo efetiva
(FREIRE, 2006). A andlise critica sobre a propria realidade, alcangada pelas participantes, s6
foi possivel porque a relagdo de ensino-aprendizagem valorizou as indignacGes, 0S
guestionamentos e 0s saberes de uma populacdo que precisava se expressar por meio da voz.

O acolhimento e a escuta qualificada das demandas e dificuldades das participantes,
por meio de um processo de aprendizagem participativa, permitiu as mées serem ouvidas, e
ouvir umas as outras. A formacdo de um grupo coeso e participativo é reconhecida como uma
oportunidade para a criacdo de um espaco acolhedor, dialdgico, e livre de imposicdes, 0 que
permite a expressdo de duvidas, sentimentos e experiéncias (SMYTHE, 2020).

Seguindo um modelo dial6gico, problematizador e emancipatério, a necessidade de
preenchimento da lacuna do conhecimento sobre direitos possibilitou a construcéo
compartilhada do saber, além de promover inquietacdo pela sensibilizacdo para a autonomia e
0 empoderamento para reivindica-los. Um estudo sobre os discursos no jornalismo e em redes
sociais de maes de criangas com SCZV viu-se que os familiares se empenham em construir
uma articulacdo entre si para a busca por direitos e melhoria da qualidade de vida dos filhos.
Nas postagens analisadas foi possivel identificar que as mées se descreveram como mulheres
que superaram o desprezo social para protagonizar a histdria de luta de seus filhos (BRASIL,
2013; SARMENTO et al., 2021).

O processo de inclusdo demanda uma mobilizagdo social para um confronto que,
baseado no conceito do sexto principio da PNEPS, visa ampliar o olhar da sociedade para a
justica, a solidariedade, a democracia, a equidade e a soberania de culturas diversas, por meio
da contribuicéo das lutas sociais (BRASIL, 2013). A pratica dos embates sociais desenvolvida
pelas maes estabelece-se para o enfrentamento do peso social que Ihes é imposto pelas muitas
discriminagbes em virtude da experiéncia do cuidado diante do contexto da SCzZV
(QUADROS; MATOS; SILVA, 2019).
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O desenrolar do planejamento que ambientalizou a execu¢do de uma Acdo Educativa
em um cenario de estratégias participativas, compartilnadas e reivindicatorias, fortalece e
valoriza o disposto pelo referencial tedrico da PNEPS, que considera a diversidade dos
saberes populares para o incentivo a producdo individual e coletiva de conhecimentos
(BRASIL, 2013). O ponto chave da Pesquisa-Ag¢édo ndo se relaciona apenas com a proposicéo
de solugdes, mas com a problematizacdo da realidade fundamentada como base para a
construcdo conjunta das estratégias eficazes (COELHO et al., 2005).

A participacdo ativa e o envolvimento das participantes no processo sao uma condi¢ado
indispensavel para criar e incentivar uma atmosfera de partilha entre os envolvidos. Como
beneficios desse modelo de interacdo tém-se a formacédo de vinculos, que desponta como um
estado de respeito mutuo e confianca facilitado pela convivéncia e pelo contato constante,
além da identificacdo pela aproximacdo com a realidade de familias com historias
semelhantes dentro de um ambiente oportuno ao olhar humanizado (SMYTHE, 2020).

A configuracdo de formacdo de um grupo que compartilha suas vivéncias e apoia-se
mutuamente melhora a compreensao, a confianca e a autoestima além de reduzir a auto culpa
dos cuidadores. Adicionalmente, oferece uma importante rede de seguranca social, em
detrimento da exclus&o social em suas comunidades (ZUURMOND et al., 2018).

A divisdo de responsabilidades e tarefas € um aspecto a ser ressaltado, considerando
que durante todo o desenvolvimento do planejamento e execucdo da Acdo Educativa, as
participantes se mostraram motivadas e dispostas para participar ativamente do processo, com
0 comprometimento com as responsabilidades assumidas e o cumprimento dos prazos e das
tarefas operacionalizando um cronograma de atividades coletivas, no qual cada uma teve uma
parcela de contribuicéo.

Em contrapartida, em estudo que buscou compreender o processo de interacdo entre
investigadores e sujeitos participantes de uma Pesquisa-Ac¢do, identificou-se que houve o
surgimento de conflitos no grupo por fatores que envolviam a clareza na divisdo do trabalho,
0 planejamento e ndo cumprimento na efetivacdo das acOes, a falta de responsabilidade com
as tarefas e a falta de engajamento que permitisse a mudanca de atitudes (SOUZA; PAULA,
2021).

Os temas escolhidos para serem abordados durante as a¢6es educativas versavam sob a
Otica do direito e o potencial da inclusdo, contudo ndo eram estaticos, as participantes se
colocavam numa posigéo reivindicatoria, e esse fato se intensificou apos elas terem acesso aos
profissionais que lhes forneceram subsidios atraves da constru¢do do conhecimento. Freire

(2006) aborda que a busca e 0 acesso ao conhecimento possibilita ao individuo transpassar a
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postura da ingenuidade, e esse éxito da transversalidade na educagdo poderd levar a
consciéncia critica.

Assim como nessa pesquisa, um estudo de intervencdo com maes de criancas com
SCZV demonstrou que alguns grupos se concentraram em temas voltados para a advocacia e
promocdo dos direitos das criangas (SMYTHE, 2020). No entanto, esse tema perpassou por
varios profissionais, desde o ambito da satde até em nivel de governo local. Quando a relagéo
de cuidado é politizada, ao questionar sobre mudancas e planos de governo, os gestores
politicos sdo vistos como antagonistas na luta por apoio e concessdo de direitos (RIBEIRO,
2020).

Um tema que merece destaque € a inclusdo escolar. A lei n° 13.146/2015, diz que a
educacdo é um direito da pessoa com deficiéncia e assegura a essas um sistema educacional
inclusivo em todos os niveis e aprendizado durante toda a vida para possibilitar seu maior
potencial de desenvolvimento. Atribui-se ao poder publico a garantia de um profissional de
apoio escolar para atuar em todas as necessidades escolares e atividades de vida diéria que o
estudante necessite dentro do ambiente escolar (BRASIL, 2015).

