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RESUMO

Quando se trata do conhecimento de pais e familiares em relacdo a genética que
envolve a condicdo de seus assistidos, ¢é importante destacar que
independentemente da condic¢ao clinica do seu filho ou parente, sendo esta, doenca
rara, crbnica, ou qualquer outro tipo de deficiéncia, muitas vezes os responsaveis
acabam recorrendo a internet para responder suas proprias duvidas. Entretanto,
eles requerem nao apenas informagao, mas necessitam ser ouvidos com empatia,
tato e sensibilidade, uma vez que ao tratar-se de condi¢des que, em sua grande
maioria, s&o de causas genéticas, os pais antecipadamente consideram-se
responsaveis pela deficiéncia do assistido, ocasionando diversos entraves
psicoldgicos, dentre eles a culpa. Nesse viés, o objetivo deste trabalho foi realizar
atividades de ensino em genética para familiares de assistidos da Associagao dos
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Parnaiba-Pl e posteriormente analisar a
efetividade das acbes, além de abordar as relagdes psicossociais envolvidas no
cotidiano dos participantes. Diante disso, este estudo trata-se de uma analise
descritiva, de carater qualitativo-quantitativo, anteriormente aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Delta do Parnaiba, parecer
7.305.291. Foram elaborados materiais didaticos pedagodgicos para auxiliar na
realizacao das intervengdes educacionais, contando ainda com a aplicagao de
formularios na obtengao dos dados da pesquisa. As acdes foram realizadas em um
periodo de trés meses em diferentes ambientes da instituicdo: a escola e a clinica,
contando com a participagédo de trinta familiares e abordando diferentes tematicas
como: Autismo; Deficiéncia intelectual; Paralisia cerebral; Transtorno de Déficit de
Atencéo e Hiperatividade; Ma formacéo cerebral e Sindrome de Down. Diante dos
resultados, foi possivel verificar as caracteristicas sociais dos participantes, o
conhecimento prévio que possuiam sobre a area de genética e os possiveis fatores
que influenciam a obtengdo de informagbes pelos familiares. Posteriormente,
desmistificou-se o0 estudo desta area com a aplicacdo de materiais didaticos e
intervengdes educacionais facilitadas, o que tornou possivel descrever
quantitativamente a eficacia das ag¢des realizadas e também confirma-las diante de
analises estatisticas. Além de discutir acerca de entraves psicolégicos voltados ao
cotidiano dos participantes, tais como: a sobrecarga materna, a escassez
informacional, discriminac&o social e a importancia de profissionais capacitados em
acolher e amparar essa populacdo, que muitas vezes se encontra em um contexto
de fragilidade emocional. Diante do exposto, a inser¢ao da educagdo em Genética
na APAE-Parnaiba, por meio da pesquisa universitaria, teve um impacto positivo,
promovendo maior compreensao das condicdes genéticas por parte dos familiares,
garantindo espacos de troca de experiéncias e contribuindo para a disseminacéo de
conhecimento cientifico e redugcdo de estigmas sociais. Outrossim, foi perceptivel
que a abordagem didatica e empatica, aliada ao uso de materiais acessiveis,
favoreceu o didlogo e o aprendizado, evidenciando assim a importancia de
iniciativas educativas continuas, que aliem informagao, acolhimento e inclusdo no
contexto do cuidado as pessoas com deficiéncia e seus familiares.

Palavras-chave: Genética; Educag¢ao Continuada; Conscientizagao.



ABSTRACT

When it comes to parents and family members' knowledge about the genetics
involved in the condition of their patients, it is important to highlight that regardless of
the clinical condition of their child or relative, whether it is a rare or chronic disease
or any other type of disability, guardians often end up resorting to the internet to
answer their questions. However, they require not only information but also to be
heard with empathy, tact, and sensitivity, since when dealing with conditions, the vast
majority of which are genetic, parents consider themselves responsible for the
disability of the patient, causing several psychological obstacles, including guilt. In
this context, the objective of this study was to carry out teaching activities in genetics
for family members of patients assisted by the Associagcdo dos Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) of Parnaiba-Pl and subsequently analyze the effectiveness of
the actions, in addition to addressing the psychosocial relationships involved in the
daily lives of the participants. Therefore, this study is a descriptive analysis, of a
qualitative-quantitative nature, previously approved by the Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Delta do Parnaiba, code 7.305.291.
Pedagogical teaching materials were prepared to assist in educational interventions,
and forms were also used to obtain research data. The actions were carried out over
three months in different environments of the institution: the school and the clinic,
with the participation of thirty family members and addressing different themes such
as Autism; Intellectual disability; Cerebral palsy; Attention Deficit Hyperactivity
Disorder; Brain malformation and Down Syndrome. Based on the results, it was
possible to verify the social characteristics of the participants, their prior knowledge
about the area of genetics, the factors that influence the obtaining of information by
family members and, subsequently, to demystify the study of this area with the
application of teaching materials and facilitated educational interventions, in which it
was possible to describe the effectiveness of educational actions quantitatively and
also confirm them through statistical analyses. In addition, it was possible to discuss
psychological obstacles related to the daily lives of the participants, such as maternal
overload, lack of information, social discrimination, and the importance of
professionals trained to welcome and support this population, which often finds itself
in a context of emotional fragility. Given the above, the inclusion of education in
Genetics at APAE-Parnaiba, through university research, had a positive impact,
promoting a greater understanding of genetic conditions by family members,
ensuring spaces for the exchange of experiences, and contributing to the
dissemination of scientific knowledge and the reduction of social stigmas.
Furthermore, it was noticeable that the didactic and empathetic approach, combined
with accessible materials, favored dialogue and learning, thus highlighting the
importance of continuous educational initiatives that combine information, reception,
and inclusion in care for people with disabilities and their families.

Keywords: Genetics; Continuing Education; Awareness.
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1 INTRODUGAO

Embora seja tema de varios questionamentos no decorrer dos séculos, a
genética € uma area considerada “contemporanea” e diz respeito primordialmente,
mas nao de forma exclusiva, a heranca e transmissao de caracteristicas entre os
seres vivos (Gomes, 2022; Pierce, 2016). Nesse viés, a hereditariedade foi
desvendada a partir das investigagdes de Gregor Johann Mendel (1822-1884), que
indagou a existéncia dos genes e suas implicagdes no processo de heranca familiar.
Assim, durante o século dezenove, Mendel criou pilares capazes de instigar
subsequentemente o desenvolvimento de estudos com foco na distribuicdo de
caracteristicas multifatoriais e individualidades das populagbes (Brookes, 2001;
Gomes, 2022; Pierce, 2016).

Atualmente, a genética vem sendo desvendada como foco de estudo no
ambito cientifico, principalmente por conta da evolugédo tecnoldgica, representada,
por exemplo, pelo Projeto Genoma Humano. Ainda, essa area colabora de maneira
intrinseca em diferentes campos como biotecnologia e industria, dando destaque,
por exemplo, para métodos de clonagem, terapia génica no estudo de disturbios e
engenharia genética no meio farmacéutico (Brookes, 2001; De Robertis; Hib;
Ponzio, 2014; Pierce, 2016).

Uma das diferentes facetas desta area € o estudo médico, que busca
desmistificar a origem genética de distintas condigdes clinicas que envolvem
alteragdes (mutagées) em um ou mais genes, englobando ainda processos de
diagndstico, tratamento de disturbios, analise cromossGmica e expressao génica a
niveis metabdlicos e funcionais no corpo humano (Casagrande, 2015; Jorde; Carey;
Bamshad, 2020).

Nesse viés, algumas dessas condicbes podem configurar bloqueios na
realizacdo de tarefas que sao facilmente desenvolvidas por outros individuos em
sociedade, tais condicbes sdo denominadas deficiéncias. Sendo importante
ressaltar a divergéncia entre deficiéncias e doencgas raras, as doengas raras séo
aquelas que correspondem a uma incidéncia de um a cada dois mil individuos,
podendo ocasionar ou ndo a oclusdo do exercicio igualitario de certa atividade e
assim, configurar um quadro de deficiéncia (Ministério da Saude, 2025).

Diante disso, com o fito de concretizar os direitos essenciais — saude,

educacéo, lazer — para toda a populacéo brasileira de forma irrestrita, ja se fazem
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existentes a Politica Nacional de Atengao Integral a Saude da Pessoa com
Deficiéncia (PNAISPD) e também a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras (PNAIPDR), que visam auxiliar no fornecimento
equidoso de suportes integrais para individuos portadores de doencas raras ou
deficiéncias — sejam elas genéticas ou ndo — de acordo com suas peculiaridades
clinicas e sociais (Brasil, 2008; Iriart; Nucci; Muniz, 2019; Mazzotta; D’Antino, 2011;
Ministério da Saude, 2015).

Todavia, anterior a criagao dessas politicas e mesmo diante da atuagao de
diversos tipos de legislagdes, o contexto de negligéncia governamental trouxe a
tona a urgéncia de criar um ambiente focado no amparo e desenrolamento de agdes
ininterruptas para pessoas que careciam de necessidades especiais, emergindo
assim a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), um espacgo
direcionado ao atendimento humanitario de variados tipos de condi¢des clinicas,
mas de forma substancial, deficiéncias intelectuais e multiplas (ES-APAE, 2017;
Junior; Ferreira; Hansen, 2016).

E valido destacar que além do suporte oferecido a pessoa com deficiéncia, as
APAEs ainda dedicam atengcdo e servigos psicolégicos ao responsavel pelo
paciente. Em que esse tipo de iniciativa se torna fundamental para lidar com
desapontamentos e entraves emocionais vivenciados desde o nascimento da
crianga e intensificados mais ainda diante da confirmagéo do diagndstico definitivo
(Cousino; Hazen, 2013; Kunst; Machado; Ribeiro, 2010; Rodrigues; Martins;
Barbosa, 2022).

Ainda, a educagdo em genética se mostra crucial no gerenciamento das
emocdes dos pais, uma vez que eles tendem a manifestar a ideia errbnea de que
sao responsaveis pela incidéncia da condi¢ao dos seus filhos, possivelmente devido
a forma como algumas dessas condigbes s&o herdadas, alimentando a
culpabilidade por muito tempo (Gallagher; Phillips; Oliver, 2008; Sedova;
Tokmakova; Goryacheva, 2022). Além disso, conhecer sobre a deficiéncia do
filho/familiar representa um anseio para o nucleo familiar, no qual muita vezes, ao
serem desamparados pela equipe médica, optam por pesquisas autorais em meios
digitais, com o intuito de arrecadar conhecimentos e dessa maneira, promover um
futuro mais promissor para seus filhos (Anderson; Elliott; Zurynski, 2013;
Gundersen, 2011).
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Considerando esses fatores, este trabalho aponta a necessidade da insercao
da Genética nas instituicbes de apoio a pessoas com deficiéncia, com o intuito de
criar espagos para a discussdo e aprendizagem de temas teoricos que sejam de
interesse desses individuos, além de mitigar a responsabilidade que os familiares
estdo sujeitos a sentir apos o diagnostico. Somado a isso, as atividades que
permeiam este trabalho tém o objetivo de desmistificar e tornar os assuntos de
genética, naturalmente vistos como complexos e desafiadores, mais acessiveis a
comunidade leiga e, principalmente, garantir que o conhecimento obtido pelos

responsaveis pela pesquisa seja repassado a comunidade como um todo.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Genética médica

Foi a partir do reconhecimento dos estudos de Mendel no século XIX que a
genética se tornou uma ciéncia imprescindivel para um melhor entendimento sobre
as diferentes formas de vida e 0 meio ambiente; sendo um assunto central tanto na
pesquisa cientifica quanto nas aplicagdes praticas em educacao e saude (Auffray;
Noble, 2022). Com base nisso, conceitos que hoje sdo amplamente conhecidos,
como historico familiar e diversidade populacional, podem ser explicados por meio
da fungédo dos cromossomos, dos genes e do DNA no processo de hereditariedade
(Hotaling; Carrell, 2014).

