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Capitulo 13
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RESUMO

Desenvolvemos o projeto de extensao “Trissomos de Amor — Cuidando de Quem
Cuida” na Associagdo Down The Amo em Teresina-Pl, que visa assistir, ouvir
efetivamente e fortalecer afetivamente os familiares de criancas com sindrome de
Down. Nossa intervencao foi baseada nos principios da educagao popular e
metodologias participativas, privilegiando o conhecimento construido coletivamente e
valorizando o saber dos participantes. As atividades desenvolvidas, incluindo a
dinamica da Arvore da Vida, as rodas de conversa, a reflexdo individual e o bingo
tematico, fomentaram espacos de dialogo, compartilhamento e ressignificacédo de
experiéncias. Esta experiéncia proporciona uma oportunidade de conectar o
conhecimento tedrico a uma atividade de extensado, contribuindo assim para a
formacdo de competéncias para o aprendizado médico, que incluem empatia,
comunicagado eficaz, escuta sensivel e atitude ética. Percebemos que muitas
dificuldades encontradas por esses pais nao sdo, em primeiro lugar, decorrentes da
sindrome, mas sim de barreiras sociais e estruturais. Acreditamos que experiéncias
desse tipo sdo essenciais na formacdo em saude, pois contribuem para o
fortalecimento de uma pratica integral, equitativa e humanizada, além de revigorar o
papel social do profissional de saude como agente de mudanga na realidade das
comunidades em que atuam.

Palavras - chave: Extensdao Universitaria; humanizagdo; Sindrome de Down;
Educagao Popular; atengao.

1 INTRODUCAO

Na condi¢cdo de estudantes de graduacdo do curso de medicina do Centro
Universitario Santo Agostinho (UNIFSA), a experiéncia foi para o movimento de
construcéo e implementacéo de uma extensao para a disciplina Projeto de Extensao,
Pesquisa e Ensino (PEPE 1), juntamente com a disciplina Método Cientifico e
Medicina Baseada em evidencias 1. Nosso projeto foi realizado em 17 de maio de
2025, na Associagcdo Down The Amo, familiares e amigos de individuos com sindrome
de Down, na Avenida Jodo XXII, 2309, Sao Cristévao, Teresina-Pl. Foi uma
experiéncia de 2,5 horas de duragao, e participar de nossas primeiras atividades de
extensdo como académicos revelou-se uma parte importante de nossa formacao
académica e pessoal. Pudemos colocar em pratica as informacdes adquiridas em sala
de aula em situagdes reais, aproximando-nos das demandas sociais e fortalecendo o

compromisso ético e humanizador de uma pratica médica.
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Nosso objetivo para a construgao do projeto foi formular um processo de auto
cuidado envolvendo os familiares de criancas com sindrome de Down, desenvolvido
através de uma abordagem participativa, dialégica e educativa, respeitando o tempo
e 0 conhecimento dos participantes, com a intencédo de destacar o valor da escuta, o
reforco dos lagos afetivos e a convivéncia coletiva. A decisdo sobre quem seria o
nosso publico foi uma das mais cuidadosamente consideradas e mais importantes de
todas. Nossa intencdo desde o inicio era cuidar de quem cuida, e dar a esses

familiares um espacgo para um pouco de apoio, de escuta, de reflexdo e de integracéo.

O tema abordado é relevante, ndo apenas na acdo especifica, mas
especialmente dialoga diretamente com os principios da pedagogia do oprimido de
Paulo Freire, reconhecendo essas mulheres como sujeitos de agao, criadoras de
conhecimento a partir de suas experiéncias. Através de atividades interativas com
aproximadamente 40 participantes, defendendo um circulo de dialogo, construimos

um férum entre estudantes e pais.