A insercdo escolar é fundamental para o desenvolvimento da crianga com SCZV. Ao
analisar as relagdes entre a familia e a escola no desenvolvimento dessas criancas, identificou-
se que o ato de matricular e passar a frequentar o ambiente escolar, na educacéo infantil, teve
um papel de “divisor de aguas” na evolugdo da socializacdo da crianga, que saiu de um
convivio apenas familiar, para amplia-lo com a chegada de outros atores sociais como
professoras, colegas de classe e apoiadores (CAMPOS; PLETSCH; ANTONIOLI, 2021).

O profissional de apoio escolar é peca fundamental para que haja a real inclusdo da
crianga no meio educativo. O desafio da escola contemporanea é ser inclusiva para todos 0s
alunos, reconhecendo e respeitando a diversidade e valorizando as experiéncias individuais
com objetivo de crescer junto com o educando e sua familia (CAMPOS; PLETSCH;
ANTONIOLLI, 2021).

O critério de desenvolvimento da Acgdo Educativa de forma dindmica e
problematizadora, com a presenca de atores multiprofissionais, que pudessem auxiliar no
processo que as participantes estavam delineando permitiu a elaboragdo da consciéncia critica
que reconhece e aborda os problemas que impactam em sua vida diéria, além do aprendizado
com seus semelhantes (GRAM et al., 2018), possibilitado pelo dialogo fundado no
intercambio entre saberes técnico-cientificos e populares, que expressam a forma
compartilhada de um saber (AYRES, 2001).
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O modelo de roda de conversa, potencializado pelas particularidades da aplicagdo
pratica do GO, na qual os envolvidos falam e s&o ouvidos, trocam experiéncias, olham para si
mesmo e para o outro, refletem sobre as condigdes em que esta inseridos (BERARDINELL et
al., 2014; SOUZA, 2011), corrobora com o entendimento de que esse modelo oportuniza a
valorizacdo da democracia, constru¢do do protagonismo dos sujeitos além das sabedorias e
vivéncias compartilhadas por meio da interagdo em roda, e do olho no olho. Além disso, a
roda de conversa permite compreensdes compartilhadas em grupo que possibilita considerar a
capacidade do outro desenvolver seu potencial e ser produtivo na realizacdo de tarefas uteis
(MELO et al., 2016).

A EPS, seus desafios e perspectivas, abordam que o protagonismo dos envolvidos em
todas as fases do processo educativo, é impulsionado, sobretudo, pelo estimulo a construcéo
de analises criticas realizadas pelos atores sociais e pelo estabelecimento de espacos leves,
acolhedores e esclarecedores que os levem a refletir sobre 0s processos sociais que vivenciam
(CRUZ, 2020).

Na fase de execucdo da Acdo Educativa, a presenca de um representante do seu
contexto de histdria de vida, valorizou uma conjuntura em que a participacdo de uma pessoa
com experiéncias de vida semelhantes pode fornecer apoio comunitério inovador as familias
de criangas com SCZV em ambientes com recursos limitados, além de contribuir para o bem-
estar psicolégico e emocional. Esse fato € considerado essencial, aceitdvel e altamente
valorizado (SMYTHE, 2020).

As participantes expressaram que 0 seguimento de uma intervencdo planejada para
dispor da presenca de colaboradores, com o objetivo do compartilhamento de saberes, ndo
afetava o protagonismo delas frente a construcéo das atividades planejadas. A EPS concebe o
protagonismo que atua por meio dos processos de ensino-aprendizagem, no qual, mediante
experiéncias sociais busca-se o enfrentamento critico das determinacdes sociais da salde e do
viver (BOTELHO et al., 2018).

O percurso para 0 protagonismo social das participantes foi fundamentado na
mediacdo, uma ferramenta de estimulo com fungdo essencial na promocdo do dialogo. Os
conceitos freireanos, que é a base da EPS, buscam servir aos participantes nos seus anseios,
desejos e necessidades por meio da construgéo coletiva do conhecimento (FARIAS, 2016).

O reconhecimento do papel de protagonista de sua historia reflete o primeiro eixo
estratégico da PNEPS (BRASIL, 2013), no qual as participantes se mostraram despertadas

para serem sujeitos ativos de sua trajetoria, uma condi¢do necessaria para efetivar o seu
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protagonismo social. Esse despertar perpassou pela formacgdo de conhecimento por meio da
aquisicdo de informacéo, construidos coletivamente e mediados pelo dialogo.

Ao avaliar a competéncia em informacdo para comunidades: 0 empoderamento e 0
protagonismo social tem-se que uma acdo pautada na formacdo para educagdo, provoca 0
interesse em se empoderar efetivamente da informacgéo e desenvolver a autorreflexdo que
proporciona a sensibilizacdo da consciéncia critica do significado e valor que a informagéo
tem na provisdao das necessidades e na melhoria da forma de viver (FARIA; VARELA;
FREIRA, 2019).

O processo de empoderamento visa & constru¢do de um consciente do papel principal
que precisa ser assumido, seja numa dimens&o individual ou interpessoal, pela convivéncia e
pertencimento a um grupo ou comunidade, considerando seu contexto social e cultural
(FARIAS, 2016). Betty Neuman, em seu nivel de prevencdo primaria, afirma que a aplicacéo
do conhecimento na prética, a partir de uma intervencao, gera a capacidade de identificar e
reduzir fatores de risco associados aos estressores ambientais e prevenir uma possivel reacdo
do sistema, alcancando o pressuposto pela definicdo de promocdo da saude (MCEWEN;
WILLS, 2015).

A disponibilidade para envolvimento, a motivacgao e a mobilizacdo em prol do alcance
dos objetivos coletivos e resolucdo das necessidades em comum, além da ajuda muatua nas
demandas individuais, se deve a formagédo de um grupo coeso, de participantes com vivéncias
semelhantes agindo de forma integrada, que se identificaram desde o primeiro encontro, e
formaram um vinculo a partir de relagdes solidarias e caminhos autbnomos.

As restricBes vividas pelas criancas e familias quanto a continuidade das terapias de
reabilitagdo e a inclusdo social no contexto da pandemia da COVID-19, foi amenizada pela
formacdo do grupo, que possibilitou a construcdo de uma rede de relacionamentos,
fundamental para a obtencdo de conquistas emancipatorias em suas trajetorias. Os apoios
desenvolvidos em grupo, no ambito virtual, sdo uma ferramenta importante para o sucesso da
Pesquisa-Ac¢do. O suporte do grupo virtual no decorrer da Acdo Educativa tornou-se um
instrumento oportuno para que as relacGes interpessoais e as trocas pudessem acontecer para o
sucesso da aprendizagem coletiva (NOBREGA et al., 2019).