Além dos conhecimentos tedricos de Mendel, outro ponto crucial para essa
construgcao foi a elucidagdo da estrutura do DNA. Em 1952, Rosalind Franklin
conseguiu, pela primeira vez, fotografar o DNA. Essa imagem, conhecida como
“Fotografia 517, foi essencial para que James Watson e Francis Crick construissem
seu modelo em 1953 (Watson, 1953 apud Silva, 2010). O achado da cientista deu
inicio ao estudo da biologia molecular e seu pioneirismo permitiu o desenvolvimento
de diversos tipos de ferramentas relacionadas aos testes utilizados nos dias de hoje
para o diagndstico genético (Coutinho, 1998; Neto; Miguel; Giraldi, 2015).

De forma conjunta, estes saberes comecaram a ser aplicados para a garantia
de um melhor diagndstico e tratamento dentro do ambito clinico. No entanto, isso s6
foi possivel com a concepgédo de conceitos como aconselhamento genético e a
predisposicao ao risco de doencas (Pina-Neto, 2008). Em 1956, Sheldon Clark
Reed lancou o livro Aconselhamento em Genética Moderna, uma bibliografia
projetada para apresentar o conceito e os conselhos genéticos de uma maneira que
a familia tipica pudesse compreender (Guedes; Diniz, 2009). J& em 1990, as
pesquisas sobre o gene BRCA1 de Mary-Claire King marcaram um avango
significativo ao evidenciar a relacdo entre a genética e as doencas humanas
complexas, destacando o papel da heranga genética combinada a fatores
ambientais no surgimento de enfermidades comuns e a compreensao do impacto
dos fatores de risco familiar (Friedman; Ostermeyer; Szabo, 1994).

Para além de a genética auxiliar na compreensao de como as caracteristicas
sdo transmitidas de pais para filhos, ela desempenha um papel essencial na

identificacdo da etiologia das doengas presentes na populagdo (Mill; Heijmans,
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2013). Devido a isso, os profissionais de saude que estdo em contato com pacientes
que possuem condi¢des de base genética, e com seus respectivos familiares,
possuem a importante missdao de fornecer atendimento, informacdo e apoio
abrangente a esses individuos (Ormond et al., 2018). No entanto, reconhecendo
que a formacdo da maioria desses profissionais € generalista, € necessario que
essa prestagcado de servigo seja complementada por outros agentes sociais (Holanda

et al., 2015).

2.2 Condigoes genéticas

Com o rapido avango das tecnologias de analise genética no inicio do século
XXI, o entendimento sobre o papel da genética nas doencas humanas cresceu, e,
aliado a isso, praticamente todas as especialidades médicas atualmente estao
associadas a condigbes de etiologia genética (Brittain; Scott; Thomas, 2017). De
modo geral, as condigbes genéticas sao disturbios causados por alteragbes no
material genético, sendo elas herdadas dos pais ou decorrentes de mutacdes
novas. De acordo com a natureza da alteragdo genética, elas podem ser
classificadas em quatro tipos: monogénicas ou mendelianas; poligénicas ou
multifatoriais; cromossémicas e mitocondriais (lourov; Vorsanova; Yurov, 2019).

As condigbes monogénicas envolvem mutagdes em um unico gene e seguem
os padrdes classicos de heranca de Mendel sobre dominancia e recessividade dos
alelos que sdo herdados dos genitores (Meyyazhagan; Di Renzo, 2023). Exemplos:
Fibrose cistica, Anemia falciforme, Fenilcetonuria. Por sua vez, as condigcbes
poligénicas envolvem mutagdes em varios genes e ainda podem ser resultado da
interacdo entre os alelos herdados dos pais e dos fatores externos aos quais o
individuo pode estar exposto no ambiente (Gurdasani; Barroso; Zeggini, 2019).
Exemplos: Diabetes tipo 2, Hipertensao, Cancer.

Para as condi¢gbes cromossOmicas, as alteragdes ocorrem nos Cromossomos,
que, por sua vez, apresentam inumeros genes. Essas alteracbes podem ser
numéricas ao implicar em copias extras ou na auséncia de um cromossomo, ou
podem ser estruturais, levando a alteracbes em porgdes da estrutura dos
cromossomos (Zhang; Kschischo, 2022). Exemplos: Sindrome de Down (SD),
Sindrome de Turner, Sindrome de Cri du chat. Ja as condigcdes mitocondriais sédo

causadas por mutacbes no DNA mitocondrial, sendo a herangca delas
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exclusivamente materna (Wallace, 2010). Exemplos: Sindrome de MELAS,
Sindrome de Leigh, Sindrome de Pearson.

Algumas dessas condi¢gbes genéticas sdo também consideradas doencgas
raras devido a sua baixa frequéncia na populagdo. Apesar disso, elas tém um
impacto significativo na saude publica, contribuindo para o aumento da mortalidade,
especialmente na infancia (Guillevin, 2013). Em alguns casos, o diagnostico tardio
pode levar a complicagdes neuromotoras e até ao obito, afetando nao apenas a
pessoa acometida, mas também fragilizando toda a estrutura familiar (London,
2012). Estima-se que existam mais de 7 mil tipos diferentes de doencas raras,
numero que segue crescendo. Por isso, apesar do nome, as doengas raras séo
mais frequentes do que se imagina, representando entre 6% e 10% das
enfermidades conhecidas no mundo (Luz; Silva; Demontigny, 2015).

Outras condicbes que apresentam grande relevancia para a saude publica
sdo as anomalias congénitas ou malformagdes congénitas, que por definicdo, sado
fendtipos que podem ser representados como defeitos no desenvolvimento de
orgaos ou regides do corpo identificaveis ao nascimento, e que ainda podem ser
classificadas em primarias ou secundarias (Hennekam et al., 2013). As
malformagdes primarias tém relagdo com erros intrinsecos no processo de
desenvolvimento embrionario relacionados a origem genética (Corsello; Giuffre,
2012); e podem ser originadas a partir de: alteragdes cromossdmicas, alteragdes
monogénicas e alteragdes poligénicas. No caso das malformagbdes secundarias,
fatores ambientais interferem no processo de desenvolvimento do feto, de forma
isolada ou relacionada a fatores genéticos, determinando um comprometimento
sisttmico ou danos especificos nos campos do desenvolvimento embrionario
(Corsello; Giuffre, 2012); suas causas podem estar associadas a: agentes
biolégicos; agentes quimicos; agentes fisicos; alteracdes vasculares e causas
mecanicas ou deformacdes.

Apesar das malformacdes serem visiveis ao nascimento, muitas vezes as
condicbes genéticas podem ser invisiveis externamente. Os erros inatos do
metabolismo, por exemplo, se encaixam nesse contexto como defeitos primarios,
que afetam o funcionamento do organismo. Esses erros sdo causados por
alteragdes genéticas que comprometem enzimas ou vias metabdlicas essenciais,
levando ao acumulo ou deficiéncia de substancias importantes no corpo. Apesar de

nem sempre serem identificaveis fisicamente ao nascimento, suas consequéncias
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podem ser graves, afetando o desenvolvimento e a saude da crianca, o que reforga
a relevancia epidemiolégica dessas condi¢des (Donis et al., 2023).

Devido a suas diferentes caracteristicas e origens etioldgicas, a obtencéo de
informagdes acerca de condigdes genéticas se torna complexa e dificultosa para o
publico leigo. Assim, faz-se necessaria a aplicagéo de atividades de ensino sobre
essa tematica, principalmente para publicos envolvidos no processo de assisténcia

a saude.

2.3 Politicas e instituicoes de assisténcia

2.3.1 Politica Nacional de Atengao Integral a Saude da Pessoa com Deficiéncia

A PNAISPD do Ministério da Saude foi instituida por meio da Portaria n°
1.060, de 5 de junho de 2002, e tem como foco a inclusdo das pessoas com
deficiéncia em toda a rede de servigos do SUS. Anteriormente, a lei 7.853/1989, ja
existia para dispor sobre o apoio e os cuidados a saude da pessoa com deficiéncia,
criando assim uma rede de servigos especializados em habilitagdo e reabilitacao,
garantindo acesso aos estabelecimentos de saude e ao tratamento adequado
dessas pessoas (Novoa; Burnham, 2011).

A PNAISPD parte do reconhecimento de que € necessario construir
respostas mais eficazes e organizadas para lidar com os desafios que envolvem o
cuidado da saude dessa populagédo no Brasil. Entre seus principais objetivos estao:
proteger a saude das pessoas com deficiéncia; promover a reabilitagdo, buscando
restaurar a capacidade funcional e melhorar o desempenho nas atividades do dia a
dia; contribuir para a inclusdo social em todos os ambitos; e prevenir os agravos que
podem levar ao surgimento de deficiéncias (Da Cunha; Santos; De Carvalho, 2022).

As diretrizes que orientam essa politica devem ser colocadas em pratica de
forma integrada pelas trés esferas de gestdo do SUS, com o apoio de parcerias
interinstitucionais. Elas incluem: promover qualidade de vida; prevenir deficiéncias;
garantir atengao integral a saude; melhorar os sistemas de informacéo; capacitar
profissionais de saude e organizar os servicos para um funcionamento mais
eficiente e acessivel (Lyra; Albuquerque; Oliveira, 2022).

A PNAISPD foi atualizada por meio da Portaria GM/MS n°® 1.526, de 11 de
outubro de 2023, tendo como novo objetivo promover e proteger a saude da pessoa

com deficiéncia, por meio da ampliagdo do acesso ao cuidado integral no ambito do
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SUS, em articulacdo com as demais politicas e agdes intersetoriais, contribuindo
para sua autonomia, qualidade de vida e inclusdo social, bem como prevenindo

diferentes agravos a saude em todos os ciclos da vida (Brasil, 2023).

2.3.2 Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doencgas Raras

A PNAIPDR foi instituida pelo Ministério da Saude por meio da Portaria n°
199, de 30 de janeiro de 2014. Essa politica estabelece diretrizes para o cuidado
integral as pessoas com doengas raras no ambito do SUS, além de prever
incentivos financeiros para o custeio dos servigos. Para fins de organizagédo e
credenciamento, a PNAIPDR estrutura-se em dois eixos principais. O primeiro tem
relacdo com doencgas raras de origem genética, que incluem: anomalias congénitas;
deficiéncia intelectual e erros inatos do metabolismo. O segundo aborda as doengas
raras de origem nao genética, como: doencas infecciosas, inflamatdrias, autoimunes
e outras condigcbes classificadas como raras, mas que nao tém origem genética
(Lima; Ferreira; Ribeiro, 2022; Sousa; De Sa, 2015).