Pudemos ouvir novas e poderosas historias de vida que mudaram nossa
propria perspectiva sobre os tipos de vidas que essas mulheres estdo vivendo.
Adquirimos uma riqueza a partir de suas experiéncias, que aumentou nosso
compromisso ndo apenas como responsabilidade social, mas ao mesmo tempo
nossos sentimentos de empatia e sensibilidade em relacdo a nés, futuros
profissionais. Esta experiéncia nos permitiu ver o impacto tangivel do cuidado
compartilhado e da escuta como ferramentas transformadoras na extensao

universitaria.

2 METODOLOGIA

Este protocolo de intervencao foi aplicado com parentes de criangas com
sindrome de Down, participantes do projeto Trissomos de Amor, na sede da
Associagao Down The Amo. Foi baseado nos principios da educagao popular,
privilegiando a escuta sensivel, o valor do conhecimento dos sujeitos e a construgao
do conhecimento coletivo. A atividade foi planejada em um ambiente inclusivo e

acolhedor.
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O primeiro instante foi o acolhimento propriamente dito, um café da manha
conjunto de todos os participantes, com musica cuidadosamente programada para um
ambiente de boas-vindas e abertura. Este primeiro momento buscou criar um clima
de amor e confianga, aproximando os pais e tornando-os emocionalmente preparadas

para a experiéncia.

Em seguida, realizamos a dinamica "Arvore da Vida", uma intervengéo criada
para aos familiares de criangas com sindrome de Down, originalmente estabelecida
por Ncazelo Ncube e David Denborough (NCUBE; DENBOROUGH, 2008), voltada
para a escuta narrativa de historias de vida e para fortalecer vinculos e identidades. A
arvore foi uma metafora usada para representar cada mae e pai de forma figurativa,
considerando os altos e baixos na vida de cada familiar, seus valores e sonhos. Areas
especificas da arvore foram preenchidas com conteudos que direcionaram a escuta e

a expressao dos participantes.
O procedimento foi o seguinte:

* Raizes: os participantes foram convidados a pensar e escrever sobre facetas
de suas raizes - suas histérias, de onde vém, as pessoas que importaram, valores
absorvidos de suas familias, o que carregam como portadores de seu
desenvolvimento pessoal. Esta foi uma ocasido em que cada participante pode se

reconectar com seu fundo afetivo e cultural.

» Tronco: nesta secdo da arvore, os parentes foram inspirados a articular suas
forgas, capacidades e aprendizados desenvolvidos ao longo da vida e particularmente
na maternidade e paternidade. Eles refletiram sobre o que tornou possivel para eles
persistirem e alguns dos desafios que enfrentaram. O tronco simbolizou as habilidades

praticas, emocionais e espirituais que usam para continuar.

» Galhos: os galhos representaram os sonhos, desejos e projetos que cada
participante vislumbra para o futuro — para si mesmos, bem como para seus filhos e
familia. Foi um momento para olhar para frente, sem desconsiderar os afetos e

esperangas que enriquecem suas jornadas.

» Frutos: esta foi a fase menos descritiva da proposta. As respondentes
responderam a dois itens basicos: “Quem sou eu? e “Qual é um sonho que levo

comigo?” Tais respostas foram escritas ou desenhadas no fruto da arvore. A ideia era
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fazé-los refletir sobre sua propria identidade além de serem cuidadores e respeitar

seus proprios sonhos, que geralmente se perdem na correria do dia a dia.

Ao final da construgao da arvore, seguiu-se um circulo de didlogo onde as maes
e 0s pais voluntariamente apresentaram suas arvores e elaboraram sobre elas. Tal
momento foi necessario para catalisar a escuta ativa, empatia e identificacdo entre os
participantes. Nada foi imposto ou forgado a eles, mas foram levados a falar sobre
suas proprias construgdes simbdlicas, respeitando o tempo e espacgo de cada um. O
grupo foi construido através da horizontalidade e respeito, o que potencializou

vinculos afetivos e o valor de suas historias.