A expressdo do protagonismo do grupo se embasa no relato de uma participante que
teve a iniciativa, em conjunto com as demais, no periodo pods-Acdo Educativa, de perpetuar o
contato do grupo por meio de um aplicativo de telefone movel para assim fortalecer o elo

entre elas, formando uma grande rede de apoio.
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O apoio ¢ refletido nos lacos que sdo criados pela partilha de saberes e vivéncias e
coopera para a autonomia e autorresponsabilizagdo no cuidado do outro. Dentro de grupos, as
rodas de conversa sdo consideradas como uma tecnologia leve que propicia a construcdo do
vinculo, e o desenvolvimento da autonomia (NOBREGA et al., 2019). Nesses espagos,
estratégias de acolhimento possibilitam o resgate da democracia, do falar, do ouvir, do
debater, do respeitar, e diante da evidéncia de um problema tornar-se capaz de exercer o
potencial de ser util e produtivo na resolucdo do mesmo, condicionando positivamente o
impacto emocional na qualidade de vida e nas estratégias de enfrentamento (BULHOES,
2020; MELO et al., 2016).

A troca, a amizade, a solidariedade e a reciprocidade, podem ser consideradas como
ferramentas que viabilizaram o despertar das potencialidades, forca motriz para evidenciar o
empoderamento das envolvidas no grupo (BULHOES, 2020; NOBREGA et al., 2019). Essas
ferramentas sdo consideradas como elementos de fortalecimento para o enfrentamento das
dificuldades, superacdo de barreiras e inclusdo social de seu sistema familiar (GUERRA et
al., 2015; MCEWEN; WILLS, 2015).

Na avaliacdo da Acdo Educativa as participantes demonstraram o sentimento de
realizacdo por ter suas reivindicagdes atendidas, elemento que fortaleceu as familias e o
grupo. Dentre as reivindicacdes prioritéarias para grupos de familias com SCZV, o0 acesso aos
servicos de salde, o atendimento individualizado que considera a singularidade da crianca e
da familia, a disponibilizacdo de transporte tanto para cuidados em salde quanto para ir a
escola, bem como a efetivacdo da inclusdo escolar sdo pautas que estdo nos discursos do
contexto da SCZV direcionados a gestdo dos servicos, das instituicdes, das cidades, estados e
pais (ARAUJO; NASCIMENTO, 2022).

Vale destacar que, durante o processo de desenvolvimento dessa Pesquisa-Acdo, foi
instituida pelo Governo Federal do Brasil, a Lei Federal n°® 13.985, de 07 de abril de 2020, que
institui penséo especial destinada a criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus, nascidas
entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019, beneficiarias do BPC. As participantes
que recebiam o BPC migraram para essa nova modalidade de pensdo, caracterizada como
vitalicia (BRASIL, 2020). Pode-se refletir que o alcance da penséo vitalicia vem romper com
0 sentimento de inseguranca, de interrupcdes e de desgastes burocraticos em reafirmar a
necessidade do suporte financeiro, diante da dedicacdo do cuidador para assegurar as
condicBes elementares na assisténcia cotidiana a crianga com necessidades especiais
decorrentes da SCZV.



126

O reconhecimento das vulnerabilidades que sdo intrinsecas as condi¢des das familias
com SCZV, e a observacdo de uma isencdo do Estado e da sociedade no acolhimento das
dessas, reforca o valor que deve ser dado as pequenas conquistas geradas pelo protagonismo
social das familias em busca de novas possibilidades para amparo de seus filhos (DIAS;
BERGER; LOVISI, 2020).

A ressignificacdo dos saberes e perspectivas, baseada no segundo eixo estratégico da
PNEPS, a partir da reflexdo possibilitada pela educacdo popular, demonstrou a forca das
atoras sociais ao produzir, construir e compartilhar novos conhecimentos. Betty Neuman
ressalta o aprendizado continuo por meio do educar e do reeducar como importante incentivo
a salde e ao bem estar do sistema seja ele no campo familiar individual e/ou comunitério
(BRASIL 2013; MCEWEN; WILLS, 2015).

Ao ressignificar o contexto, os saberes, as vivéncia e as experiéncias, as participantes
fortaleceram a resiliéncia aflorada diante das circunstancias. A possibilidade de transformacéo
pessoal e coletiva pela supressdo dos limites impostos e a legitimacdo de seu lugar na
sociedade constituiram-se palco para a construcdo de saberes compartilhados (HAMAD;
SOUZA, 2019).

As participantes expressaram a busca pelo conhecimento como condigéo para alcancar
a liberdade. O acesso a informacdo e a possibilidade de elaboragdo conjunta do saber,
oportunizou uma metamorfose nas perspectivas das participantes, aquelas que anteriormente
se mostravam sem saber como agir, passaram a exercer 0 protagonismo seguras de si e dos
seus direitos. O acesso a informacgdo se constitui como um ponto facilitador, a partir da
prerrogativa apontada pelas participantes de que o conhecimento é tudo (ARAUJO;
NASCIMENTO, 2022).

O respeito ao tempo de espera de 90 dias para a realizacdo da finalizacdo da avaliacéo,
possibilitou a acomodacdo do conhecimento para mudanca de comportamento, que é um
processo complexo. Para a estabilizacdo da mudanca deve haver a percep¢do que o
enfrentamento das barreiras deve ser precedido do reconhecimento de fatores que facilitem o
processo (TONOSAKI et al., 2018).

O ponto-chave da avaliagdo demonstrou que, ainda que a mobilizagéo inicial para um
movimento empoderador irrevogavel tenha sido iniciado por elas, este ndo é absolutamente
resolutivo em curto prazo. Ainda ha um longo caminho a percorrer para a real efetivacdo da
inclusdo social e a garantia dos direitos. No entanto, ainda que as dificuldades persistam se
expressa pelas familias um sentimento de esperanca que produz a certeza em alcancar 0s

objetivos que precisam e almejam.
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O conceito de esperanca é caracterizado como uma necessidade ontoldgica para o
individuo. O verbo esperancar, em sua voz ativa, possui bases sélidas para a pratica, na crenca
de que “ndo ha esperanga na pura espera, nem tampouco se alcanga o que se espera na espera
pura, que vira, assim, espera va”. O significado desse verbo perpassa pela capacidade de
superar uma posicao passiva e de vitima, para o lugar de personagem principal, ativo, que
exerce seu papel na dendncia das injusticas sociais, com vistas a construir um futuro ético,

justo, democratico e humano (FREIRE, 2011).
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9 CONSIDERACOES FINAIS

O processo de construcdo coletiva de uma A¢do Educativa que considera a tematica da
inclusdo social se constitui como uma estratégia fortalecedora das linhas de defesa na
dindmica do sistema familiar vivenciada pelos cuidadores de criangcas com SCZV, visto que
possibilitou identificar diversas demandas e inquietacfes experienciadas no processo de
cuidar das criancas com necessidades especiais.