O principal objetivo dessa politica é reduzir a mortalidade e a
morbimortalidade associadas a essas doencas, além de minimizar manifestacoes
secundarias e melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas. Para isso, sdo
previstas acbes que envolvem promogdo da saude, prevencgéo, deteccéo precoce,
tratamento oportuno, reducdo de incapacidades e cuidados paliativos (Amaral;
Rego, 2020). Complementando essas acgdes, destacam-se as iniciativas de
Educomunicagcdo em Doengas Raras, voltadas a educagdo permanente de
profissionais de saude no SUS e no setor privado, fortalecendo a efetividade da
politica. Entre os principios que norteiam a PNAIPDR est&o: a atengcdo humanizada,
centrada nas necessidades das pessoas; o respeito a diversidade e a superacgao de
estigmas e preconceitos; o acesso qualificado aos servigos, com cuidado integral,
multiprofissional e intersetorial; e a participacéo e o controle social amplos (Da Silva;
Malta; Guedes, 2024).

2.3.3 Associacao dos Pais e Amigos dos Excepcionais

Dentre as imprescindiveis instituicdes de auxilio as pessoas com deficiéncia

intelectual e multipla — que n&o envolvem viés atrelado ao governo brasileiro e
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estdo isentas de interesse rentavel — existe a APAE, uma corporagao que estimula
e direciona alternadas facetas sociais e interdisciplinares em torno do respaldo a
populagao atipica. A instituicdo esta organizada em distintas esferas, que vao desde
a Federacado Nacional das APAEs até as instituicbes municipais, que s&o o ponto
central das agdes, capazes de albergar tanto a localidade que ocupa quanto
povoados vizinhos e interiores afastados, com aplicabilidade em mais de dois mil
municipios nacionalmente (ES-APAE, 2025; Fiorentin, 2019; Ricardo, Castro,
Castro, 2018).

A criagao da APAE ocorreu apenas no ano de 1954, com o principal incentivo
da estadunidense Beatrice Bemis. Beatrice acabou se deparando com um cenario
brasileiro de grande descaso e negligéncia frente a populagéo atipica da época, e
com a ajuda de outros simpatizantes da causa, fundou a primeira APAE na cidade
do Rio de Janeiro, durante um encontro da Sociedade Pestalozzi, atualmente
conhecida como Federagao Nacional das Associagdes Pestalozzi, que age também
no ambito do neurodesenvolvimento (Fenapestalozzi, 2025; Fiorentin, 2019; Junior;
Ferreira; Hansen, 2016).

As primeiras atividades desta associagdo eram voltadas a um numero
reduzido de pessoas, com atuacdo limitada. No entanto, com o tempo, a iniciativa
passou a receber mais incentivos e expandiu-se para outros estados, alcancando
propor¢des nacionais; principalmente apds o incremento da Federagao Nacional das
APAEs. Hoje, mesmo enfrentando impasses voltados a regressao filantrépica atual,
e até mesmo falta de suporte infraestrutural em algumas cidades, as APAEs
amparam aproximadamente os 1,6 milhdo de assistidos em todo o pais (Fiorentin,
2019; Junior; Ferreira; Hansen, 2016; Melo, 2025).

Nesse viés, as APAEs contemplam diferentes nichos, como: requalificagcao
terapéutica, instrucdo pedagogica e manifestacbes de lazer. Todos estes
disponibilizados de modo gratuito para a populagédo, independente de seu nivel
socioecondémico, cooperando assim com a atenuagao de desniveis sociais (Junior;
Ferreira; Hansen, 2016).

Quando se trata de educagdo, as APAEs concedem alicerces pedagdgicos
de maneira ciente das individualidades de cada assistido — que normalmente
tendem a enfrentar entraves na integragdo dentro do ensino regular municipal —
mitigando exclusdées e encarando desafios clinicos em torno do desenvolvimento
cognitivo (Fiorentin, 2019; Melo, 2025; Oliveira; Solino; Silva, 2024).
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Proporciona também, praticas recreativas, como o projeto “APAE Cultural’”,
que explora diferentes instrumentos artisticos: musica, teatro e danga, com enfoque
no progresso das capacidades psicomotoras dos assistidos. Assim como as
Olimpiadas Especiais da APAEs, que visam o engajamento ativo de pessoas com
deficiéncias no universo do esporte/atletismo em patamar competitivo (FEAPAES,
2020; FEAPAES-RS, 2018). Ainda, as APAEs travam batalhas anticapacitistas
constantemente por meio de programas de servigos sociais, unindo esforgos para
tornar os assistidos a par dos seus direitos diante da comunidade (Messias; Lima;
Lopes, 2024).

Além disso, o impacto das APAEs também ¢é comprovado pelo seu
compromisso em englobar ainda os familiares em alguma esfera assistencial, como
por exemplo: oferecendo oportunidades de apoio em grupos coletivos, nos quais
consigam conviver e encontrar outros pais de criangas que possuem condigdes
minimamente semelhantes aquelas dos seus filhos e assim, reduzir isolamentos e
sanar duvidas por meio do compartihamento de informag¢des (Gilmore, 2017;
Holanda; Andrade; Bezerra, 2015).

2.4 Psicologico dos pais e responsaveis pelo assistido

A integridade psicolégica € um tema que vem apresentando uma expansao
progressiva no contexto brasileiro atual, sendo indispensavel para o bem-estar da
populacdo e imprescindivel nos debates associados a configuragdo emocional dos
pais e responsaveis por criangas atipicas, pois a partir do momento do diagndstico,
eles se deparam com situacbes desafiadoras que intensificam o aparecimento de
quadros psicopatolégicos, como depressao e ansiedade (Lopes, 2020; Pelentsov;
Fielder; Laws, 2016).

No periodo subsequente a chegada de um bebé, diferentes anseios e
esperangas parentais se direcionam a vida que ele vai levar. Em contrapartida,
tratando-se de um filho com deficiéncia, os pais vivenciam uma ruptura de
perspectivas, encarando o diagnoéstico com expressédo de pesar e inseguranga do
prognostico, principalmente quando ndo ha outros relatos circunvizinhos da
condicao (Gilmore, 2018; Gongalves; Porchat, 2024; Kunst; Machado; Ribeiro,
2010).
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Somado a isso, é valido destacar ainda outros fatores que implicam na
exaustdo emocional, como: (i) isolamento paterno e materno; (ii) luta diaria pela
insercdo do filho na sociedade e também contra discriminacgdes; (iii) estresse
demasiado; (iv) demandas excessivas, de forma especial, entre as maes solteiras; e
(v) renuncia a carreira, com foco no comprometimento integral ao cuidado dos filhos
(Buscaglia, 1993; Cousino; Hazen, 2013; Dellve; Samuelsson; Tallborn, 2006;
Goncalves; Porchat, 2024; Kunst; Machado; Ribeiro, 2010; Pelentsov; Fielder; Laws,
2016; Ragusa; Crino; Grugni, 2020).

Outro interferente observado € como a escassez de entendimento sobre as
condigbes genéticas acaba tendo efeito sobre o estado psicolégico dos
responsaveis, uma vez que € comum que familiares sofram porque abrigam, em
maior ou menor grau, algum tipo de sentimento de culpa pelo que aconteceu com
seus filhos ou familiares, algo capaz de comprometer progressivamente o
psicologico desses pais, principalmente ao envolver questdes de heranga de uma
doenga ou sindrome (Buscaglia, 1993; Gallagher; Phillips; Oliver, 2008).

Em suma, embora os pais demonstrem resiliéncia como principais
prestadores de assisténcia aos filhos, eles sédo sujeitos a demandas emocionais que
vao desde o impacto da noticia do diagnodstico até a incerteza quanto a
possibilidade de uma vida longa e saudavel para seus filhos. Por isso, torna-se
fundamental que os profissionais das redes de apoio estejam cientes das possiveis
vulnerabilidades familiares, e também do quanto o fator informativo é capaz de
auxilia-los, para que diante disso a protecado socioassistencial que tanto necessitam
seja assegurada (Cardinali; Migliorini; Rania, 2019; Cousino; Hazen, 2013;

Pelentsov; Fielder; Laws, 2016).

2.5 A importéncia do estudo da genética para o nucleo familiar

O Ministério da Educacao compromete-se em apresentar o conteudo de
genética no ensino basico e meédio, com o intuito de que ainda nos primeiros anos
de estudo, a populagdo compreenda conceitos fundamentais da origem bioldgica.
Isso possibilita 0 entendimento de que a diversidade humana € algo previsto, ao
invés de um simples desvio dos padrdes preexistentes, possibilitando entdo a
ultrapassagem de estigmas e estereotipos negativos (Casagrande, 2015; Novoa;
Burnham, 2011).
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Todavia, o estudo da genética é reconhecido, muitas vezes, como algo de
grande complexidade, passivel de associagdo com alguns indicativos, como a
grande carga informacional atribuida a disciplina e a dificuldade de vincular os
conteudos dela com a realidade diaria (Paiva; Martins, 2005).

Assim, esses elementos configuram entraves que desestabilizam a
educacdo em genética no Brasil, prejudicando uma populagdo que de maneira
acentuada necessita deste conhecimento, os familiares de pacientes portadores de
deficiéncias, de origem genética e multifatorial (Griffiths; Hastings; Nash, 2011).

Essa limitacdo pode levar os cuidadores a um estado de desorientagcdo, uma
vez que, em geral, estdo familiarizados apenas com condi¢gdes mais conhecidas do
convivio social, como a SD. As demais deficiéncias, por sua vez, sao
frequentemente desconhecidas, representando um verdadeiro desafio tanto para a
compreensao quanto para a oferta de suporte adequado (Gundersen, 2011; Zelihic;
Hjardemaal; Lippe, 2020).

Vale apontar que a dificuldade em aprender genética ndo € o Uunico
alarmante, o geneticista também desempenha um papel significativo nesse
processo educativo, principalmente quando os pais procuram obter explicagdes e
sanar suas duvidas. Todavia, os pais acabam se sentindo inseguros quando notam
a falha de entendimento tedrico dos médicos ou ao receberem apenas respostas
superficiais de forma insensivel, ocasionando assim um enfraquecimento do vinculo
clinico-familiar (Griffiths; Hastings; Nash, 2011; Gundersen, 2011; Pelentsov; Fielder;
Laws, 2016).

Dessa forma, os pais tendem a utilizar as tecnologias para realizar buscas
desenfreadas nas redes de suporte on-line — em plataformas como o Facebook,
por exemplo — a fim de conhecer outros testemunhos paternos ou criangas que
compartilham o mesmo diagnostico de seus filhos. Essas atitudes buscam mitigar o
desespero e a reclusdo, que consequentemente sao intensificadas quando nao ha
informagdes disponiveis em locais préoximos (Gundersen, 2011; Von der Lippe;
Netelan; Uggetti, 2022).

No entanto, cabe salientar que existem fatores desvantajosos perante essas
atitudes nos meios digitais: (i) duvidas quanto a credibilidade das fontes e ao
respaldo cientifico das informagbes consultadas; (ii) possibilidade de contato com
conteudos que despertem gatilhos emocionais negativos; especialmente aqueles

relacionados a expectativa de vida dos filhos. De certo modo, essas praticas podem
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desencadear ainda mais ansiedade e intensificar os questionamentos ao invés de
esclarecé-los (Baumbusch; Mayer; Sloan-Yip, 2018; Glenn, 2015; Gundersen, 2011).

Diante disso, é indispensavel o desenvolvimento de agcdes multiprofissionais
voltadas a essa populagdo, com o objetivo de divulgar as condi¢des clinicas por
meio de diferentes profissionais da saude e/ou da assisténcia social. Tal iniciativa
visa esclarecer as duvidas dos pais e oferecer orientagdes precisas que contribuam
para amenizar os desafios enfrentados apos o diagndstico (Cardinali; Migliorini;
Rania, 2019; Griffiths; Hastings; Nash, 2011; Gundersen, 2011; Ragusa; Crino;
Grugni, 2020).