Esta etapa foi profunda e envolvente e acompanhada por um dos momentos
mais emocionantes do projeto. Foi incrivel ver nas trocas o quanto todos tém historias,
desafios, conquistas que muitas vezes nao sao expressas sob as camadas do pesado
cuidado diario. Através do compartilhamento de experiéncias, as pessoas conseguem
ressignificar seus caminhos, identificar suas proprias forgcas e sentir que fazem parte

de uma rede de apoio e afeto.

A terceira dimensao estava relacionada a dindmica do papel, uma atividade
aparentemente modesta, mas muito importante, onde cada um foi levado a parar e
pensar nao apenas sobre si mesmo, mas também sobre reconhecer identidades além
do cuidado. Um Post-it foi com palavras significativas para que cada um tivessse um
momento para refletir sobre tais questdes simultaneamente simples e profundas. A
ideia era dar uma pausa, um espaco de escuta interna, onde cada um dos integrantes

pudessem se ver com atencgao e cuidado.

Ao final deste momento de reflexdo, todos tiveram a oportunidade de
compartilhar seus pensamentos com o grupo, se desejassem. As falas que surgiram
foram fortes e apaixonadas, contribuindo para uma atmosfera de acolhimento,
reconhecimento e consideragéo reciproca. A dindmica, mesmo que por um momento
ali, permitiu discussdes importantes sobre identidade e sonhos do pai e da méae que

tanto cuida quanto sente, deseja e existe além das fungbes em sua vida.

Como parte da intervengao, também organizamos um bingo tematico, adaptado
para este momento particular. As cartelas continham termos de significado simbdlico
- amor, triunfo, fé, bravura, acolhimento, fortaleza e paciéncia - e evocavam ou

englobavam a experiéncia materna e paterna ndo normativa. A dindmica foi
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apresentada de forma semelhante ao bingo classico, com um toque emocional e
fresco. Sempre que uma palavra era sorteada, era lida e podiam-se ver sorrisos de
reconhecimento nas pessoas que se identificavam com elas. Isso ajudou a criar um
ambiente muito descontraido e feliz. No encerramento, quatro presentes foram
entregues as mées vencedoras, escolhidos para simbolicamente representar nossa
apreciagcdo por todos que estavam presentes e totalmente engajados. Por mais
simples que a atividade possa ter sido, ela colocou a construgéo de relacionamentos

e unidade firmemente no mapa.

Para encerrar a intervencgao, foi aplicado um questionario pessoal na tentativa
de obter insights sobre os sentimentos das pessoas em relagao a intervengao. O
instrumento consistia em uma pergunta objetiva (o participante responderia seu nivel
de satisfacédo com a atividade) e uma pergunta aberta (O que vocé mais gostou?). Os
membros completaram o questionario anonimamente. O retorno foi altamente positivo:
as maes e pais estavam completamente satisfeitos com a intervencéao, relatando
especialmente: o acolhimento; a escuta respeitosa; a velocidade das dinamicas; os
detalhes. Esta ultima fase reiterou que os menores atos, se criados com empatia, tém
o0 poder de mudar a vida das pessoas e contribuir para a construcédo de espacos

humanos e afetivos genuinos.

3 DESENVOLVIMENTO

A participacao no projeto ofereceu a equipe uma experiéncia rica e significativa,
especialmente pelo contato com maes e pais de criangas com sindrome de Down. A
escuta atenta as suas trajetérias, sonhos e dificuldades possibilitou um momento de
profunda sensibilizacdo, aprendizado e reflexdo, indiretamente relacionado ao

conteudo tedrico dos primeiros anos do curso de Medicina.