O cenario educativo dialdgico, participativo, de construcdo coletiva para evidenciar 0s
conhecimentos e as vivéncias sobre a inclusdo social, sob a dtica das familias, desvelou
caréncias na apropriagdo e acesso a informagdo e aos direitos pertinentes ao contexto da
inclusdo social das criancas com SCZV, de modo a concorrerem como estressores e/ou
reacOes aos estressores do sistema familiar.

O sistema familiar de criangcas com SCZV, abarcado de estressores advindos de uma
demanda de cuidados permeada por atividades que transcendia o contexto familiar e o
reconhecimento de uma sociedade e de ambientes sociais despreparados para receber/acolher
essas familias, seja no @mbito pessoal, emocional, fisico exige, como subsidio, um suporte
social e institucionalizado as familias que assumem o compromisso no cuidado cotidiano para
assegurar o desenvolvimento das criangas em suas especificidades. Em meio aos percalgos e
desafios, as trajetorias das familias me apresentam repletas de histérias de luta e superacéo,
identificadas como elementos de resiliéncia, frente a busca por fortalecimento das linhas de
defesa e equilibrio do sistema familiar.

Os saberes relacionados a inclusdo social e aos direitos revelou um déficit na
compreensdo do significado do termo “inclusdo social”, que denuncia um significado de
abstracdo frente ao cotidiano de desafios e exaustdo das cuidadoras para garantir seguranca e
protecdo, em um ambiente social por vezes indspito. Pensar sobre inclusdo perpassa por uma
reflexdo sobre os direitos que alicercam a construcdo de um convivio solidario de cidadania.

Diante da ocorréncia de tantos percalgos evidenciados como estressores, reconhece-se
que havia muita forca de vontade em busca do aprender, do construir, do reivindicar, do fazer
acontecer, identificados como elementos que fortaleciam as linhas de defesa do sistema
familiar, e foi nesse contexto que a pesquisa se desvelou.

A acdo educativa, embasada na educacao popular em saude, realizada em articulagao
com a Pesquisa-Agao concorreu para oportunizar a fala e a escuta acuradas das participantes,
diante das inquietacdes e reflexdes provadas, como também dos sentimentos, emocdes e

anseios almejados.
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Dessarte, a elaboracdo de uma proposta de planejamento e execucdo da Acéo
Educativa coletiva que envolveu temas articulados, enfatizando o conhecimento sobre direitos
e inclusdo social, e os requisitos percebidos pelas cuidadoras para usufruir de espacos de
acolhimento, escuta ativa e comunicacdo efetiva com o desenvolvimento de estratégias
educativas participativas, compartilhadas e reivindicatorias que instrumentalizam o
protagonismo das cuidadoras em busca de estratégias de equilibrio no enfrentamento dos
fatores estressores ao sistema familiar para o cuidado das criangcas com SCZV, gerou um
cenario rico no tocante as discussdes, a elaboracdo do pensamento e a organizacao das ideias
de forma coletiva.

O cuidado com a divisdo de responsabilidades e a operacionalizagdo da Acdao
educativa fortalece os elementos que compdem o berco da Educacdo Popular em Saude, que
valoriza o outro como um ser complexo em sua esséncia e singularidade. A troca de vivéncias
e conhecimentos nos grupos focais e operativos propiciou a formacdo de vinculos e o
desenvolvimento de empatia, ressignificando a escuta, o aprendizado compartilhado e
efetivacdo de um saber que aos poucos foi sendo construido, moldado, lapidado e, que
possibilita a estruturacdo do processo de empoderamento das cuidadoras, para propor
transformag0es na realidade.

Durante o percurso, a necessidade de suporte de diversas areas profissionais, com
presenca de atores que contribuiriam para a Acdo Educativa, mostrou que para uma
verdadeira inclusdo com efetivacdo de direitos € preciso transpor barreiras para algcar voos
maiores em busca de preenchimento de lacunas que, sozinhas, as participantes nao
conseguiriam fechar. Considerando que a intersetorialidade, dentro da temética da inclus&o, é
ressaltada como um caminho para a resolucdo de problemas reuniu-se em prol da Acéo
Educativa profissionais da Enfermagem, Advocacia, Medicina, Assisténcia Social, Educacéo
Basica, além de lider de ONG, representantes institucionais, como a coordenacdo de
instituicdo de salde no qual as terapias das criancas eram realizadas, e de setores publicos
como a representante da secretaria de salde e o representante da prefeitura do municipio.

A Acédo Educativa contou com a participacdo de atores que compartilharam seus
conhecimentos e vivéncias, no entanto, vale salientar que as participantes em momento algum
se acomodaram ou foram passivas no processo, do contrario, exerceram com maestria seu
papel de protagonismo social, oportunizado pela sensibilizacdo para seu empoderamento.

A andlise sobre as repercussdes advindas da Pesquisa-Acédo incluiu a experiéncia do
despertar para o exercicio do protagonismo por meio da motivacdo, do envolvimento ativo, e

da mobilizagdo em favor do alcance de objetivos.
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Os saberes e perspectivas ressignificadas a partir da educacéo popular, e a pratica do
constante aprendizado por meio do educar e reeducar do nivel de prevencdo priméria do
modelo de Betty Neuman corroborou para as mudancas e transformacdes dos sistemas
familiares, inicialmente, repleto de estressores.

As participantes finalizaram o processo de construcdo coletiva da A¢do Educativa,
conscientes de que ainda hd uma longa estrada a ser percorrida, explorada, vivida. Trabalhar
com a tematica da inclusdo social é ndo ter por pretenséo a resolucdo de todos os problemas
que envolvem a tematica em um curto periodo. E necessario engajamento, perseveranca e
tempo para que as coisas acontecam e mudem por isso a importancia do empoderamento
social e do reconhecimento do papel de protagonista demonstrado por cada participante. E na
expressao do sentimento de esperanca, que encontramos a ferramenta necessaria para alcancar
objetivos e metas, pois nela expdem-se a certeza de ver como possivel a realizacdo de que se
deseja.

