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Este artigo apresenta uma proposta pedagdgica para sensibiliza¢io de estudantes de gradua-

¢d0 quanto as sindromes genéticas, visando a inclusdo de pessoas com necessidades especificas

e uma assisténcia profissional integral. Para isso foram utilizadas metodologias ativas e formas

de expressao artistica, como o cinema e o teatro. N artigo, compartﬂhamos estratégias que,

aplicadas em sala de aula para o curso de medicina, mostraram-se potentes para uma apren-

dizagem significativa, com a compreensio empitica das dificuldades enfrentadas por pessoas

com necessidades especificas e suas familias, alinhada a proposicées de como reduzi-las.

Contexto

As Diretrizes Curriculares Nacionais do
Curso de Graduagio em Medicina preveem
que a formagdo médica seja generalista e ha-
bilite o egresso para atuar promovendo uma
assisténcia integral nos diferentes niveis de
atengio A satide, em defesa da cidadania e
atento aos determinantes sociais. Isso envol-
ve, dentre outras competéncias, a capacida-
de de se comunicar de forma compreensivel,
sensivel e de construir um cuidado compatr-
tilhado que reconheca demandas, bem como
estimule o protagonismo e a autonomia do
usudrio do servigo e sua familia.

Nesse sentido, as sindromes genéticas sio
uma questdo de satde publica. O estigma
que carregam prejudica o pleno exercicio
da cidadania do sujeito com essa condi¢io
e seu tratamento de forma equitativa. Desse
modo, consideramos fundamental a sensibi-
lizagio de futuros profissionais de satide para
que compreendam especificidades e deman-
das de pessoas com necessidades especificas
e que suas familias atuem de forma integral
e responsivel assegurando melhor acesso a
direitos, como a inclusio e a atengio integral
A saide.

Para o desenvolvimento de competéncias
necessdrias para a formagio do profissio-
nal médico, metodologias que promovam
a participacio ativa do estudante sio fun-
damentais para a integragio dos contetidos
no processo ensino-aprendizagem. A arte
também pode ser utilizada como ferramenta
educativa, pois ela possibilita que conceitos
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adquiram significados com a experiéncia, em
uma aprendizagem a partir do sentir. Assim,
explorar elementos artisticos em metodolo-
gias ativas favorece uma aprendizagem mais
significativa.

Nessa perspectiva, um conjunto de aulas de
genética foi ministrado no Instituto Mul-
tidisciplinar de Satde da Universidade Fe-
deral da Bahia (UFBA-IMS/CAT) para o
segundo periodo de graduagio em medicina.
Essas aulas iniciaram o processo de ensino-
-aprendizagem de genética do curso e foram
desenvolvidas com o uso de diversas meto-
dologias ativas que objetivaram tanto cons-
truir conhecimentos acerca dos mecanismos
bioldgicos envolvidos em altera¢oes cromos-
sdmicas, quanto sensibilizar futuros médicos
para a comunicagio e assisténcia aos usua-
rios dos servicos de satide com sindromes ge-
néticas e suas familias. Este artigo apresenta
uma proposta de aulas a partir da experién-
cia vivenciada com as aulas voltadas para a
sensibilizagio dos alunos, com discussdes,
problematizacoes e uso da arte - exposi¢io
de filme e desenvolvimento de encenagées.

Destaca-se que, embora as metodologias te-
nham sido aplicadas para alunos do curso de
Medicina para sensibilizd-los, elas podem
ser aplicadas a contextos diferentes, como
para outros cursos da drea da satide e da edu-
cagio, voltadas para necessidades especificas,
porque a sensibilizagio é importante para a
desconstrugio de estigmas e pode ser repli-
cada por pessoas que potencialmente convi-
verio com a diversidade em uma posicio de
cuidar e educar para a inclusio.
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Metodologias
utilizadas na
disciplina

Diferentes metodologias de ensino/aprendi-
zagem foram utilizadas na disciplina, aten-
tando-se para a intengio pedagdgica de cada

assunto ou objetivo abordado. Esse conteti-
do foi explorado em 7 aulas de 50 minutos.