Portanto, esse conhecimento pode ampliar a mentalidade dos pais sobre
hereditariedade e assim quebrar preceitos errébneos sobre heranca, dispostos ao
longo dos anos pela sociedade, reverberando entdo no acompanhamento continuo
do nucleo familiar, de forma a ampliar ndo somente a area da educagao, mas
também a dimensdo psicossocial (Brite; Felicio, 2021; Casagrande, 2015;
Gundersen, 2011).
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3 OBJETIVOS
3.1 Objetivo geral

Analisar o entendimento tedrico dos responsaveis por pacientes assistidos
pela APAE - Parnaiba em relagdo a causa genética das condigdes que acometem

seus filhos ou familiares antes e apds intervengdes educativas.

3.2 Objetivos especificos

e Auxiliar e capacitar os responsaveis pelos assistidos que possuem alguma
condicao genética ou multifatorial acerca do entendimento de tal condicao;

e Minimizar o estigma social atribuido a doencas raras e deficiéncias de origem
genética;

e Trabalhar aspectos do ensino de genética de forma simples e didatica, a fim de
melhorar a explanagédo do conteudo educativo;

e Confeccionar materiais pedagoégicos que abordem os seguintes topicos: genes,
hereditariedade, heranga familiar, fatores ambientais e aconselhamento genético,
como também, as condi¢des/sindromes/deficiéncias que serdo relatadas durante as
atividades na APAE - Parnaiba;

e Instigar a disseminagao de conhecimentos a respeito das condi¢gdes genéticas na

sociedade.
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4 METODOLOGIA
4.1 Comité de Etica em Pesquisa

De modo anterior ao inicio das atividades, a pesquisa foi submetida e
posteriormente aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFDPar, sob
parecer 7.305.291 (CAAE: 85282924.7.0000.0192) em seus aspectos éticos e
metodoldgicos, de acordo com as diretrizes estabelecidas na resolugdo n° 466/12
do Conselho Nacional de Saude sobre pesquisas envolvendo seres humanos
(Anexo A).

4.2 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo semi-estruturado de campo descritivo e de carater
quantitativo e qualitativo, que buscou responder a seguinte pergunta norteadora: “O
que os responsaveis de assistidos pela APAE - Parnaiba sabem a respeito da
genética envolvida na causa de condigdes/sindromes/deficiéncias dos seus filhos ou

dos seus familiares?”.

O estudo foi realizado na APAE - Parnaiba, R. Afonso Pena, 1024 - Sao
Francisco, Parnaiba - Pl, 64215-120 (Figura 01), com o apoio dos coordenadores

da instituicdo, sendo executado a partir da documentacéao de anuéncia (Anexo B).

Figura 01 - APAE - Parnaiba - PI: entrada principal

Fonte: Autoria prépria, 2025.
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4.3 Confecgdo dos materiais didaticos de suporte

Primeiramente, foi desenvolvida a confeccéo de dois manuais de ensino: um
manual de conceitos genéticos basicos e um manual acerca da genética associada
as condigdes clinicas dos filhos/familiares dos participantes. Ambos os manuais
foram elaborados de forma autoral pela plataforma de design digital Canva e
submetidos a avaliagdes pelas docentes orientadoras deste trabalho. Vale ressaltar
que o foco desta confecgao era abordar os conteudos a serem expostos de maneira
didatica, utilizando-se exemplos do cotidiano, figuras ilustrativas e imagens simples
que facilitassem o entendimento e compreensdao dos participantes acerca dos

assuntos abordados, tornando a aprendizagem em genética facil e divertida.

4.4 Primeiro contato com a instituicao

Para que fosse possivel estabelecer o desenvolvimento das agdes, ocorreu
um encontro presencial entre todos os pesquisadores responsaveis pela pesquisa e
os coordenadores administrativos da APAE - Parnaiba, Ana Elisa Castello Branco
Marques e Edivaldo Leal Alves Filho, a fim de sanar duvidas, esclarecer o
funcionamento da pesquisa, explanar acerca do quantitativo de pacientes assistidos
pela instituicdo e suas respectivas condigdes clinicas até o dado momento,
definindo também, o cronograma das atividades. Neste momento foi concretizada a
aplicacao das atividades em dois grupos distintos, separados de acordo com os

ambientes da APAE que frequentam: a escola e a clinica de atendimentos médicos.

4.5 Conteuido amostral

4.5.1 Participantes

Foram selecionados o0s pais e/ou responsaveis que possuissem
filhos/familiares com alguma condigdo de origem genética ou multifatorial em
primeiro momento. Contudo, as agdes contaram com a participagdo de qualquer
responsavel que demonstrasse interesse na tematica do projeto, inclusive daqueles
que ainda aguardavam o diagnostico do assistido. Esses participantes foram
selecionados diante do fato de que a rotina dos pacientes na instituicdo facilita o

contato com seus familiares e ou responsaveis, sem comprometer o cotidiano
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dessas pessoas. Os familiares foram selecionados independentemente do sexo e
grau de escolaridade, mas sendo excluido a participagdo de menores de dezoito

anos e pessoas que nao tivessem contato direto com o assistido.

4.5.2 Escola x Clinica

O ambiente de realizacdo das atividades eram distintos, o que acabou
influenciando nas diferengas de metodologias entre cada grupo. Na escola, existia
um espaco reservado de forma exclusiva para as maes dos pacientes assistidos na
APAE (Figura 02). Essas maes usavam desse ambiente para aguardar a saida dos
filhos nos dias de aula e, assim, conseguiam interagir bastante entre si, realizando
cafés da manha partilhados, atividades artisticas e de culinaria, de forma a se
distrairem durante a espera pelos filhos e também a promover um ambiente
descontraido e frutificador de amizades. Enquanto que na clinica (Figura 03), os
pais estavam no ambiente da recepg¢do, aguardando de forma bem curta o

atendimento para os filhos, seja para clinico geral, fisioterapeuta ou para psicélogo.

Figura 02 - Espacgo exclusivo das méaes na APAE: setor da Escola

Fonte: Autoria propria, 2025.
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Figura 03 - Recepcéo da Clinica da APAE

Fonte: Autoria propria, sob consentimento de uso autorizado, 2025.

4.5.3 Recrutamento dos participantes

A respeito do primeiro contato com os participantes na escola, por ser um
ambiente que tem a presenga constante e semanal do mesmo grupo de familiares,
foi possivel realizar uma apresentacédo prévia dos membros da pesquisa para os
familiares e responsaveis.

Esse primeiro contato com os familiares da escola teve como objetivo
fornecer informagdes prévias aos pesquisadores sobre as condi¢gbes enfrentadas
pelos assistidos desses familiares, a fim de refinar e preparar o material a ser
utilizado nas atividades da pesquisa.

Por outro lado, com os familiares da clinica, ndo houve oportunidade de
realizar essa apresentagao inicial com a mesma antecedéncia. No entanto, antes de
cada abordagem dos responsaveis, os coordenadores pedagogicos explicavam aos
presentes na recepgao sobre a pesquisa, acao importante devido ao fato de que o
contato dos pesquisadores com os pais era feito durante um breve momento de
espera pelo atendimento dos assistidos na recepcdo. Assim, a obtencdo de
informagdes dos pais, foi realizada de acordo com o proprio levantamento feito e
repassado pelo setor administrativo da APAE, em formato qualitativo, sem

comprometer o desenvolvimento da pesquisa e sua efetividade.
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4.6 Obtencao dos dados e aplicagao da atividade de ensino

4.6.1 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e formularios

A fim de obter os dados necessarios para a pesquisa, inicialmente foi
disponibilizado para ambos os grupos, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE); disponivel no Apéndice A. Assim, este documento foi
explicitado ao participante de forma individual, apontando os aspectos relevantes da
pesquisa, a asseguragao dos seus direitos de participagdo voluntaria e assinatura
do termo, com o fito de confirmar seu aceite em participar do estudo.

A coleta de dados foi feita por meio de dois formularios distintos (Apéndices
B e C), antes e apds a aplicagao pedagdgica, respectivamente, atividade que visava
0 ensino da genética para os familiares da APAE - Parnaiba.

Nesse sentido, as perguntas do primeiro formulario tiveram como objetivo
identificar o conhecimento prévio dos participantes antes da acdo e o segundo
questionario visou analisar de forma qualitativa a efetivacdo da acao de ensino e a
concretizacdo da aprendizagem dos responsaveis apos essa intervengao
educacional.

Os formularios foram impressos e compostos por perguntas de facil
entendimento, que continham conteudos idénticos para ambos os grupos — a fim
de ndo comprometer a posterior analise dos dados — e as respostas eram feitas a
punho pelos participantes, com excecao daqueles que nao conseguiam sozinhos
responder as perguntas, seja pela baixa escolaridade ou por falta de pratica em
escrita, logo, quando isso ocorria 0s membros do projeto escreviam em seu nome.

Todas as conversas e momentos foram gravados, a fim de preservar a
integridade tanto dos participantes quanto dos pesquisadores, sendo baseado nos
preceitos dispostos pelo comité de ética que rege esta pesquisa.

Em ambos os grupos, escola e clinica, o TCLE foi apresentado e, em
seguida, realizado a aplicacédo do Formulario 01 (Quadro 01) no mesmo dia. Ja o
Formulario 02 (Quadro 02) foi exposto apenas apés a aplicagdo da agao educativa,
sendo esta realizada de maneiras diferentes em relacdo a cada grupo de

participantes.
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Quadro 01 - Formulario para obter a descricdo do perfil dos participantes e qualificar de maneira

inicial o entendimento deles em relacdo a genética

PERGUNTAS

RESPOSTA

1. Seu filho/familiar foi diagnosticado? Se sim, ha

quanto tempo?

Resposta livre.

2. Qual

assistido(a)?

seu grau de parentesco com o(a)

Resposta livre.

3. Ha quanto tempo ele frequenta a APAE-PHB?

Resposta livre.

4. Quéo
APAE-PHB em relagao ao assistido?

importante vocé considera o apoio da

Muito

Importante /

Importante  /
Pouco
Importante / Prefiro

nao responder

5. Vocé sabe o que é genética?

Sim ou Nao

6. Quais assuntos de genética vocé conhece?

Resposta livre.

7. Vocé considera o estudo da genética um tema

relevante?

Sim ou Nao

8. O que vocé conhece sobre a causa genética

envolvida na condicao do seu filho/familiar?

Resposta livre.

9. Vocé sabe o que é aconselhamento genético? Sim ou Nao

10. Vocé saberia responder o que sao “genes”? Sim ou Nao

11. Qual a sua escolaridade? Analfabeto /
Fundamental
incompleto /
Fundamental
completo / Ensino
médio incompleto /

Ensino médio
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completo / Ensino
superior incompleto /
Ensino superior
completo / Prefiro nao

responder.

12. Vocé considera a genética uma area de dificil

compreensao?

Sim ou Nao

13. Vocé acredita que saber sobre genética pode

ajudar no seu cotidiano?

Resposta livre.

Quadro 02 - Formulario para qualificar o conhecimento adquirido dos familiares da APAE de

Parnaiba-PI depois da acao

PERGUNTAS

RESPOSTAS

1. Vocé acredita que a roda de conversa Ihe ajudou a
entender melhor a etiologia genética da condi¢do do

seu filho/familiar assistido da APAE?

Resposta livre.

2. Vocé conseguiu entender o conteudo falado na roda

de conversa?

Resposta livre.

3. O que vocé aprendeu hoje de diferente do que vocé

ja sabia?