Os referenciais teoricos, Teoria do Modelo de Sistemas de Betty Neuman e Politica
Nacional de Educacdo Popular em Saude, foram essenciais para fundamento sélido e
consistente do olhar da Enfermagem diante da certeza de que a Educacdo em Salude € uma
atividade intrinseca a profissdo, mas que necessita de aperfeicoamento técnico sobre o fazer
em sua praxis.

Como implicacbes e contribuicdes para a Enfermagem pode-se dizer, que por ser
agente do cuidado, a potencializa¢do no outro quanto a capacidade de autocuidado e protecédo
de seu Sistema Familiar enriquece a profissdo. No campo da Educacdo em Saude ndo se pode
fechar os olhos para as virtudes do conhecimento, da vontade de fazer e da busca por
melhorias de condicdes de vida que existe em cada ser humano, de forma muito peculiar, e é
nessa perspectiva que a atuacdo da Enfermagem pode ser otimizada.

A compreensdo do quanto a Pesquisa-A¢do € rica em seus caminhos e
desdobramentos, s6 é concebida a partir do momento em que o pesquisador se deixa ser
conquistado, pela possibilidade de confiar em tudo que o participante compromissado com a
pesquisa é capaz de proporcionar. Mediar ndo é uma tarefa facil, mas é repleta de descobertas
positivas ao longo do caminho, dentre elas, a grata satisfacdo do brilho no olhar de um
participante que se descobriu como agente transformador de sua realidade no mundo.

Emerge com o estudo, um processo de consolidacdo da atuagdo protagonista do
profissional enfermeiro no campo cientifico, que comprometido com seu papel educativo e
provocativo de possibilidades, pode atuar na transformacdo da realidade, pela crenga na

capacidade de protagonismo dos cuidadores de criangas com SCZV, em ser mais, mesmo em



131

meio as adversidades. Diante do amor incondicional das familias de criangas com SCZV,
resguardar os direitos que asseguram a inclusdo social com protecdo e seguranca para o0
desenvolvimento dos filhos em suas necessidades especiais, fortalece os modos de pensar e de
agir.

Como limitagdes desse estudo elenca-se a ndo participagéo efetiva dos membros da
rede de apoio das mées, que contribuiriam ainda mais no processo de construgdo coletiva,
bem como a participacdo apenas das maes como representante do sistema familiar. Além
disso, € importante considerar o longo intervalo de tempo entre a fase de diagnostico e
planejamento da Acdo Educativa, em virtude da pandemia do Novo Coronavirus, que
corroborou para perda de duas participantes no processo.

Com importancia, vale ressaltar a necessidade dos diversos niveis de gestdo, sejam
eles municipais, estaduais e/ou federais em superarem 0s comportamentos repetitivos de
barganha voltados as familias de criancas com SCZV, principalmente durante as eleicdes. E
preciso refletir na mudanca de padrdes de relacionamento com esse publico ao considerar que
as demandas precisam de frentes colaborativas que visem a resolucdo das situacdes reais,
geridas de forma coletiva.

Reitera-se a necessidade de politicas publicas efetivas, construidas com base nas
necessidades especificas das criangcas com SCZV e suas familias, levando em consideracdo os
pormenores do cotidiano dessa populacdo em virtude das condi¢cBes de salde, moradia,
transporte e acesso a bens e servigos de direito.

Em funcdo da constante demanda de estressores que permeiam o sistema familiar no
contexto da SCZV, bem como o surgimento de novos estressores, sugere-se a realizacdo de
outros estudos de intervencdo para essa populacdo com a particularidade da construgéo
coletiva. Considera-se que esse tipo de estudo permite a real investigacdo da necessidade e

efetivo direcionamento para a resolucdo de problemas.
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APENDICE A - ROTEIRO PARA CARACTERIZACAO SOCIOECONOMICA

DADOS REFERENTES A CRIANCA

1. Iniciais: 2. ldade: 3. Sexo: 4. Telefone para contato:
( JF( )M ()

5. Endereco:

6. Frequenta creche/escola: 7. Se SIM, desde que idade/meses:

( )Sim( )Néo

8. Frequenta servigos de saude: () Sim () Néo

9. Se sim, quais?
() Fisioterapia ( ) Terapia ocupacional ( ) Fonoaudiologia ( ) Psicologia
( ) Atencdo bésica/Posto de satde ( ) Neurologista ( ) Pediatra ( ) Outro:

10. A crianca brinca/interage com outras | 11. Quais as principais brincadeiras que crianca
criancas? realiza no dia-a-dia?

() Sim. Onde?
() Né&o. Por qué?

DADOS REFERENTES AO FAMILIAR PARTICIPANTE

12. Iniciais: 13. Idade: | 14. Sexo: 15. Escolaridade: 16. Estado civil:
( )F( )M
17. Grau de parentesco com a crianca: 18. Quanto tempo do dia dedica ao cuidado?
19. Tem outros filhos? 20. Se sim, quantos?
( )Sim ( ) Nao
21. Tem alguém que ajude? 22. Se SIM, quem? Como?
( ) Sim( ) Néo
23. Trabalha? 24. Qual a ocupacgdo exercida ou que ja
( )Sim( )Néo exerceu?
25. Quantas pessoas moram na casa? 26. Quantos comodos tem a casa?
27. Recebe BPC? 28. Renda mensal da familia:
( )Sim( )Néo
29. Qual transporte mais utilizado na rotina | 30. Qual transporte mais utilizado g, {gHng
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familiar?

() Carroproprio () Taxi/Uber

( ) Onibus
() Bicicleta

() Motocicleta
() Qutro:

de cuidados da crianga?
() Carroproprio () Taxi/Uber
( ) Onibus ( ) Motocicleta
() Veiculo da prefeitura/TFD
() Bicicleta ( ) Outro:

OBRIGADA PELA PARTICIPACAO E COLABORACAO!
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA INICIAL

Iniciais do familiar: Idade do familiar:

Iniciais da crianca: Idade da crianca:

QUESTOES NORTEADORAS

1.

Quais as atividades que a familia realiza junto com a crianga?

2.

Quais os locais/ambientes sociais que vocé frequenta com sua crianga?