Metodologia Tempo de realizacio

Identificar dificuldades em diferentes ambitos da vida
relacionadas a necessidades especificas e estimular a aplicacdo

1.Aulas 1 e 2:
Apresentacao do filme
“0 filho eterno” e
Brainstorming

2. Aula 3:
Problematizacéo e
mapa mental

da empatia

3. Aula 4:
Desenvolvimento do
arco de Maguerez

4. Aulas5 e 6:
Proposta de solucdo a partir
de encenagao

5.Aula7:
Discussao sobre
terminologias

As aulas com enfoque na sensibiliza¢io dos
alunos quanto s pessoas com necessidades
especificas e suas familias envolveram a se-
guinte sequéncia diddtica: 1. Apresentagio
de filme e Brainstorming (chuva de ideias);
2. Problematizagio e mapa mental; 3. De-
senvolvimento do arco de Maguerez; 4. Pro-
posta de solugdes a partir de encenagdes; e 5.
Discussio sobre terminologias.

No quadro 1, listamos as estratégias de ensi-
no/aprendizagem utilizadas.

Discutir e esquematizar dificuldades enfrentadas, em diferentes
ambitos da vida relacionadas a necessidades especificas

Examinar problemas enfrentados em diferentes ambitos da vida
relacionados a necessidades especificas e propor solucoes

Definir e expressar possibilidades de enfrentamento dos
problemas enfrentados em diferentes ambitos da vida
relacionados a necessidades especificas

Nomear terminologias para reduzir o impacto estigmatizante
e negativo relativo a pessoas com necessidades especificas
no dialogo cotidiano e, em especial, com a familia em um

contexto de atendimento em salide
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Quadro 1.

Estratégias de ensino/
aprendizagem para
sensibilizagao dos estudantes.

Duas aulas de 50 minutos

Uma aula de 50 minutos

Uma aula de 50 minutos

Duas aulas de 50 minutos

Uma aula de 50 minutos

1. Apresentacdo do filme
“0 filho eterno”

“O filho eterno’, filme baseado no livro de
mesmo nome de Cristévio Tezza (2007),
retrata de forma sensivel o processo de des-
construir a idealizagio do filho a partir do
contato com uma crianga com diagnéstico
de Sindrome de Down (interpretado por Pe-
dro Vinicius de Matos Francisco). A histéria
apresenta uma série de situacdes conflitantes
que envolvem diferentes esferas da vida do
menino e dos pais (papéis interpretados por
Marcos Veras e Débora Falabella) e serviu
como um disparador para discussoes e dini-
micas realizadas durante a disciplina.
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No i4mbito familiar, o filme mostra a expec-
tativa dos pais durante a gestagio ser frustra-
da com o peso do diagndstico médico de uma
condi¢io nio considerada normal que é mar-
cada de forma expressiva na linguagem, com
o uso de termos como “mongoloide”. Desde
o0 nascimento da crianca, em 1982, o pai es-
tuda sobre a Sindrome de Down, procura
uma cura e, ao reconhecer que ela nio existe,
espera pelo fim da vida do filho com vergo-
nha e culpa. Enquanto isso, em negagio, ele
se afasta da crianca e da mie, processo que
leva 4 solidio e 4 sobrecarga materna. A mie,
figura responsével pelo cuidado do menino,
sente-se desamparada, o que é reforcado pela
negligéncia da escola ao rejeiti-lo, mas sua
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proximidade com o filho permite que iden-
tifique nele pontos fortes e passe a ama-lo.

No decorrer da obra, a poténcia da rede de
apoio no enfrentamento dos desafios relacio-
nados 2 sindrome é evidenciada, como o do
suporte familiar e profissional demonstrados
pelo afeto da mie, do avo, e pelo apoio da te-
rapeuta 3 familia para o enfrentamento das
dificuldades encontradas. A pritica de na-
tagio pelo garoto, enquanto atividade fisica,
apresenta-se como uma forma de produzir
satde, desenvolver habilidades e encontrar
novas possibilidades de resisténcia.

