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Introdugdo: Quando se trata do conhecimento de pais e familiares em relagao a
Genética que envolve a condicao de seus assistidos, € importante destacar que,
independentemente da condigéo clinica, seja rara, cronica, ou qualquer outro
tipo de deficiéncia, muitas vezes os responsaveis recorrem a internet para sanar
suas duvidas. Entretanto, eles ndo buscam apenas informacao; necessitam ser
ouvidos com empatia, tato e sensibilidade, pois carregam consigo diversos
sentimentos, dentre os quais um capaz de torturar incessantemente: a culpa.
Isso ocorre porque, uma vez que se trata de condigdes, em sua grande maioria
de causas genéticas, os pais consideram-se responsaveis pela deficiéncia do
assistido. Considerando esses fatores, faz-se necessaria a realizacéo de acoes
que promovam a educag¢ao em Genética em instituicbes de apoio a pessoas



com deficiéncia, como a APAE-Parnaiba. Objetivo: Trabalhar aspectos do
ensino de genética de forma simples e didatica, a fim de minimizar o estigma
social atribuido as doengas raras e as deficiéncias de origem genética.
Metodologia: Trata-se de um estudo de campo descritivo, de carater qualitativo,
que utilizou a elaboragdo de materiais pedagodgicos e visitas recorrentes a
instituicdo para realizar rodas de conversa em grupo e entrevistas individuais
para responder a seguinte pergunta norteadora: “O que os responsaveis de
assistidos pela APAE-Parnaiba sabem a respeito da genética envolvida na
causa de condigbes/sindromes/deficiéncias dos seus filhos ou dos seus
familiares”. O estudo foi realizado com o apoio dos coordenadores
psicopedagoégicos da instituicdo e foi submetido ao CEP-UFDPar (parecer no.
7.305.291). Resultados ou Analise Critica: Com supervisdo de uma equipe
multiprofissional, as ac¢des realizadas em um periodo de dois meses permitiram
aos alunos envolvidos no projeto confeccionarem dois livros. O primeiro
abordou as principais duvidas dos familiares sobre os tépicos: genes,
hereditariedade, heranca familiar, fatores ambientais e aconselhamento
genético. No segundo livro foram abordadas as
condi¢cbes/sindromes/deficiéncias que eles relataram durante as conversas:
paralisia cerebral, Sindrome de Down, autismo, deficiéncia intelectual,
malformagdes congénitas e TDAH. Os materiais foram apresentados aos
responsaveis e, posteriormente, foi aplicado um pequeno questionario de
avaliacdo sobre a aplicagdo da atividade. De forma geral, os responsaveis
apreciaram as atividades e seu carater inovador. Todos marcaram “Sim” nas
alternativas do questionario pods-atividade: “Vocé considera as informagdes que
vocé aprendeu relevantes?” e “Vocé gostaria que mais atividades como essas
fossem realizadas na APAE?”. Conclusao: A inser¢ao da educacdo em Genética
na APAE-Parnaiba, através da extensao universitaria, teve um impacto positivo,
promovendo maior compreensdo das condigdes genéticas por parte dos
familiares e contribuindo para a redugao de estigmas. A abordagem didatica e
empatica, aliada ao uso de materiais acessiveis, favoreceu o didlogo e o
aprendizado. A receptividade das atividades pelos participantes evidencia a
importancia de iniciativas educativas continuas, que aliem informacao,
acolhimento e inclusdo no contexto do cuidado as pessoas com deficiéncia e
seus familiares.
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