() Escola/creche ( )Igreja ( )Praca ( )Parque ( )Cinema
() Shopping ( )Praia ( )Piscina ( ) Clube

() Outro(s):

Sobre os locais frequentados:
3.

4.

Como vocé se sente/percebe com relacdo a participacdo da familia e da sua crianca
neste local?

O gue vocé mais gosta e menos gosta neste local?

Sobre os locais néo frequentados:
5.

Porque ndo frequenta?

6.

Quais os direitos que vocé considera importantes para sua familia e a crianca?

- Como vocé se sente em relacdo aos seus direitos e direitos da crianca?

Como vocé gostaria de ser ajudado na participacdo de sua crianca nos locais que vocé
frequenta?

- Que tipo de apoio vocé gostaria de receber por parte das pessoas?

Para vocé, o que é inclusdo social?

AVALIACAO: Para vocé, como foi participar desta entrevista?

OBRIGADA PELA PARTICIPACAO E COLABORACAO!
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APENDICE C - ROTEIRO PARA PLANEJAMENTO DA ACAO EDUCATIVA

QUESTOES NORTEADORAS

. Quais as acdes vocés acham que devem ser realizadas para 0 empoderamento sobre

inclusao social?;

. Quais os contetidos que vocés acham que devem ser trabalhados nas a¢des para o

fortalecimento e empoderamento sobre inclusédo social?;

. Como/De que forma, vocés acham que devem acontecer estas acdes?;

. Quem deve participar e quem deve colaborar?;

. Qual o(s) melhor(es) dia(s) e horario(s) para a realizacdo das ac6es?.

OBRIGADA PELA PARTICIPACAO E COLABORACAO!
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APENDICE D - ROTEIRO AVALIATIVO DE REENCONTRO

Iniciais do familiar: Idade do familiar:

Iniciais da crianca: Idade da crianca:

QUESTOES NORTEADORAS

1. Apbs a participacdo na Acdo Educativa, como vocé se sente com relacdo a inclusdo

social?;

2. O que mudou ou mudara na vida de sua familia e da crianca apos a participacdo na

Acdo Educativa sobre incluséo social?;

3. Para vocé, quais as contribuicdes da realizacdo da Acdo Educativa sobre incluséo

social?.

OBRIGADA PELA PARTICIPACAO E COLABORACAO!
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APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
(PARA MAIORES DE 18 ANOS OU EMANCIPADOS - Resolugéo 466/12)

Pés-Graduacdo em Enfermagem (PPGENFERMAGEM) - UFPE

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa
INTERVENCAO EDUCATIVA SOBRE INCLUSAO SOCIAL COM FAMILIAS DE
CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: Uma Pesquisa-Ac&o, que
estd sob a responsabilidade da pesquisadora Lais Helena de Souza Soares Lima, com
endereco Av. Prof. Moraes Rego, 1235, Departamento de Enfermagem - Cidade
Universitaria, Recife - PE - CEP: 50670-901 — (81)30196309 e laishelenal8@gmail.com para
contato do pesquisador responsavel. A pesquisa esté sob a orientacdo da Profa. Dra. Francisca
Méarcia Pereira Linhares, Telefone: (81)988612232 — marciapl27@gmail.com. Caso este
Termo de Consentimento contenha informacBes que ndo lhe sejam compreensiveis, as
duvidas podem ser tiradas com a pessoa que esta Ihe entrevistando e apenas ao final, quando
todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde com a realizagdo do estudo pedimos que
rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias, uma via lhe sera
entregue e a outra ficara com o pesquisador responsavel. Caso ndo concorde, ndo havera
penalizacdo, bem como sera possivel retirar o consentimento a qualgquer momento, também
sem nenhuma penalidade.

O objetivo da pesquisa € analisar 0 processo de construcdo coletiva de uma
intervencdo educativa sobre inclusdo social das familias de criangas com Sindrome Congénita
do Zika virus. Inicialmente sera realizada uma entrevista individual. Posteriormente, serdo
realizados encontros em grupo para realizacdo do planejamento e implementacéo das acOes de
intervencdo educativa e por fim, decorridos 90 dias apds a finalizacdo da intervencdo sera
realizado um reencontro para uma entrevista individual. Todos os momentos de coleta de
dados seguirdo com a utilizacdo de um roteiro de coleta de dados, e serdo gravados, realizados
no local do estudo, em sala reservada, com duracdo média de 30 minutos para as entrevistas
individuais e 90 minutos para as atividades em grupo. Os riscos diretos para o voluntario
serdo de possivel constrangimento ao informar dados relacionados a tematica da inclusédo
social e/ou no que se refere as questdes socioecondmicas. No entanto, a fim de minimizar este
risco, as informacdes colhidas serdo confidenciais. Como beneficio havera a contribuicdo para
este estudo, pois os dados colhidos poderdo ser utilizados para futuras a¢fes de educagdo em
salde direcionadas aos participantes da pesquisa.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em
eventos ou publicac6es cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre
0s responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados
coletados nas gravacdes e entrevistas ficardo armazenados em pastas de arquivo no
Departamento de Enfermagem- CCS/UFPE, sob a responsabilidade da orientadora desta
pesquisa, no enderego acima informado, pelo periodo de minimo 05 anos. Nada lhe sera pago
e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitagdo é voluntaria, mas fica
também garantida a indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da
participacdo na pesquisa. Se houver necessidade, as despesas para a sua participacdo serdo
assumidas pelos pesquisadores (ressarcimento de transporte e alimentacdo). Em caso de
duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé poderd consultar o Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida da
Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.:
(81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura da pesquisadora
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo
assinado, apo6s a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade
de conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador responsavel, concordo
em participar do estudo INTERVENCAO EDUCATIVA SOBRE INCLUSAO SOCIAL
COM FAMILIAS DE CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS:
Uma Pesquisa-A¢do, como voluntario (a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido(a)
pela pesquisadora sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s
possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido que posso
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou
interrupgao de meu acompanhamento/ assisténcia/tratamento).