No desenvolvimento do projeto e nos encontros realizados, foi possivel ver de
forma pratica conceitos discutidos na teoria, como escuta consciente, empatia,
acolhimento, singularidade da pessoa. Os relatos das maes e pais mostraram o
sofrimento sentido no atendimento, desafios como indisponibilidade, discriminagao e
a auséncia de politicas publicas efetivas, bem como esforcos e resisténcias que se
aproximam dos principios de integralidade e equidade do Sistema Unico de Saude
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(SUS), tao discutidos nas instituicbes de ensino. Essa experiéncia iluminou o fato de
que a pratica da medicina vai além da expertise técnico-cientifica e deve incluir uma

profunda relagdo humana com o outro.

Aprendemos que ouvir, acolher e valorizar os caminhos familiares representa
também um ato terapéutico, que fortalece o vinculo e melhora o processo saude
mental. Cada sonho descrito — desde querer que seus filhos possam andar, falar ou
se comunicar com mais sucesso — 0 poder da escuta, como agente de revolugao
social e emocional, tomou forma. O que se destaca como principais licdes aprendidas
€ o fato de que os profissionais de saude devem ser formados ndo apenas para
qualificar o diagndstico clinico, mas também as sensibilidades, os afetos, os contextos
sociais que entrelagam pacientes e suas familias. Isso também foi uma ligcao,
mostrando que a falta de apoio da sociedade € barreira. Tudo isso apenas ressalta a
necessidade urgente de formar médicos mais humanizados, éticos e dedicados a
justica social. No decorrer desse processo, alguns facilitadores da experiéncia bem-
sucedida foram a abertura da Associagdao para receber o projeto, o desejo dos
participantes de compartilhar suas historias e a mobilizagdo do nosso grupo

académico para criar um espacgo de escuta guiado pelo respeito.

Por outro lado, no entanto, surgiram desafios, como lidar com temas
emocionalmente carregados, a necessidade de proceder com cautela para nao
ofender, bem como o tempo limitado para aprofundar a conversa. Com base no
exposto, propomos que esse tipo de atividade de extenséo seja reforgcado e ampliado
em todos os cursos de saude, e em particular no inicio da formagao. Projetos como
este promovem a aquisi¢do de habilidades emocionais, morais e sociais necessarias
na pratica médica. Além disso, recomendamos que as instituicdes académicas
continuem apoiando conversas interdisciplinares que articulem teoria e pratica,
valorizando o protagonismo das comunidades atendidas e fortalecendo vinculos
sociais. O projeto Trissomos de Amor nasceu com a proposta de trazer uma nova

abordagem para mées e pais de criangas com sindrome de Down.

A roda de musica foi criada como um momento de relaxamento e expressao de
sentimentos. Familiares se emocionaram ao lembrar momentos de suas vidas ao som
de musicas escolhidas. O exercicio "Arvore da Vida" estendeu a sugestdo de memoéria
€ nosso renascimento pessoal. Desenhando simbolos dos componentes da arvore

(raizes, tronco, folhas, frutos), os membros puderam meditar sobre seus sonhos,
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objetivos e lutas diarias. O significado foi um instrumento de autodescoberta e

empoderamento na identidade materna e paterna.

Um dos momentos mais bonitos do projeto foi a roda de conversa liderada pela
estudante Débora, ela proporcionou testemunhos sensiveis, ajudou a transmitir
experiéncias e a formar conexdes afetivas. Com sondagens estratégicas, temas
relacionados a maternidade e paternidade n&o tradicional, as demandas diarias de
cuidado e as lutas das méaes e pais de criangas com sindrome de Down emergiram.
Este espago de fala foi um momento de empoderamento para cada participante,
compartilhando emogdes suprimidas. Varios descreveram a luta inicial com o
diagnostico e os esforcos para aprender sobre a sindrome e o papel que

desempenharam na criagao de seus filhos.

Para tornar a roda de discussdo um lugar mais sensivel, foram realizadas as
"Dinémicas do Post-it". Alguns estudantes colaram notas adesivas com palavras de
amor e carinho embaixo das cadeiras dos pais antes da execucdo do projeto. A
medida que eles indicavam a conclusao dessa atividade, eram convidados a ler a
palavra procurada e compartilhar como ela as fazia sentir. AQuele momento foi de
alivio, leveza e uma forma de entender que aquelas palavras de carinho eram tao

necessarias nesse contexto.