A utilizagio de diferentes cendrios de prati-
ca auxilia no processo de ensino-aprendiza-
gem nos cursos da drea da saide quanto ao
atendimento especializado envolvendo sin-
dromes genéticas. No entanto, essa pratica é
pouco explorada devido a restri¢des quanto
3 quantidade de alunos, por exemplo. Desse
modo, é comum os alunos terminarem suas
graduagdes sem terem contato com pessoas
com necessidades especificas e, portanto, dei-
xando de desenvolver habilidades relativas a
abordagem desses grupos. Nesse sentido, o
filme pode ser mais acessivel e possibilita o
reconhecimento de situagdes plausiveis em
cendrios reais.

A ideia principal dessa abordagem foi esti-
mular nos alunos a empatia com a situagio
familiar. A Sindrome de Down, exemplifica-
da no filme, recebeu enfoque devido 4 preva-
léncia: as chances de os alunos terem contato
com essas pessoas é maior do que com pes-
soas com outras sindromes. Além disso, exis-
tem dificuldades comuns entre ela e as outras
sindromes abordadas nas aulas referentes ao
contetido tedrico de genética. Assim, o racio-
cinio exercitado nas aulas para problemati-
zar e buscar estratégias de cuidado efetivas,
em conjunto com a familia e a equipe médica,
pode ser extrapolado para outros contextos
da sadde.

O filme foi assistido em aula. Realizou-se
uma discussio coletiva, envolvendo os 40
alunos da turma, durante 20 minutos, so-
bre as dificuldades em diferentes Ambitos da
vida relacionadas a necessidades especificas
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identificadas no filme, seguindo a técnica
de braimstorming (chuva de ideias). Inicial-
mente os alunos comentaram livremente,
expondo seus pontos de vista, percepcdes e
vivéncias. Depois, eles foram direcionados a
discutir coletivamente os seguintes pontos:
i. abandono paterno; ii. rejei¢io paterna; iii.
exclusio social (amigos, escola e ambientes
publicos em geral); iv. estimulo adequado ao
desenvolvimento da crianga; v. acolhimento
familiar e médico.

Espera-se que, a partir dessas aulas, os alu-
nos compreendam que existem dificuldades
relativas s sindromes genéticas, exemplifi-
cadas pela Sindrome de Down, que podem
ser reduzidas com mudangas de atitude pes-
soais, familiares e sociais. Essas mudancas
podem e devem comegar pelo estudante e
ser promovidas no 4mbito da assisténcia e da
educagio em satde.

Apés a exposicio do filme e discussio livre e
guiada dos temas que se destacaram nele, os
40 alunos elaboraram coletivamente um tni-
co mapa mental sobre as dificuldades enfren-
tadas por pessoas com sindromes genéticas
e suas familias. O objetivo dessa ferramenta
foi identificar e esquematizar problemas, de
modo a facilitar a definicio de estratégias de
enfrentamento para a redefinicio desse con-
texto enquanto futuros profissionais da sad-
de e cidadios.

Para essa atividade, os alunos foram separa-
dos em 5 grupos de 8 alunos e cada grupo fi-
cou responsivel por problematizar e elencar
dificuldades sobre um tépico do mapa men-
tal, com palavras-chave predefinidas para
cada grupo, sendo elas: familia, sociedade,
escola, trabalho e satde. Esses topicos estio
relacionados, mas foram separados no mapa
mental para evitar que questdes fossem es-
quecidas. Essa etapa durou 15 minutos.

O mapa mental foi construido de forma co-
laborativa. Cada grupo escreveu sobre seu
tdépico nos principais ramos do mapa mental.
Foi solicitado que os alunos escrevessem pa-
lavras ou frases curtas que representassem o
que foi discutido nos grupos (15 minutos).
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Apés o preenchimento do mapa, cada grupo
apresentou uma sintese do que foi discutido
e esquematizado no mapa (5 minutos/gru-

po).