Recife, [ |/

Assinatura do participante

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o aceite do
voluntario em participar. (02 testemunhas néo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome Nome

Assinatura Assinatura
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
COLETA DE DADOS VIRTUAL (PARA MAIORES DE 18 ANOS OU
EMANCIPADOS - Resolucéo 466/12)

Pds-Graduacao em Enfermagem (PPGENFERMAGEM) - UFPE

Convidamos o (a) Sr.(a) para participar como voluntario(a) da pesquisa INTERVENCAO
EDUCATIVA SOBRE INCLUSAO SOCIAL COM FAMILIAS DE CRIANCAS COM
SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: Uma Pesquisa-Acdo, sob a responsabilidade
da pesquisadora Lais Helena de Souza Soares Lima, com endereco Av. Prof. Moraes Rego,
1235, Departamento de Enfermagem - Cidade Universitaria, Recife - PE - CEP: 50670-901 —
(81)30196309 e laishelenal8@gmail.com para contato do pesquisador responsavel. A
pesquisa estd sob a orientacdo da Profa. Dra. Francisca Marcia Pereira Linhares, Telefone:
(81)988612232 — marciapl27@gmail.com. Todas as ddvidas podem ser esclarecidas com o
responsavel pela pesquisa. Apenas quando todos os esclarecimentos forem dados e vocé
concorde em participar desse estudo, pedimos que assinale a opgdo de “Aceito participar da
pesquisa” no final desse termo. Vocé estara livre para decidir participar ou ndo. Caso nao
aceite, ndo havera nenhum problema, desistir € um direito seu, bem como podera retirar o
consentimento em qualquer fase da pesquisa, se nenhuma penalidade.

O objetivo da pesquisa € analisar o processo de construcdo coletiva de uma
intervencdo educativa sobre inclusdo social das familias de criangas com Sindrome Congénita
do Zika virus. Em virtude das orientacdes de prevencdo a COVID-19, os encontros em grupo
para realizagdo do planejamento e implementacéo das agdes educativas serdo realizados pelo
aplicativo Google Meet. A coleta de dados seguird com a utilizacdo de um roteiro de coleta de
dados, e serd gravada, com duracdo média de 90 minutos, cada encontro. Os riscos diretos
para o voluntario serdo de possivel constrangimento: ao informar dados relacionados a
teméatica e/ou quanto as questBes socioecondmicas, ndo saber manusear as ferramentas;
dependéncia de outra pessoa para acessar; perda de privacidade no ambiente virtual; além de
cansaco visual e fisico pelo uso de telas. No entanto, a fim de minimizar estes riscos, as
informacdes colhidas serdo confidenciais, vocé pode ndo responder ao que ndo quiser, € a
qualquer momento desligar a cdmera, se retirar da pesquisa sem mudanca no tratamento
recebido, além de, poder responder pelo chat. Como beneficio havera a contribuicdo para este
estudo, pois os dados colhidos poderdo ser utilizados para futuras acdes de educacdo em saude
direcionadas aos participantes da pesquisa.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e divulgadas apenas em
eventos ou publicagBes cientificas, sem a identificagdo dos voluntérios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, assegurados o sigilo sobre a sua participa¢do. Os dados coletados
nas gravacdes ficardo armazenados em computador préprio, local, sob a responsabilidade da
orientadora desta pesquisa. Apos 05 anos serdo apagados definitivamente de forma segura.
Nada Ihe sera pago e nem cobrado para participar desta pesquisa, aceitacdo € voluntaria. Fica
garantida indenizacdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo na
pesquisa. Se necessario, as despesas para a sua participacdo serdo assumidas pelos
pesquisadores. Em caso de dlvidas sobre os aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco:
(Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP:
50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura da pesquisadora )
CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)
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Eu, , CPF , abaixo
assinado, apo6s a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade
de conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador responsavel, concordo
em participar do estudo INTERVENCAO EDUCATIVA SOBRE INCLUSAO SOCIAL
COM FAMILIAS DE CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS:
Uma Pesquisa-Acdao, como voluntério (a). Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pela
pesquisadora sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis
riscos e beneficios decorrentes de minha participa¢do. Foi-me garantido que posso retirar o
meu consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou
interrupgdo de meu acompanhamento/ assisténcia/tratamento).

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida, manifesto meu
consentimento para participar da pesquisa.

() Aceito Participar da pesquisa

() Né&o aceito participar da pesquisa
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APENDICE G — SLIDES DA APRESENTACAO DO RESUMO DOS RESULTADOS

DA FASE |
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Entrevista Individual
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APENDICE H — SLIDES DA APRESENTACAO DOS PILARES IDENTIFICADOS
NO PRIMEIRO GRUPO FOCAL

Intervencio
educativa
sobre Inclusio
Social

= “_ Tiver ma= didlogo, principaimente..”

* “__ Entdo ndo custa escutar o completo.
O que falta é muito dialogo. .."

= “_ Parcerias e didlogo..”

SRR
L

* *_ O conhecimento na maioria das vezes
€ negado pragente..”

Conhecimemo = °_ A gente preciza e tudo é aprendizado,

€ conhecimento.

Acolhimento

Comunicacao

Direitos

*“_ Acohhimerto e conversa...”

= “_ Didlogo, acothimento, mudancas de
pensamento, visdes de um mesmo
problema pela um dngulo diferente..”.

*“_ [ exatamente 1550 que 2 gente quer

L RRA
e

* °_. Porque faita comunicagdo..”.

* “_. Faita comunicagio entre tuda...”

SFRAA
N

* *_ Conhacer mais sobro os direstos deles
mesmo "

* "L faka do quener econ hecer o deeito do
préemo .."

* " Queria gue vocls squi falacsem sobre
N650s direinos ..”

* *_ ora muko bam uma pessoa, que dksesse pea
FON1E 06 AOSS0E dirsitos .~

* " E QUE DWSSe UMS PRSS0a Que Orlentasse &
ONTe 3 esee dreilo Gue 3 gente tem "

* " Buacho que a resposta vas Sef undeime
dreitos @ deveras .~

® " direstos € Coma rewindicd los de 4o 7
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_ = *_ nenhum dos dos lugares me dava o

suporie Que eu precisxea para ente=nder

0 que nos vamos

- . . fazer para
I_-nclusaa " ewrste falta de inclusfo, .. ahﬂrdﬂr}ﬂlﬁcutir
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APENDICE | - QUADRO DE PLANEJAMENTO PARA DISCUSSAO NO
TERCEIRO GRUPO FOCAL

= —— r:-w

Pesquisa — Agdo: “Intervengdo educativa sobre Inclusdo Social”