Resposta livre.

4. O conteudo que vocé aprendeu teria lhe ajudado no

inicio do diagnostico do seu filho/familiar?

Resposta livre.

5. Vocé se sentiu mais motivado a entender a area da

genética?

Resposta livre.

6. Vocé considera as informagdes que vocé aprendeu

relevantes?

Sim ou Nao.

7. Vocé conseguiria repassar essas informagdes para

outro familiar e amigo?

Resposta livre.
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8. Vocé gostaria que mais atividades como essas | Sim ou Nao.

fossem realizadas na APAE?

4.6.2 Acgao soécio-educativa

As acbes educativas foram adaptadas para serem realizadas de diferentes
maneiras nos grupos Escola e Clinica, frente ao contexto a qual seria realizado a
interacao entre pesquisadores e participantes.

Na escola, dias apds a aplicagdo do Formulario 01 e TCLE, a agbes
educativas foram realizadas e divididas em momentos distintos. De maneira
coletiva, houve a aplicagdo da palestra explicativa de conteudos voltados a
conceitos basicos acerca da genética e também a explicagdo acerca da genética
envolvida na condi¢cdo dos filhos(as) das participantes, sendo aberto a duvidas e
questionamentos das mées ali presentes. Também foi realizada uma roda de
conversa focada na vida, e emocional dessas mées, com o intuito de aproximar
suas histdrias e entrelacgar relatos semelhantes, para que compreendessem que nao
sdo as Unicas a enfrentar determinadas situagdes. Durante essa roda de conversa

foram feitas perguntas de carater psicossocial (Quadro 03) para as maes reunidas.

Quadro 03 - Perguntas psicossociais expostas na roda de conversa de forma coletiva

“Ja tiveram alguma dificuldade em responder a causa da condicdo do seu

filho/parente?”

“Quais suportes informativos receberam apés o diagndstico definitivo?”

‘Esse entendimento da etiologia da condi¢do auxiliou no convivio social da

familia?”

Em um segundo momento houve a aplicagao do Formulario 02, com foco em
analisar a efetividade da acdo de ensino. E valido destacar que ainda de forma
individual foram feitas as outras perguntas psicossociais (Quadro 04), com o intuito
de entender a relevancia da roda de conversa. Ademais, todas as perguntas
realizadas foram revisadas pela equipe de psicélogos da APAE - Parnaiba, a fim de

minimizar sentimentos de desconforto e indelicadeza durante a conversa, e
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ressalta-se também que os participantes ficaram livres para interagir ou ndo com
este momento, sem inviabilizar sua participagdo, por conta do cunho emocional

envolvido nas perguntas.

Quadro 04 - Perguntas psicossociais feitas individualmente

“Como voceé se sentiu ao expressar suas vivéncias na roda de conversa?”

“Vocé se identificou com alguma experiéncia dos outros pais/familiares?”

Na clinica, as agdes educativas eram adaptadas por conta do curto tempo de
disponibilidade das méaes em participar da pesquisa, em decorréncia de estarem no
espaco da recepcao esperando pelo atendimento clinico dos filhos e rapidamente
teriam que “abandonar” a participacdo na pesquisa. Nesse contexto, foram
realizados diferentes momentos em um soO dia: (i) assinatura do TCLE; (ii)
preenchimento do Formulario 01; (iii) explanagdo do conteudo educativo, tanto do
material sobre conceitos basicos de genética, quanto do material especifico das
condigdes clinicas do filho/parente do familiar entrevistado; e (iv) preenchimento do
Formulario 02.

Destaca-se também que, devido ao pouco tempo de realizagdo da pesquisa,
a aplicacao foi feita de forma individual com cada mae. Logo, ndo foi possivel a
realizagdo da roda de conversa interativa entre os familiares presentes neste grupo,
impossibilitando assim, a troca de vivéncias e, consequentemente, a explanagao
das perguntas psicossociais, devido a dependéncia existente dentre essas
atividades.

Além disso, a maioria dos familiares presentes na clinica, fazem uso da
APAE unicamente para realizar essas atividades voltadas a reabilitacdo e/ou
assisténcia social, ndo frequentando constantemente a instituicdo e dificultando
assim, atividades que requerem constancia entre os encontros — diferentemente do
grupo das maes, que de forma semanal estavam disponiveis para a pesquisa.
Assim, por mais que fosse mais apto e facilitada a aplicagéo do projeto apenas com
as maes da escola, viu-se a necessidade de que mesmo por um curto periodo de
tempo, incluir e dar visibilidade a essa populacdo que normalmente nédo se faz

presente nas agdes multiprofissionais da instituicao.
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Os dados quantitativos obtidos por meio dos formularios 01 e 02 e as

respostas obtidas das perguntas psicossociais da roda de conversa foram tabulados

e analisados descritivamente. Na analise qualitativa, os dados de questdes abertas

dos formularios 01 e 02 foram descritos e, aqueles passiveis a comparagao,

dispostas no Quadro 05, tiveram valores numéricos atribuidos as suas respostas e

foram analisadas pelo software estatistico Jamovi 2.6, para avaliar a efetividade da

acao aplicada.

Quadro 05 - Perguntas que foram comparadas para a mensuragao da efetividade da atividade de

ensino

QUESTOES DO FORMULARIO 01

QUESTOES DO FORMULARIO 02

5. Vocé sabe o que é genética?

3. O que vocé aprendeu hoje de

diferente do que vocé ja sabia?

7. Vocé considera o estudo da genética

um tema relevante?

6. Vocé considera as informacdes que

vocé aprendeu relevantes?

8. O que vocé conhece sobre a causa
genética envolvida na condigdo do seu

filho/familiar?

1. Vocé acredita que a roda de
conversa |lhe ajudou a entender melhor
a etiologia genética da condigéo do seu

filho/familiar assistido da APAE?

12. Vocé considera a genética uma

area de dificil compreensao?

2. Vocé conseguiu entender o conteudo

falado na roda de conversa?

13. Vocé acredita que saber sobre

genética pode ajudar no seu cotidiano?

5. Vocé se sentiu mais motivado a

entender a area da genética?

Todas as respostas obtidas por meio dos questionarios foram tabuladas em

planilhas Excel. No entanto, as etapas a seguir s6 foram realizadas a partir da

analise das perguntas passiveis de comparagao (Quadro 05), tendo em vista, que

as respostas dessas perguntas foram transformadas em dados quantitativos.
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Para a transformacao dos dados descritivos de carater qualitativo em dados
numéricos de carater quantitativo, foi utilizada uma metodologia baseada na
pesquisa de Chang et al. (2009). As respostas negativas como: ndo, ndo sei, acho
que nao, foram pontuadas com 1 ponto. As respostas de incerteza como: talvez, um
pouco, mais ou menos, foram pontuadas com 2 pontos. E as respostas afirmativas
como: sim, sei, acho que sim, foram pontuadas com 3 pontos. Esse processo foi 0
mesmo para todas as perguntas, exceto para a pergunta de numero 12 do
Formulario 02 (Vocé considera a genética uma area de dificil compreensao?), neste
caso especifico, as respostas negativas valiam 3 pontos, as respostas de incerteza

valiam 2 pontos, e as respostas afirmativas valiam 1 ponto (Tabela 01).

Tabela 01 - Distribui¢gdo de pontos pelo tipo de resposta

Perguntas
Tipo de Resposta 5&3,7&6,8&1,2,13&5 12
Afirmativa 3 pontos 1 ponto
Incerta 2 pontos 2 pontos
Negativa 1 ponto 3 pontos

Fonte: Autoria Propria, via Google docs, 2025.

Apds a atribuicdo de pontos, as respostas do Formulario 01 foram somadas,
assim como as respostas do Formulario 02 e, desse modo, cada um dos 30
voluntarios da pesquisa obteve uma pontuacéo anterior a aplicacéo didatica e outra

pontuacao posterior a aplicagao didatica.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Confecgao dos materiais didaticos

Foram confeccionados dois manuais de suporte tedrico e didatico para serem
utilizados durante a agao soécio-educativa. Estes materiais tinham o intuito de ajudar
na apresentagado dos assuntos de genética — substituindo o uso de projetores e
sendo uma maneira simples e aplicavel para locais com poucos recursos — e
facilitar a aprendizagem dos participantes, por meio de elementos graficos e figuras
de facil entendimento. Ainda, esse material didatico buscou aproximar a exposi¢cao
dos assuntos ao cotidiano dos familiares, a fim que pudessem ter um melhor
aproveitamento das atividades e dessa forma, uma assimilacdo eficiente dos
conteudos (Martins; Castro, 2022).

E valido destacar que todo o material foi criado de forma totalmente autoral e
com grande inspiragdo nos conteudos das disciplinas de genética basica,
citogenética e genética medica, anteriormente estudadas pelos autores, e também
com base nas obras de Brookes (2001), Griffiths; Wessler; Lewontin (2022), Jorde;
Carey; Bamshad (2020), Nussbaum (2016) e Snustad; Simmons (2017).

Além disso, a experiéncia prévia dos autores obtida por meio de atividades
de Monitoria, Iniciagdo Cientifica e Extensdo Universitaria, vinculadas a UFDPar,
também auxiliou na elaboragdo de uma linguagem acessivel para a criagdo do
conteudo, tendo em vista a diversidade no grau de escolaridade dos participantes, e
também, em razdo do limitado interesse demonstrado por parte da populagao
brasileira em temas relacionados as ciéncias e tecnologia (Silva; Freitas, 2006).

Diante desse cenario, a elaboragdo de uma linguagem simples para os
ouvintes foi importante na criagdo desse material, com o fito de que todos os
responsaveis pudessem compreender a tematica em questdo, independentemente
da base tedrica-cientifica adquirida ao longo de suas vidas.

Para realizar a confeccdo do material, foi utilizado a plataforma on-line de
design grafico Canva, que permite aos usuarios a criacdo de apresentacoes,
posteres, panfletos e uma variedade de conteudos digitais. Com o uso desse site,
foi possivel usar diversos mecanismos didaticos para exemplificar tematicas sobre
genética, no qual foram aplicados: imagens, elementos graficos, figuras, ilustracdes

e paletas de cores variadas, corroborando assim, com a ideia de Bordinh&o (2015),
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de que os meios digitais sdo aptos a proporcionar melhorias dentro de contextos
educacionais.

Quanto as tematicas abordadas, no primeiro manual (Figuras 04 a 06) foram
expostos diferentes assuntos como: o esclarecimento de que nem tudo que é
genético € herdavel; exemplos de transmissao de caracteristicas de pais para filhos;
influéncia do meio ambiente na expressado de caracteristicas, conceitualizagao de
aconselhamento genético; além da explicagdo sobre o que sdo genes. Esses
assuntos foram escolhidos em decorréncia da genética ser apontada como uma
disciplina robusta (Resende; Klautau-Guimaraes, 2012), sendo de valor essa
exploracdo inicial antes de adentrar as condigdes especificas dos assistidos da
APAE, com foco em simplificar a aquisicdo dos conhecimentos.

No segundo manual (Figuras 07 a 09), foi feita a explicagdo das condigdes
clinicas dos filhos e familiares dos participantes, por minima que fosse a sua
causalidade genética. Essas condi¢gées foram levantadas com base no primeiro
contato realizado com a instituicdo e também com o perfil dos assistidos obtidos por
meio dos préprios familiares durante o primeiro momento de apresentacdo do
projeto de pesquisa a eles. As condigdes se concentraram em: autismo, deficiéncia
intelectual, paralisia cerebral (PC), Transtorno de Déficit de Atengcédo e
Hiperatividade (TDAH), ma formacao cerebral, e SD.