Depois de todos os grupos apresentarem, os
alunos ficaram livres para compartilhar expe-
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riéncias, acrescentar a discussdo outras difi-
culdades que identificaram e, a partir disso,
os grupos complementaram o mapa mental.
A Figura 1 mostra um modelo digital basea-
do no mapa mental construido pelos alunos
em sala.

falta de estrutura =TRABALHO

falta de capacitacao

desemprego/subemprego

estigma de incapacidade

M FAMILIA

isolamento
sobrecarga do cuidador

estigma de incapacidade

.*i.i SOCIEDADE isolamento

Dificuldades em
sindromes
genéticas

preconceito

falta de capacitacao profissional

falta de estrutura

Desenvolvimento
do arco de Maguerez

Discutidas as problemdticas e definido o
mapa mental, os alunos foram apresenta-
dos ao método de problematizacio do arco
de Maguerez (Figura 2), escolhido por ins-
tigar questionamento, sintese e procura por
respostas levando em conta os diferentes
determinantes sociais que constroem uma
problemitica.

Esse método solicita que o estudante parta
de uma situagio problema envolvendo uma
realidade social e retorne a ela propondo
maneiras de soluciond-la, a partir de 5 eta-
pas: observacio da realidade, identificacio
de uma situagio problema, levantamento de
pontos-chave sobre ela, teorizagio, levanta-
mento de hipSteses de solugio e aplicagdo 2
realidade.

Posteriormente, a turma foi dividida em 8
grupos de 5 alunos. Cada grupo ficou res-
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Figura 1.
Modelo do mapa mental
produzido durante a aula pelos

ponsavel por desenvolver um Arco de Ma-  alunos (autoral).
guerez e apresentar no formato de uma en-

cenagio na aula seguinte.

A primeira etapa do método, de observagao
da realidade, no contexto das aulas relacio-
nadas a uma sindrome genética, foi introdu-
zida com a discussio sobre as dificuldades
enfrentadas por essas pessoas. Nesse sen-
tido, o mapa mental, organizado em eixos:
familia, sociedade, escola, trabalho e satde,
favoreceu o entendimento de questdes envol-
vendo diferentes aspectos da vida. A partir
dessa observagio, cada grupo formulou um
problema, em forma de pergunta, afirmagio
ou nega¢io, considerando a urgéncia e as
possibilidades de enfrentamento que reco-
nheceram.

Na determinacio de pontos-chave, os alu-
nos deveriam identificar fatores associados ao
problema, que o contextualizavam, causavam
e reforcavam. Esses pontos foram sintetizados
em tdpicos que foram considerados essenciais
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para pensarem sobre como interferir nessa
realidade e melhora-la. Feito isso, buscaram
embasamento tedrico para formular hipéte-
ses de solugdes vidveis para a problemdtica, o
que envolveu criatividade e praticidade.

A aplicagao a realidade, nessa proposta de
aula, foi realizada através da encenacio, que
deveria apresentar as reflexdes suscitadas
pelo Arco de Maguerez e conter uma solugio
para a problematica levantada.

[

PONTOS-CHAVE

N

o I

O

FORMULACAO DO
PROBLEMA

o

OBSERVACAO

-

REALIDADE

OI;

HIPOTESE DE
SOLUCAO

o4

APLICACAO

Proposta de solucao a
partir de encenacao

Cada encenagio durou 10 minutos, reali-
zadas em 8 grupos de 5 alunos, que apre-
sentaram diferentes abordagens e reflexdes,
sintetizadas no Quadro 2. Elas contribuiram
para a sensibilizacio da turma e para a res-
significagio das problemdticas trabalhadas a
partir da expressio de possibilidades de en-
frentamento.