PLANEJAMENTO
0 QUE? COMO? POR MEIO DE QUE? QUEM? ONDE?
DIREITOS = EXPLICANDO AS LEIS = VIDEOS = PROFISSIONAL DO = PRACA
= RESPONDENDO DUVIDAS * CONVERSA DIREITO (MATRIZ...)
* MOSTRANDO CAMINHOS * DEBATE (ADVOGADO) = ESCOLA
E DIRECIONAMENTOS =  ORIENTACOES = ASSISTENTE (ESCOLA
ESPECIFICAS SOCIAL MUNICIPAL)
= ENCONTROS = OUTRAS MAES = ESPACO
PRESENCIAIS = REPRESENTANTE AMPLO
DA PREFEITURA (NAMNI)
= PROFISSIONAL DA
EDUCACAO
ESPECIAL
* PROFISSIONAL DA
SAUDE
INCLUSAO = COMPARTILHANDO = RODA DE = OUTRAS MAES = IDEM
EXPERIENCIAS CONVERSA *  FAMILIA (PAI¥)
= VISUALIZANDO = PRATICA = PREFEITO
REALIDADES PROXIMAS = DEBATE
DIALOGO
ACOLHIMENTO | INCLUSO NOS PILARES “DIREITOS” E “INCLUSAO”
COMUNICACAO
CONHECIMENTO
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APENDICE J - QUADRO DA LISTA DE TAREFAS CONFECCIONADO NO
QUARTO GRUPO FOCAL

LISTA DE TAREFAS

O QUE PRECISA SER FEITO? QUEM SERA/QUAL QUEM VAI EXECUTAR A PRAZO PARA
LOCAL/QUAL HORARIO? TAREFA? CONCLUSAO
Contatar um profissional do Direito 1. Sugestao da E06 1. E06 02 dias
(advogado especializado na area) 2. Sugestao E07 2. E07
3. Sugestdo Apoio 3. Apoio
Contatar um profissional da Assisténcia 1. Sugestao E07 L. EQ7 06 dias
Social; % HoL "
’ 3. Mediadora
Contatar um profissional da Educagdo 1. Sugestao EO1 1.. EO1 02 dias
(especializado em educagdo especial); 2. ‘Sugestiio E00, 2=H00,
9 3. Sugestdo Apoio 3. Apoio
Contatar um profissional da Salde 1. Sugestao E06 1. E06 09 dias
- . . 2. Sugestdao E07 2.. E07
(especializado em Necessidades Especiais 3. Sugestio Mediadora 3. §atiaidors
de Satde);
Contatar uma mae de crianca com 1. Sugestao EO1 1. EO1 08 dias
2 L o 2. Sugestio E02 2. E02
necessidades especiais de satde; 3. Sugestio E04 3. E04
4. Sugestao E05 4. EO05
5. Sugestdo E06 5. E06
6. Sugestdao E07 6. EO07
7. Sugestdo Apoio 7. Apoio
8. S a0 Mediadora 8. Mediadora
Contatar uma representante da NAMNI; I. Sugestio de todas as 1. Mediadora 08 dias
participantes
Contatar o representante da Secretania de . Sugestio Mediadora 1. Mediadora 30 dias
Sande;
Contatar o representante da Prefeitura da I. Sugestio ED6 1. Eb6 09 dias
cidade: 2. Mediadora 90 dias
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APENDICE K - CRONOGRAMA DE ATIVIDADES DESENVOLVIDO A PARTIR
DO QUINTO GRUPO FOCAL

Pesquisa — Acio: “Infervengdo educativa sobre Inclusdo Social”
CRONOGRAMA DE ATIVIDADES

PROPOSTA CONVIDADO HENEN MODALIDADE LOCAL
Tira-duvidas Meédica Prognostico atual  14/07/2021 Virtual Google Meet Confirmado
Neurologista daSCZVeos
direitos da saude
Roda de Advogada Direito inclusivo  17/07/2021 Presencial CAV/UFPE Confirmado
conversa especializada
com
orientacdes
direcionadas
Debate Assistente Direito inclusivo ~ 23/07/2021 Presencial NAMNI Confirmado
Social - sob o olhar da
NAMNI Assisténcia
Social
Roda de Lider ONG Compartilhando  28/07/2021 Virtual Google Meet Confirmado
conversa experiéncias
sobre direitos e
inclusio social
Roda de Enfermeira e O papel do 30/07/2021 Presencial NAMNI Confirmado
CcOonversa Coordenadora - NAMNI nos
NAMNI direitos e na
inclusdo social

Pesquisa — Acio: “Infervengdo educativa sobre Incilusdo Social™
CRONOGRAMA DE ATIVIDADES

PROPOSTA CONVIDADO DATA MODALIDADE
Oficina Professora da Inclusdo escolar  13/08/2021 Presencial NAMNI Confirmado
Educacao
Infantil
Roda de Coordenadora O papel da 14/09/2021 Presencial Secretaria Confirmado
CONVErsa de Saude da Secretaria de Municipal
Crianca da SMS  Saide no acesso de Sadde
aos recursos de
direito
Debate Secretario de Urbanizacio, 03/11/2021 Presencial Prefeitura Confirmado
Governo do acessibilidade e Municipal da
municipio TECUIS0S: cidade
propostas para
inclusio




APENDICE L — AGENDA DE ATIVIDADES DESENVOLVIDO A PARTIR DO
SEXTO GRUPO FOCAL

PESQUISA—ACAO
IKTERVEKC%O EDUCATIVA;
INCLUSAO SOCIAL

JULHO 2021
D S T Q Q S S
1 1 2 3
4 5 & 7 8 g 10
11 12 13 14 15 16
Heurcloglsta n‘.’fm a}dﬂ
(Virtual) UFPE)
19H30 10H
18 1% 0 21 2 % 24
Soclal
{NAMNI
14H
25 26 7 28 29 30 o 31
Lider ONG S
Coordenadora
A (NAMNI)
18H30 14H

IMPORTANTE

- Mao faltem;
- Mos enceontros presenciais, ndo esquega de levar sua mascara;
- Caso ndo possa estar presente, justifique;
- Seja pontual.
SUA PRESENCA E MUITO IMPORTANTE!
LEMEBRE-SE QUE: "Quando fazemos da unido nossa principal arma na luta por um
objetivo comum, vencer & uma tarefa que se torna bem mais facil".
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PESQUISA-ACAO

INTERVENGCAO EDUCATIVA;
INCLUSAQO SOCIAL

AGOSTO 2021
D S Q -] 5
| IIIIW IIIIH IIII“
SETEMBRO 2021
BH30
NOVEMBRO 2021
.II

. !H!D . .

IMPORTANTE
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