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Introducio

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS, ano), destacam-se mais de 1 milhao
de pessoas com alguma deficiéncia no Brasil. Nesse panorama, ¢ considerado como pessoa com
deficiéncia quem possui impedimento ao longo da vida, seja por caracteristicas congénitas,
hereditarias ou adquiridas, que pode ser de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial.
Essas limitagdes afetam principalmente os ambientes sociais, familiares e de trabalho,
prejudicando a inclusdo social (Clemente et al., 2022). Nestes dados, estdo incluidas as pessoas
com condi¢des raras que desenvolvem alguma deficiéncia.

Uma doenca ¢ considerada rara quando nao afeta mais de 5 pessoas em um grupo de
10.000 pessoas. Esta condigdo apresenta consequéncias sérias na busca de tratamento, longo
tempo de espera, diagndstico tardio, atendimentos inadequados, desinformacao, alto custo de
cuidados e, crucial, um profundo impacto psicossocial e econdmico nas familias (Brotto;
Rosaneli, 2021). Dessa forma, as peculiaridades das doencas raras evidenciam a complexidade
e a magnitude dessas condi¢des, que, em sua maioria, apresentam carater incuravel e evolugao
progressiva, demandando cuidados continuos, integrados e especializados ao longo de toda a
vida do individuo acometido (Picci et al., 2015).

Briglia et al. (2024) apontam também que uma estratégia especifica voltada para
melhorar o estado de saude de um paciente por meio da modificagdo dos héabitos alimentares
constitui uma interven¢do nutricional essencial. Essa intervencdo pode envolver desde a
recomendacdo da ingestdo de nutrientes especificos até a introducdo de alimentos
especialmente adaptados as necessidades do individuo. Nessa perspectiva, as universidades
assumem papel essencial ao promover agdes extensionistas que aproximem ensino, pesquisa e
comunidade, os quais despertam a inclusdo social e o fortalecimento de vinculos afetivos, além
de ampliar a formag¢do humanizada dos futuros profissionais de saude (Dos Santos et al., 2021).

Diante do exposto, o objetivo deste trabalho foi relatar a experiéncia de uma agado de

extensdo intitulada “Sabores que acolhem”, conduzida por meio de uma oficina culinéria



inclusiva voltada a capacitagdo no preparo de receitas adaptadas as restrigdes alimentares e a

promocao da inclusdo social, do cuidado e do acolhimento.

Relato de Experiéncia

Trata-se de um relato de experiéncia, realizado pelos discentes do segundo periodo do
curso de Medicina da Faculdade Afya Paraiba, vinculado ao componente curricular Praticas
Interdisciplinares de Extensdo, Pesquisa e Ensino II (PIEPE II), que propde projetos baseados
nos Objetivos de Desenvolvimento Sustentdvel (ODS). O modulo que se tornou obrigatédrio na
formagdo em saude, com proposito de ofertar agdo de extensdo curricular para todos os
académicos da area da saude.

A acdo foi realizada em uma associagdo para pessoas com doengas raras, localizada em
Jodo Pessoa-PB, por meio uma oficina culinaria com os cuidadores de criancas com as referidas
doengas, para auxiliar e capacitar no preparo de receitas adaptadas as restricdes alimentares.
Desse modo, a atividade proposta foi executada com ingredientes acessiveis e seguros para as
restrigdes alimentares que as doengas exigem, € contou com a participag¢do de aproximadamente
20 cuidadores, uma adolescente com doenca rara, além de discentes e docentes.

A atividade foi estruturada em trés estacdes praticas: A primeira estacdo foi “Oficina
Culinaria Pratica” com trés receitas inclusivas, paozinho de batata-doce (ou inhame), puré de
banana-da-terra com cturcuma e bolinho de ma¢a com banana e aveia, contidas no e-book
“Sabores que acolhem: receitas inclusivas para pessoas com doencas raras”. Cada participante
aprendeu a preparar as receitas, adaptadas para pessoas com doengas raras. Os preparos foram
identificados com placas informativas (ex.: “sem gluten”, “sem lactose”, “sem alergénicos”).