Em nossa experiéncia, as encenagdes aborda-
ram temas como: construcio de autonomia,
papel da familia e da escola no acolhimento
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para o desenvolvimento do sujeito, encon-
tro de vocagio e oportunidade de emprego
e relagio médico-paciente. Essa construgio
oportunizou, portanto, uma série de refle-
x0es importantes para a adogio de melhores
condutas cotidianas e profissionais.

Os problemas levantados pelos alunos e as
propostas de solugdes sugeridas poderiam
ter sido outras, assim, foi importante que a
facilitadora reconhecesse as habilidades dos
grupos em identificar problemdticas, gerar
hipéteses, sintetizar e expor ideias de forma
clara e organizada e utilizar adequadamente
o tempo - por conta da quantidade significa-
tiva de alunos.
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Figura 2.
Esquema da aplicacdo do Arco
de Maguerez (autoral).
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O Quadro 2 apresenta uma sintese das pro-
blemdticas expostas no mapa mental, que set-
viram como base para a etapa de observacio

- Isolamento do sujeito com a sindrome genética da familia e de
outras pessoas por vergonha, medo do julgamento e/ou com a
intencdo de poupa-lo do preconceito, que em dois extremos pode
segrega-los ou inclui-los como menos validos e capazes, de forma
vertical e injusta, o que causa sofrimento

Familia

- Papel de cuidador centralizado em uma Gnica pessoa, que é
sobrecarregada e abdica de outros aspectos de sua vida, como o
trabalho e a satde

- Senso comum de que o sujeito com sindrome genética ndo é capaz
de realizar atividades e consequente limitagdo da autonomia, o que
também alimenta a sobrecarga da pessoa que cuida

- Isolamento contribui para a “falsa impressao” de que existem
poucas pessoas com sindromes genéticas, o que reduz a
visibilidade de suas demandas

Sociedade

- O estigma da incapacidade permeia o ambito social, de modo
que pessoas envolvidas em diversas areas da vida da pessoa com
necessidades especificas podem dificultar sua permanéncia e seu
desenvolvimento na escola e no trabalho, por exemplo

Escola/
Trabalho

- Ainstituicdo pode, injustamente, declarar-se inapta para incluir o
sujeito e/ou alegar que ele ndo consegue acompanhar a turma em
que estuda

- A dificuldade de acesso dificulta que reservas de vagas em
universidades e empregos sejam preenchidas, o que gera
desemprego e conduz esses sujeitos a subempregos

Saide - Um olhar biologista do profissional restringe a percepcao das
questdes de saiide e doenca vivenciadas pela familia ao eixo
da sindrome genética, de modo que outras demandas sejam

ofuscadas

- Quanto ao diagnéstico da sindrome, a maneira como ele acontece
pode contribuir para uma visdo estigmatizada da condicdo e
reforcar as dificuldades mencionadas
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do Arco de Maguerez e para as proposigoes
encenadas pelos alunos, como uma adaptagio
da aplicagdo a realidade do método.

Quadro de possiveis situacdes
enfrentadas por pessoas com
necessidades especificas e
propostas de intervengao
elaboradas e apresentadas pelos
alunos durante as encenacoes.

Preparo para acolher a pessoa com sindrome genética,
mediado pela equipe de saiide a partir do diagndstico,
para que a familia reconheca que existem dificuldades
devido a condi¢do, mas que elas por si s6 ndo impedem
o desenvolvimento de habilidades para uma vida
satisfatoria, com autonomia

E importante que o profissional de satide estimule
a atribuicdo e divisdo de tarefas, a partir das
possibilidades da familia e no seu tempo, a fim de
ajudar na construcdo da autonomia da pessoa com
necessidades especificas, bem como na reducao da
sobrecarga do cuidador

A educacao para a inclusdo deve envolver diferentes
agentes como a familia e a escola, sendo um pilar
importante para a construcao da percepcao de que
existem outras possibilidades validas de existéncia.