Em seguida, seguiu-se o "Bingo da Trissomia", apresentando um cartdo com
frases sobre cuidado e amor e quatro maes foram homenageadas — incluindo uma
das organizadoras da associagdo. As vencedoras ganharam kits de autocuidado, que
as lembraram de cuidar de si mesmas. Ao final, foi entregue formularios para
avaliarem nossa participacao e desempenho durante a execugao do projeto, ficaram
livres também para fazerem sugestdes do que poderia ter sido melhor ou assinar com

notas de amor.

4 CONSIDERAGOES FINAIS

Participar do projeto junto a Associagadto DOWN THE AMO nos mostra um
caminho incrivel e catalisador na vida académica da equipe. Isso nao apenas permite
a aplicagado do conhecimento tedrico adquirido no primeiro periodo de Medicina a

pratica, mas também permite mergulhar na vida de familiares com sindrome de Down,
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resultando em crescimento pessoal e profissional. No decorrer do processo, a
educacdo em saude aparece como mais do que simplesmente dominio técnico-

cientifico.

E necessario aprender a ouvir, ser simpatico e receptivo, para um cuidado
completo da pessoa e da alma humana. A relagdo com os pais que participaram do
projeto revela que por tras de cada histéria ha um peso afetivo, social e emocional que
deve ser compreendido e respeitado, e que o olhar clinico de um médico n&o deve se
dirigir apenas aos sintomas, mas sim buscando o contexto de cada um. Essa
experiéncia afirma que o cuidado em saude deriva do vinculo, confianga e respeito

pelo outro como um ser humano pleno.

A forma como as historias foram contadas, com verdade, sentimento e
esperanga, mostra que o dialogo é poderoso. Nos sonhos, desafios e conquistas
dessas familias, vemos que muitas das barreiras n&o estdo s6 na condigao genética,
mas também nas barreiras sociais, estruturais e atitudinais que sao impostas a elas.
Isso apoia a responsabilidade social do profissional de saude e a importancia de agir

de forma justa e equitativa.

Além disso, o projeto demonstra que a universidade pode e deve ser um agente
de mudanca social, diminuindo a distancia entre estudantes e mundos frequentemente
negligenciados. Esse tipo de movimento intelectual nos permite sair dos muros da
academia e ter contato direto com a comunidade, ampliamos nossa compreensao do
papel do médico como um individuo ético, empatico e comprometido com o bem-estar
coletivo. Nesse contexto, a relevancia dos projetos de extensao que contribuem para
0 ensino, 0 servigo e a comunidade é clara. Essas experiéncias possibilitam o
desenvolvimento de habilidades humanas essenciais, ao mesmo tempo que

provocam reflexao sobre a pratica.

Assim, acreditamos que experiéncias como essas devem ser incentivadas ao
longo dos curriculos das escolas de medicina, particularmente no inicio do curso,
quando estamos construindo nossa visdo e atitudes como futuros profissionais de
saude. Finalmente, esse caminho nos convida a continuar desenvolvendo um modelo
médico mais atento e interdisciplinar em que a atencao e o cuidado com o paciente
estardo sempre em primeiro plano. E a contribuicdo para a comunidade que é
oferecida por meio dessa cooperagao entre teoria e pratica, que criaria o tipo de

trabalhador da saude que a comunidade precisa.
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5 REGISTROS VISUAIS

Figura 37 - Equipe do projeto, juntamente da professora Dra. Izabel Herika

]

Fonte: Autoria propria.

Figura 38 - Equipe do projeto durante o café da manh& com musica

Fonte: Autoria propria.
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Figura 39 — Logomarca — Projeto de Extensao

Fonte: Autoria propria.
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