O uso de ferramentas de ensino como esta, principalmente para tratar de
assuntos considerados de dificii compreensao, mostrou-se bastante promissor:
durante e apds a aplicagao dos conteudos, os familiares se encontravam folheando
0s manuais, movidos pela curiosidade.

Além disso, em certa ocasido, um pai, ao ver a ilustracdo de um menino e
uma menina na pagina sobre genética do autismo, associou a imagem aos proprios
filhos, dizendo: “igual os que eu tenho la em casa, meu casal’. Isso reforca como os
elementos graficos facilitaram a conexdo dos pais com o tema, evidenciando o
papel dos recursos da metodologia ativa na aproximag¢ao do conteudo a realidade
das familias.

Ressalte-se que, apesar de alguns responsaveis se referirem ao autismo por
Transtorno do Espectro Autista (TEA), optou-se por utilizar o termo “autismo”
durante a confecgao dos manuais, uma vez que, a maioria das maes apresentavam

maior familiaridade com esse termo.
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Figura 04 - Manual 01: Conceitos Genéticos - Parte 1
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Sales Magalhaes e Marina Nascimento Véras, alunos de Bacharelado do Curso de
Biomedicina da Universidade Federal do Delta do Parnaiba - UFDPar, sob orientagao
de Dra. Renata Canalle e Dra. Luciana Rocha Faustino, docentes da instituigao.

E tem o objetivo de trabalhar aspectos do ensino de genética de forma simples e N6 - d
didética, a fim de minimizar o estigma social atribuido as doengas raras e s n s Genes estao presentes em todo o
deficiéncias de origem genética. Nesse volume destaca-se o esclarecimento de que o nosso corpo, e carregam a informa(;éo

nem tudo que é genético é herdavel; exemplos de transmiss&o de caracteristicas de
pais para filhos; influéncia do meio ambiente na expressdo de caracteristicas,
i d também o que séo genes.

que define as caracteristicas fisicas
que nos possuimos, como a cor do

l / cabelo.

Fonte: Autoria propria, via Canva, 2025.

Descrigdo: 1) Capa; 2) Sumario; 3) Apresentacao do material; 4) Explicagdo do que sao genes.
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3) 4)
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Heranga Fai
A Heranga da cor dos olhos é complexa, mas geralmente, os Outra informagéo importante, é que, nem todas
genes para cor escura tendem a sobrepor os genes para cor as coisas que tem relagdo com Genes, s&o
clara. No entanto, pode haver casos de olhos de cores diferentes Herdadas de nossos familiares. Um exemplo
em uma mesma familia, devido & combinagao Unica de genes disso é o cancer de pele causado pela radiagéo
herdada de ambos os pais. dosol...
- = L .
@ @ A exposigdo excessiva ao sol pode
@ & o alterar os Genes ao longo do tempo, mas
o I essas mudangas n&o sdo Herdadas, pois
/ - & / n&o afetam as células reprodutivas.
7 8

Fonte: Autoria propria, via Canva, 2025.
Descrigdo: 1) Explicagao sobre hereditariedade; 2) Explicagdo sobre heranga familiar e alelos; 3)
Explicagéo sobre heranca familiar e fendétipos; 4) Explicagao sobre a diferenca entre o que é genético

e 0 que é herdado.



Descricdo: 1) Explicagdo sobre o papel do ambiente na alteragdo do DNA; 2) Explicagdo sobre o

que

e
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Aconselhamento Genético

Além de identificar e diagnosticar
alteragbes  genéticas, o Médico
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e suas familias quanto aos riscos de
Hereditariedade, possibilidades de
prevengédo, planejamento familiar e
e tratamentos disponiveis...
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qualidade de vida, minimizar complicagées e oferecer
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o

L

Aconselhamento Genético \

O profissional responsavel por lidar com todas essas
informagdes, e aplica-las a Condigbes, Sindromes e
Deficiéncias é o Médico Geneticista...
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Q Cada caso é um caso, e por conta disso
“ o Médico realiza um Aconselhamento

Genético, onde informagdes sobre os

familiares, antepassados e até mesmo

parentes distantes podem auxiliar no
, \ diagnostico e acompanhamento.

« BROOKES, M. Fique por dentro da genética (1 Edigdo). Cosac & Naify, 2001.

« GRIFFITHS, A. J; WESSLER, S. R; LEWONTIN, R. C; & CARROLL, S. B. Introdugao a
genética (12° Edigao). Guanabara Koogan, 2022.

« JORDE, L. B;; CAREY, J. C.; BAMSHAD, M. J. Genética médica (5° Edig&o). Guanabara
Koogan, 2020.

« NUSSBAUM, R. Thompson & Thompson genética médica (8* Edigdo). Elsevier
Brasil, 2016.

« SNUSTAD, D. P.; SIMMONS, M. J. Fundamentos de Genética (7° Edigéo). Guanabara
Koogan, 2017.

Referéncias

Fonte: Autoria propria, via Canva, 2025.

o aconselhamento genético; 3) Explicacdo sobre o papel do médico geneticista; 4)

Referéncias.

Figura 07 - Manual 02: A genética de algumas Condigbes Clinicas - Parte 1
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Apresentacdo

Esse material foi criado a partir do Projeto de Pesquisa e Trabalho de Conclusdo de
Curso: AIMPORTANCIA DO “SABER GENETICA” COMO INSTRUMENTO DE INFORMAGAO
PARA OS RESPONSAVEIS DE ASSISTIDOS PELA APAE DE PARNAIBA-P, autoria de Iva
Sales Magalhaes e Marina Nascimento Véras, alunos de Bacharelado do Curso de
Biomedicina da Universidade Federal do Delta do Parnaiba - UFDPar, sob orientagéo
de Dra. Renata Canalle e Dra. Luciana Rocha Faustino, docentes da instituigao.

E tem o objetivo de trabalhar aspectos do ensino de genética de forma simples e
didatica, a fim de minimizar o estigma social atribuido &s doengas raras e as
deficiéncias de origem genética. Nesse volume destaca-se a explicagdo das
condigdes clinicas dos filhos e familiares dos participantes do projeto, por minima
que fosse a sua causalidade genética. Essas condigdes foram levantadas com base
no primeiro contato realizado com a instituigao e também com o perfil dos assistidos
obtidos através dos proprios familiares durante o primeiro momento de
apresentagéo do projeto de pesquisa a eles.

SINDROME DE DOWN

Trissomia do cromossomo 21

Aidade materna
avangada pode
aumentar o risco de

aparecer a sindrome
“O cromossomo deveria ir para um lugar e acaba

e
®Q ®2Q
i ) @

3 Cromossomos, ao invés de apenas 2 (que é o
©Omelhor exame para normal de acontecer)
adescobriro
diagnostico éo
CARIGTIPO

RS RERRT
RARKREHR

[RGB

Pode ser a adigao total de mais um cromossomo
ou apenas uma parte dele!

Fonte: Autoria propria, via Canva, 2025.

Descrigdo: 1) Capa; 2) Sumario; 3) Apresentacéo do material; 4) Genética e Sindrome de Down.
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Figura 08 - Manual 02: A genética de algumas Condigbes Clinicas - Parte 2
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" umgene pela condigao, mas VARIOS Sintomas de autiamo Cada um dos VARIOS genes envolvidos no autismotem um peso 1
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@u sals, o necessanamente um pal com ToAH val ter um SEiessitaroLias Va0 estar envolvidos no surgimento dessa condigao.
filho com TDAH, da mesma forma que nao é obrigatério um condiges clinicas como
£x) Mariazinha tem apenas 3 genes graves que séo suficientes para

Deficiéncia Intelectual

pai sem TDAH ter um filho sem TDAH : b :
gerar o seu autismo e o Zezinho tem 12 genes leves que também

© Autismo 6 uma condiao geram autismo nele.

-
v Mais pessoas na familia com a condigéo, que ainds vem sendo
“ espera-se um risco aumentado de TOAH stsiatia e poucoeeiéibe 5% " ) ’
sobre 0s verdadelros genes < .3
Mas, ndo é100% de certeza que causam essa condigéo g =

0 aue a herancaval acontecer A § o n

Fonte: Autoria propria, via Canva, 2025.
Descrigcdo: 1) Genética e paralisia cerebral; 2) Genética e deficiéncia intelectual; 3) Genética e

TDAH; 4) Genética e autismo.
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Brasil, 2016.
Podem ser P d Iterados, quanto p « SNUSTAD, D. P.; SIMMONS, M. J. Fundamentos de Genética (7° Edigao). Guanabara
o) Down 3 Koogan, 2017.
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Fonte: Autoria propria, via Canva, 2025.

Descrigdo: 1) Genética e ma formagao no cérebro; 2) Referéncias.

5.2 Caracterizacao dos participantes e aplicagao da pesquisa

Foram realizadas um total de dez visitas a APAE de Parnaiba (Tabela 02)
entre os meses de margo a junho do ano de 2025. Na escola, duas turmas
participaram da pesquisa, primeiramente, aconteceram as atividades com as maes

do turno da manha (segunda e terga) e, posteriormente, com as maes do turno da



43

tarde (quarta e quinta). Essas turmas foram escolhidas com o apoio dos
profissionais administrativos da instituicdo de forma aleatodria, sem qualquer viés de
parcialidade. Antes da aplicagdo das acbOes, eram realizadas reunides de
alinhamento para decidir a divisdo entre as atividades e a distribuicdo do tempo.

Na escola, as atividades percorriam aproximadamente quatro horas, levando
em consideragao o intervalo de recreio da escola (meia hora), atribuido ao momento
em que as maes se ausentavam da sala para irem de encontro aos filhos. Na
clinica, o periodo de realizagdo das atividades era de aproximadamente 20 a 25
minutos com cada participante. As datas de realizac&o na clinica foram escolhidas
aleatoriamente, assim como o familiar que seria abordado para o momento da
aplicacao das atividades educativas e participacado na pesquisa.

E valido destacar que, devido & maior disponibilidade de horarios e
frequéncia das maes da escola na instituicao, foi possivel dividir as acbes em dias
diferentes. Diferentemente do grupo da clinica, onde, por conta do tempo limitado de
encontro entre aluno e participante, toda a acio precisou ser realizada em um unico
dia. Nos casos em que o participante ndo conseguia acompanhar todas as etapas
— muitas vezes por depender de transporte publico — a finalizagao das atividades
ocorria em outro momento. No entanto, essa situagéo foi rara (n = 2), devido a

dificuldade de localizar novamente o familiar na clinica.

Tabela 02 - Atividades realizadas em cada uma das dez visitas a APAE

DATA GRUPO OBJETIVO QUANTITATIVO

24/03/2025  Escola: Primeira Turma Apresentagao -

25/03/2025  Escola: Primeira Turma Aplicacdo de TCLE 14 participantes

e Formulario 01

03/04/2025  Clinica: Primeira Turma  Todas as etapas 11 participantes

30/04/2025 Clinica: Segunda Todas as etapas e 9 participantes
Turma Rastreamento dos
participantes da

Primeira Turma que
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nao finalizaram a

atividade

19/05/2025  Escola: Primeira Turma Aplicacao de TCLE 1 Participante

e Formulario 01

26/05/2025 Escola: Primeira Turma Roda de Conversa, 15 participantes

Aplicacéo do
Formulario 02 e
Finalizacao
28/05/2025 Escola: Segunda Apresentacao -
Turma
29/05/2025 Escola: Segunda Aplicagao de TCLE 13 participantes
Turma e Formulario 01
04/06/2025 Escola: Segunda Roda de Conversa, 8 participantes
Turma Aplicacao do
Formulario 02 e
Finalizacao
06/06/2025 Clinica: Primeira e Rastreamento dos 2 participantes
Segunda Turma participantes da

Primeira Turma e
Segunda Turma
que nao finalizaram

a atividade

Fonte: Autoria Propria, via Google docs, 2025.