O profissional de satide pode participar desse processo
promovendo espacos de didlogo em escolas, com
respaldo cientifico

Instituicoes formais, como escolas e universidades, nao
devem se limitar a aceitar pessoas com necessidades
especificas em seus espacos, mas sim garantir condicoes
para que essas pessoas se desenvolvam e sintam-se
pertencentes ao grupo

A instituicdo considerada inapta para incluir deve
investir em recursos, melhorar sua estrutura, informar e
promover capacitacdes continuadas, porque a inclusdo é
um direito dos cidadaos. E cabe a cobranca por politicas
pablicas que o garantam

E importante que o profissional de satide informe a
familia sobre esse direito, acione outros setores como a
assisténcia social quando for o caso e que assegure uma
estrutura inclusiva no ambiente de atendimento

A equipe de satde deve acolher e construir com

a familia estratégias para o enfrentamento de
dificuldades, de modo a otimizar sua qualidade de vida
de forma interdisciplinar e integral. Isso inclui praticas
para o desenvolvimento de competéncias e autonomia,
bem como suporte psicossocial, compreendendo que a
pessoa nao se reduz ao diagnostico da sindrome

A educacao em salde é fundamental, com informagoes
seguras, enfoque nas poténcias do sujeito e adequacao
da linguagem para reduzir o impacto negativo e
estigmatizante na comunicagao

Capacitacoes para a formacao continuada sao
necessarias, Como nos outros setores de servicos
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Discussao sobre
terminologias

Na aula seguinte as encenagdes, os 40 alunos
foram convidados a compartilhar coletiva-
mente as palavras associadas a pessoas com
sindromes genéticas e necessidades especifi-
cas que conheciam, etapa que durou 15 mi-
nutos. As palavras foram escritas no quadro
e a proposta era que pensassem em outras
palavras para substitui-las, que fossem mais
adequadas, a fim de reduzir o impacto nega-
tivo e estigmatizante no didlogo cotidiano e
profissional, especialmente na comunicagio
com a familia em um contexto de atendi-
mento de sadde. O momento de reflexio,
discussdo e anotagdo das possiveis palavras
substitutas durou 30 minutos.

A relevincia dessa aula deve-se ao fato de a
linguagem possibilitar mais do que uma for-
ma de se expressar, e, por conseguinte de pen-
sar, compreender e agir em sociedade. Dessa
forma, terminologias que podem ser usadas
para reduzir o impacto negativo no didlogo
contribuem para a redugio de estigma.

Alguns exemplos compartilhados foram: ao
invés de se referir a pessoa como “anormal’,
“retardado’, “diferente’, “com problema” ou
“portadora” de algo, dizer pessoa com neces-
sidades especificas, com determinada sindro-
me ou com deficiéncia, mas se as pessoas que
estiverem conversando souberem o nome da
pessoa a quem se referem nio ha necessida-
de de usar outro termo. O termo “condi¢io”
também pode ser usado no lugar de “doenca”
porque a sindrome genética nio é um estado
a ser tratado, embora determinados sinto-

mas possam ser.

O que fica?

As dinimicas, por fomentarem diilogos e
trabalhos em equipe, contribuiram para que
os alunos construissem conhecimentos em
conjunto, a0 ouvirem, argumentarem e pra-
ticarem com o outro. Além disso, possibili-
taram a aproximagio de uma quantidade sig-
nificativa de alunos com a temadtica de forma
criativa e propositiva.

O processo de sensibilizagio foi significativo
para os estudantes, enquanto sujeitos, para
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que assumissem a postura critica e reflexiva
necessria para superar preconceitos e com-
preender o sujeito com sindrome genética
para além de seu cariétipo ou constitui¢io
genética particular.

Enquanto futuros profissionais de satde,
destaca-se a poténcia da sensibilizagio quan-
to a pessoas com necessidades especificas,
visando promogio de inclusio no desenvol-
vimento de estratégias para o acolhimento e
a comunicagio. No contexto da satde cole-
tiva, esses elementos sio importantes para a
promogio de mudangas capazes de redefinir
questdes relativas as sindromes genéticas.
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