A segunda estagdo denominada “Roda de Partilha e Degustacdo” promoveu a
socializagdo dos pratos produzidos, em formato de mesa coletiva, seguida de roda de conversa
sobre experiéncias, afetos e aprendizados. Em seguida, na terceira esta¢do, encerramento e
memoria coletiva, foi realizada a entrega do e-book de receitas intitulado “Sabores que
acolhem: receitas inclusivas para pessoas com doengas raras”, elaborado pelos proprios

discentes, além da entrega de certificado simbolico de participacao.

Resultados e Discussao

A experiéncia demonstrou que a alimenta¢do pode ser um instrumento de cuidado,
inclusdo e afeto para pessoas com doencas raras e seus cuidadores. As oficinas culinarias
inclusivas mostraram-se eficazes para promover aprendizado pratico, troca de vivéncias e
fortalecimento emocional, a0 mesmo tempo em que potencializaram a formagao ética e social

dos discentes envolvidos.



Durante a agdo, observou-se engajamento entre os académicos de Medicina com os
cuidadores que relataram dificuldades cotidianas com restri¢des alimentares e a escassez de
informacdes acessiveis sobre receitas seguras, sabendo da importancia de uma alimentagao
saudavel para as pessoas com doengas raras. Neste contexto, de acordo com Dos Santos (2022),
no campo da alimentagdo, observa-se que muitas dessas doengas possuem repercussoes
metabodlicas e neurologicas que exigem dietas especificas como forma de tratamento.

Os chamados erros inatos do metabolismo sdo exemplos emblematicos, como a
fenilcetonuria, em que a restricdo de fenilalanina € essencial para prevenir danos neurologicos
irreversiveis, ja nas glicogenoses hepaticas, a manutencao da normoglicemia depende da oferta
frequente de carboidratos. Nessas situagdes, a nutricao ¢ considerada terapia de primeira linha
e, muitas vezes, a Unica disponivel (Dos Santos et al., 2021).

Com a acdo foi evidenciada a dificuldade que algumas pessoas com doengas raras
apresentam em relacdo a restricdo alimentar, além da sensibilidade a diferentes texturas.
Associado a isso, foi percebido a partir da rea¢ao das criangas diante do bolinho de maga com
banana e aveia, que a criatividade na preparacdo das receitas, ajudaram a obter €xito na
aceitacdo alimentar de criancas que possuiam dificuldade na ingestdo de frutas. Portanto,
iniciativas de educacao alimentar e oficinas culinérias inclusivas emergem como estratégia de
apoio fundamental, assim, a acdo de extensdo promovida pelos estudantes de Medicina
proporcionou uma interagdo empatica pela necessidade de uma boa alimentagdo por parte
desses cuidadores. Este tipo de agdes possibilitam a amplitude de opg¢des alimentares sem
comprometer a seguranga nutricional, além de favorecerem a troca de experiéncias dos

estudantes de Medicina e o fortalecimento de vinculos comunitéarios (Hartmann, 2025).

Observa-se, ainda, que acdes como essa exercem impactos expressivos na formagao
médica, ao possibilitarem o desenvolvimento de competéncias humanisticas e sociais
fundamentais a pratica profissional. A interag¢do direta com familiares e pessoas acometidas por
doengas raras estimula a sensibilidade, a empatia e a compreensdo sobre a importancia do
cuidado integral e da escuta ativa. Tais experiéncias promovem uma visdo ampliada da
medicina, que reconhece a relevancia dos aspectos nutricionais, emocionais € culturais na
promocao da saude. Dessa forma, contribuem para consolidar uma formac¢ao médica pautada

na ética, na responsabilidade social e no compromisso com o bem-estar dos pacientes.

Consideracoes Finais
Reforca-se, portanto, a necessidade de ampliar iniciativas de extensdo que unam ciéncia,

empatia, compromisso social e a importancia da educagdo nutricional acessivel para pessoas



em condicdes raras e seus cuidadores. O projeto “Sabores que acolhem” deixou como legado o
apoio e pertencimento que transcende o ato de cozinhar, transformando o alimento em um gesto
de amor e acolhimento.

O impacto que este projeto tem na formagao médica evidencia como a alimentagao pode
ser um potente instrumento terapéutico, além de promover saide emocional e fortalecer o
vinculo entre o profissional de saude e o paciente. Isso € crucial para que os profissionais de
saude possam abordar os desafios de maneira mais completa e eficaz, especialmente quando

lidam com doengas raras que exigem uma atengao personalizada e multifacetada.
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