Participaram do preenchimento do TCLE e Formulario 01 um total de
cinquenta e um familiares, que variaram entre mae, pais e avos. Todavia, como ja
mencionado anteriormente, muitos participantes tiveram suas pesquisas
inacabadas. Assim, ao somar as duas turmas da escola (total = 31 maes),
aproximadamente 25,8% n&o concluiram (n = 8), enquanto que nas turmas da

clinica (total = 20 familiares) 65% dos participantes nao concluiram toda a pesquisa
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(n = 13). Dessa maneira, apenas trinta destes finalizaram as ag¢des por completo,
vinte e trés maes da escola e apenas sete familiares da clinica.

As condicbes dos filhos/familiares dos participantes variam, e totalizaram
sete: deficiéncia intelectual, autismo, SD, PC, TDAH; ma formacao cerebral e
meningite. Ressalta-se que apesar da meningite ser uma condigdo majoritariamente
ambiental e ndo ter uma relagéo intrinseca com os genes — salvo em casos de
predisposi¢cao (Brouwer et al., 2009; Lundbo, 2016) — a participante participou de
toda a pesquisa e foi incluida no total dos trinta participantes que compdem o
conteudo amostral. Esta decisao foi baseada na descricdo dos critérios de inclusao
do projeto de pesquisa, o qual diz: [“sera aberto também a presenga nos dias das
acées a participagdo de qualquer responsavel interessado na tematica do projeto ou
atée mesmo que ainda esteja aguardando o diagndstico do assistido™].

De toda forma, a explicagao da causalidade da meningite foi relatada para a
participante independente do uso de materiais de suporte tedrico, apenas com o
conhecimento geral que os estudantes possuiam sobre a infecgdo e os fatores
ambientais associados a ela. A conversa com essa mae foi desafiadora por conta da
auséncia de uma relagao direta entre genética e meningite, mas ao mesmo tempo,
foi de grande importancia para qualificar os pesquisadores a situagdes inesperadas
e também como uma forma de abordar tematicas diversas, como a microbiologia,
com o objetivo de integrar o conhecimento académico e, sobretudo, promover a
inclusdo social, evitando que a disseminacao de saberes seja restrita e alcangando
todos os participantes de forma equitativa.

As rodas de conversa psicossociais ocorreram nos dias 26 e 29 de maio na
primeira e segunda turma da escola, respectivamente. Sendo importante destacar
que durante este momento de interagcdo, apenas 17 maes participaram, devido a
necessidade que muitas tiveram de se ausentar antes da finalizagdo. No entanto,
esta situacdo ndo inviabilizou os resultados para a posterior analise, uma vez que,
frente ao contexto de roda de conversa, nao era considerado obrigatdério a obtengao
de respostas de todas as participantes ali presentes. Durante a roda de conversa as
maes puderam desabafar sobre situagcbes vivenciadas, trocar experiéncias, se
aproximarem afetivamente uma das outras e também se desvincular de sentimentos
como a solidao e culpa (Baumbusch; Mayer; Sloan-Yip, 2018).

Em suma, todos os dez encontros foram de imensa troca de conhecimentos e

saberes (Figuras 10 a 13). A diversificacdo entre cada participante era notavel,
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alguns familiares ficavam mais recuados, enquanto outros conversavam
abertamente. Todavia, todos eles eram sedentos por mais informagdes e ficavam
atentos durante os momentos de conversagao, seja individualmente na clinica ou
coletivamente na escola. No entanto, é valido pontuar que as maes da escola se
sentiam mais a vontade diante de outros relatos contados por outras maes, o que
levou a um maior engajamento em comparagdo com a clinica, demonstrando a
essencialidade de atividades em ambito grupal, citada nos trabalhos de Esper et al.
(2024) e Holanda et al. (2015).

Figura 10 - Fotografias das aplicagdes na Clinica

Fonte: Autoria propria, sob consentimento de uso autorizado, 2025.
Descricdo: a) Ambiente da Clinica; b) Aplicagdo Educativa para um Pai na Clinica; c) Aplicagao

durante o rastreio aos familiares da Clinica; d) Aplicacédo na Clinica.
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Figura 11 - Fotografias das abordagens individuais no setor da Escola

Fonte: Autoria propria, sob consentimento de uso autorizado, 2025.

Descricdo: a), b) e c) Aplicacao individual da atividade, caso onde a voluntaria preferiu nao escrever;

d) Aplicagao na primeira turma da Escola, espaco reservado para aplicagéo do TCLE.
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Figura 12 - Fotografias da explicagao dos manuais no setor da Escola

Fonte: Autoria prépria, sob consentimento de uso autorizado, 2025.
Descrigdo: a) e b) Aplicacdo dos manuais na primeira turma da Escola; c) e d) Aplicagdo dos

manuais na segunda turma da Escola.
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Figura 13 - Fotografias das abordagens coletivas no setor da Escola

ENPREENDENDOR ISy
E INCLUSHD Socry,

BRI

Fonte: Autoria propria, sob consentimento de uso autorizado, 2025.
Descrigdo: a) Aplicacdo do Formulario 02 na segunda turma da Escola; b) Aplicacdo do Formulario
02 na segunda turma da Escola; c) Aplicagdo da Roda de Conversa na segunda turma da Escola; d)

Aplicagao do Formulario 02 na segunda turma da Escola.

5.3 Analise descritiva

Os participantes que nao finalizaram as aplicagcbes por completo foram
retirados da analise descritiva. Sendo assim, apenas trinta participantes foram
analisados frente as respostas dos formularios 01 e 02, bem como as respostas
psicossociais, obtidas das rodas de conversa realizadas na escola.

Para manter o sigilo ético e preservar a integridade dos participantes da
pesquisa, 0 nome de cada um deles foi substituido por numeragdes (P1, P2, P3...) e
quaisquer outros nomes citados durante a roda de conversa foram substituidos por

nome ficticios, indicados pelo sinal grafico: (*).
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5.3.1 Analise do primeiro formulario

De acordo com os dados obtidos (Grafico 01), todos os filhos/familiares dos
participantes ja possuiam diagndéstico definitivo, resultando em uma média de tempo

de diagndstico de 14,7 anos atras, mediana de 13 anos e moda de 13 anos.

Grafico 01 - Frequéncia de diagnésticos em relagéo a cada ano

Ano de Diagnéstico

Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

O periodo de tempo desde o diagnéstico variou bastante entre os
participantes, divergindo entre diagnosticos recentes (ha um més) e diagnosticos
mais tardios (ha 40 anos). Todavia foi perceptivel que a maioria dos diagnosticos
ocorreram ha 20 anos, configurando maior incidéncia de diagndsticos a partir dos
anos 2000. O melhoramento no rastreio e diagndstico das condicbes complexas
pode ser uma possivel explicagdo para este fendmeno, juntamente com a
disseminacao de informacdes. Essa afirmacao se baseia em outras pesquisas de
Lingam et al. (2003), Nassar et al (2005) e Watkins et al. (2023), que também
sugerem uma maior procura no “buscar e acompanhar” condi¢gdes clinicas
genéticas, a exemplo do TEA. No entanto, ndo descartamos a possibilidade deste
aumento de diagndstico ser apenas uma consequéncia da idade dos filhos dos
participantes, uma vez que os dados referentes a idade do assistido ndo foram
levantados na pesquisa, inviabilizando assim, essa confirmacao.

Ja quando se trata do tempo em que os assistidos frequentam a APAE, o
valor em média correspondente é de 14,03 anos, a moda € de 1 e 2 anos € a

mediana é de 12,5 anos (Grafico 02).
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Grafico 02 - Histograma referente a frequéncia de entradas na APAE por ano
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Ano de entrada na APAE

Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

Nesse viés, ao comparar o ano de admissao na APAE com o ano de
recebimento do diagndstico notamos que: aproximadamente 53,33% receberam o
diagndstico antes de entrarem na APAE, 20% receberam o diagnéstico definitivo
apos a APAE e aproximadamente 27% receberam o diagnéstico no mesmo ano de
admissao na APAE.

Esses achados levam a um importante debate sobre o reconhecimento das
APAEs apenas apds o encaminhamento médico, indicando a importancia do papel
dos neurologistas e psiquiatras em enxergar nao apenas o paciente e sua familia,
mas que enxerguem pessoas reais que precisam de assisténcia multidisciplinar e
dessa forma, direciona-los a ambientes como a APAE, por exemplo (Bazon;
Campanelli; Blascovi-Assis, 2004). Além disso, os dados também revelam um
possivel desconhecimento que a populagdo parnaibana possui em relagdo a
associagao, revelando a necessidade de incrementagdo ampla na divulgagdo das
suas atividades.

Ainda, para aqueles que receberam diagnostico somente apds adentrarem a
instituicdo (n = 6), a diferenga entre a data de entrada e a data do diagndstico
definitivo foi de em média seis anos, todavia percebeu-se que em trés casos
analisados o diagndstico foi descoberto apenas dez, vinte e até mesmo trinta anos
apos entrarem na Associagcdo. A demora na confirmagédo da condigado clinica em

criangas atipicas esta relacionado a distintos aspectos, tais como a caréncia
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informativa, que pode intensificar a angustia dos responsaveis por longos anos e
também ocasionar o enfraquecimento na promog¢ao de bem-estar ao assistido,
como verificado por Verri et al. (2004) e Tuffrey-Wijne et al. (2009). Assim, essa
ideia abre espago para estudos mais aprofundados, que visem entender o real
motivo deste atraso — mesmo diante do suporte oferecido pela APAE.

Acerca do grau de parentesco dos participantes da pesquisa, a quantidade
de maes que participaram foi n = 25 (83,33%); pais n = 2 (6,66%) e tias, avos e
irmas foi de respectivamente n = 1 em cada parentesco, correspondendo a 10% no
total (Grafico 03). Dessa maneira, foi perceptivel o maior comprometimento das
maes no acompanhamento dos filhos, tais achados potencializam as ideias
propostas por Bhering et al. (1999) e Garcia-Mainar et al. (2011), ao demonstrarem
como o comparecimento materno se sobressai ao paterno quando se trata do
compromisso para com os filhos. Diante desse cenario, essa falta de participagao
dos pais acaba levando a situagbes de sobrecarga materna, no qual os homens
acabam deixando a fung¢do de pais ao se tornarem, muitas vezes, apenas genitores

dos filhos.

Grafico 03 - Categorizagao do grau de parentesco de cada participante
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Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

Ainda, esses achados coincidem com a disparidade observada no numero de
mulheres participantes da pesquisa (aproximadamente 93,33%) em relagdo a

quantidade de homens (apenas 6,66%) demonstrando que a assisténcia para com
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os familiares gira em torno principalmente das mulheres. Outros autores como
Cohen et al. (2006), também apontam para a assimetria de género no amparo de
pessoas atipicas, reforcando assim, a gravidade e sensibilidade desta problematica
na sociedade atual.

Para exemplificar essas ideias, uma das participantes compartilhou o relato
de que cuida da sobrinha desde o nascimento, uma vez que a mae da assistida ja
havia falecido e o pai (irméo da participante) ndo prestava responsabilidades com a
prépria filha, preferindo coloca-las em torno da irma: "Quando vou deixar a Maria*
na casa dele para resolver alguma coisa, ele e a atual familia ficam no portao
esperando eu chegar o quanto antes pra poder entregar logo ela”. Esse tipo de
relato ressalta o quanto o poder patriarcal na sociedade pode ser explicito, no qual
mesmo sem gerar propriamente a crianga, as mulheres se véem na
responsabilidade de cuidado, sendo isso associado ao pensamento de incapacidade
paterna de cuidar por completo do filho.

Quando se trata da importdncia da APAE na vida dos familiares desses
participantes, unanimemente todos responderam que a instituicdo é muito
importante, alguns citaram que a associagao seria como uma segunda casa, uma

segunda familia, no qual se sentem acolhidos, ouvidos e respeitados, a exemplo:

- P9: “Aqui (APAE) eles cuidam dos filhos e cuidam das maes, os filhos se
divertem, tem amizade... nem na igreja eu conseguia participar, num

interagia assim... e aqui eu consigo’.

- P1: “Depois que trouxe minha filha aqui para a APAE, foi melhor, tinha mais

facilidade pra explicar as coisas, porque tinha a orientacdo dos profissionais”.

Logo, esses relatos afirmam o poder que a instituigdo possui em fornecer
estratégias de cuidado que englobam nao apenas o assistido, mas também o
proprio familiar, gerando assim um ambiente de conforto, e de suporte para o
enfrentamento dos empasses que possam ocorrer ao longo da vida dos filhos.

Em outro viés, sobre o aconselhamento genético, apenas 6,7% sabiam o que
era esse assunto, enquanto 93,3% nao sabiam nada a respeito desta tematica.

Esses dados acabam por se tornar alarmantes tendo em vista a essencialidade do
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geneticista em diagnosticar condi¢cdes raras e/ou deficiéncias e por conseguinte,
direcionar os pacientes as terapias individualizadas e indeclinaveis.

Essa desinformagdo pode estar associada a escassez da atuacdo de
especialistas em genética clinica no Piaui, pois de acordo com Bonilla et al. (2022),
esses médicos possuem maior afinidade por locais com maior chance de ganho
financeiro, como em areas mais voltadas para o sul do pais. Tal configuragao
geografica pode gerar agravos sociais — como a redugao da qualidade de vida —
em grande escala, pois de acordo com os dados do Censo Demografico de 2022,
divulgado no ano de 2025, o Nordeste concentra mais de um milhdo e meio de
pessoas com algum tipo de deficiéncia registradas no pais, numero que n&o inclui
individuos com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

A respeito das questdes voltadas a genética, diferentes perguntas foram
realizadas. A principio, quando questionados se sabiam o que € a area da genética,
60% responderam que sim e apenas 40% responderam que ndo sabiam. Todavia,
apenas quatro participantes responderam que sabiam o que séo genes (13,33%)
um respondeu que sabia mais ou menos (3,33%) e 25 participantes responderam
nao sabiam, correspondendo a 83,33%.

E ainda, quando questionados quais assuntos genéticos eles conheciam
(Grafico 04): 13 participantes responderam acerca da heranga de pais para filhos
(43,33%); 12 responderam ndo conhecer nenhum assunto de genética (40%); cinco
responderam sobre algumas condi¢des clinicas (10%) — autismo; albinismo e SD
— e apenas uma participante mencionou a tematica de aconselhamento genético
(3,33%).
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Grafico 04 - Frequéncia dos assuntos de conhecimento dos participantes

Menhum
Heranga
Sindrome de Down

Albinismo

Assunto

Aconselhamenta
genético

Autismo

Frequéncia

Fonte: Autoria Propria, via Google planilhas, 2025.

Logo, podemos discutir que, apesar de um relevante percentual afirmar saber
0 que é genética, de forma incondizente, poucos participantes sabiam de fato o que
seriam genes e uma consideravel quantidade ndo sabia de nenhum assunto
envolvendo essa tematica (40%). Esses dados nos fazem questionar o real
conhecimento que os participantes obtinham sobre genética e a limitagao cientifica
em torno dessa populagdo, que acabaram restringindo os assuntos de genética
apenas a transmissao de caracteristicas de pais para filhos (Grafico 04) sem citar
nenhuma vez sobre condi¢gdes clinicas comuns da sociedade, como cancer ou
diabetes (Balmain; Gray; Ponder, 2003; Tremblay, 2019).

Esses achados vao de encontro aos estudos de Richards et al. (1996) e
Venville et al. (2005), os quais apontam que apesar de algumas definicbes serem de
conhecimento popular, muitas vezes as pessoas acabam restringindo essa ciéncia a
semelhanga entre pais e filhos. Logo, € de suma importancia agées capazes de
apresentar a genética em suas diferentes facetas e as implicagdes dela no cotidiano
da populagao parnaibana.

Vale lembrar também que apesar de alguns assuntos (alelos, células)
parecerem simples para grande parte da comunidade académica em saude e
ciéncias bioldgicas, para os individuos nao familiarizados, estes séo termos dificeis

de explicar e até mesmo entender de forma simples, sendo importante explanar que
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70% dos participantes responderam que consideram a genética uma area de dificil

compreensao (Grafico 05).

Grafico 05 - Distribuicdo das respostas referentes a dificuldade da genética
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Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

Assim, a genética se mostra para esse grupo de participantes uma tematica
de dificil concepgao, e essa problematica pode ser motivada por variados fatores
que vao desde a aplicacdo de um palavreado robusto durante a atividade
pedagogica até a caréncia de abordagens mais aprimoradas durante a transmissao
dos topicos por parte do lecionador (Araujo et al., 2018; Lopes et al., 2018),
indicativos esses, capazes de distanciar e/ou fazer o ouvinte perder o animo durante
a aquisicao do saber.

Nesse sentido, estes dados referentes a dificuldade de compreender o
estudo da genética vao de encontro com a distribuicdo da escolaridade dos
participantes (Grafico 06), no qual uma relevante parcela dos participantes nao
conseguiu sequer finalizar o ensino fundamental (43,33%), os outros 56,7%, nao
concluiram o ensino médio, incluindo analfabetos, pessoas com ensino fundamental
incompleto e aquelas que finalizaram apenas o ensino fundamental, sem iniciar o
ensino medio.

Associado a isso, vale destacar a possibilidade de que mesmo finalizando o
ensino médio, os participantes nao tiveram acesso ao conhecimento da disciplina,
tendo em vista a realidade de muitas instituigdes publicas no Brasil, que se
encontram com obstaculos direcionados a caréncia tanto de professores quanto de
insumos, paralisagdes trabalhistas e crises de infraestrutura. Situagdes essas

capazes de impossibilitar a finalizacdo de todo o livro didatico, seja no ensino
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fundamental ou médio e, por consequéncia, inviabilizar a aplicabilidade de diversas

disciplinas, dentre elas: a genética (Meneses; Silva; Lopes, 2024).

Escolariddade

Grafico 06 - Distribuicao da escolaridade dos voluntarios
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Fonte: Autoria Propria, via Google planilhas, 2025.

Logo, esse impasse no entendimento da genética pode acontecer em

decorréncia do grau de escolaridade dos participantes. Assim, mesmo que o foco

deste estudo ndo englobe esta tematica, ela pode ser considerada de extrema

importancia para a criagdo de novos projetos com foco em desvendar as variaveis

demograficas, como a renda ou situagdo de vulnerabilidade social, a fim de

entender melhor os empecilhos voltados a educagao dessa populagao alvo.

Foi questionado também a esses participantes, se eles sabiam acerca da

causa genética da condicao dos filhos. Alguns familiares responderam com uso de:

“sim”, “n&0” e “mais ou menos”, totalizando 16 respostas (Grafico 07).

H
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Grafico 07 - Distribuicdo das respostas referentes ao saber genético por tras das condigdes clinicas

dos assistidos
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Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

Ao analisar este grafico, percebe-se que 81,25% dos participantes ndo
sabem ao certo sobre a origem genética da condi¢cao dos seus filhos. Esta € uma
problematica alarmante, pois demonstra que entendimento acerca de aspectos
voltados a genética ndo faz parte do aparato informacional que os responsaveis
acabam adquirindo ao longo do tempo, ou mesmo durante o diagndstico dos
assistidos.

Nesse contexto, o fator informacional pode ser considerado de valor
inestimavel quando disposto para um publico que necessita dele, a exemplo: uma
familia ciente das origem da SD e da possibilidade que a sindrome possui em ser
detectada pelo teste de cari6tipo, conseguem unir forgas, por meio da justica, para
realizar esse exame no SUS. Evidenciando, portanto, que até mesmo familias
carentes conseguem usufruir de amparo e assegurar perspectivas de futuro quando
séo detentoras do saber (Miguel et al., 2020).

Enquanto isso, outros familiares — quatorze — acabaram respondendo a
essa pergunta afirmando que a condigdo de seu assistido nao tinha relagdo com

genética, algumas dessas respostas foram dispostas abaixo.

- P1: "E um pouco novo e ndo tem casos na familia né".

- P2: “Foi porque o médico néo fez cesarea”.
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- P3: “Néo é genético, porque tem em ninguém da nossa familia, nem minha

nem do pai dele’.

- P4: “Néo acredito que seja né, so6 tem ela na familia, entendeu?’.

Diante disso, aproximadamente 36% responderam acreditar que a condi¢cao
do filho tinha relagdo com a genética e 64% responderam que nao havia relagao
com a genética.

Essas afirmagdes ndo representaram uma resposta direta a pergunta em
questao, mas foram importantes para demonstrar o pensamento errébneo que muitos
familiares possuem acerca da genética, no qual acabam confundindo o que é
genético com o que € herdavel, corroborando assim para a ideia de limitagao
informativa acerca do campo da genética.

Por fim, mesmo possuindo dificuldade em entender sobre genética,
aproximadamente 97% (n = 29) dos trinta participantes consideram a genética uma
area relevante e 100% deles acreditam que a genética pode auxiliar em seus
cotidianos, a seguir, encontram-se algumas respostas que demonstram essa

credibilidade na genética.

P1: “Sim, gostaria de saber explicar, pois € muita cobranga”.

- P2: “Sim, até mesmo para pedir/explicar alguma informag&o”.

- P3: “Sim, ainda temos muitas duvidas”.

- P4: “Sim, até mesmo para poder repassar um pouco sobre a genética do

autismo”.

- P5: “Sim, pois dependemos de outras pessoas”.

Nesse viés, percebe-se que por mais que o conhecimento tedrico-cientifico
dos familiares fosse reduzido ao se tratar de genética, relevante parcela deles
possuiam um certo interesse em conhecer melhor sobre essa tematica,

demonstrando a caracteristica dos pais de criangas com alguma deficiéncia — seja
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ela fisica ou intelectual — de estarem sempre abertos e a procura de novos
esclarecimentos (Von der Lippe; Netelan; Uggetti, 2022), apontando também a

importancia de agdes semelhantes a deste projeto.

5.3.2 Analise do segundo formulario

De acordo com os dados, todos os participantes afirmaram que a roda de
conversa foi eficiente, em algum grau, para compreender melhor a etiologia genética
da condigéo do assistido (Grafico 08). Dentre os que responderam afirmativamente
(90%), alguns destacaram o carater inovador da atividade em comparacéo a outras
da instituicdo, e como esse tipo de conhecimento pode ser complexo, ja que, em
sua vivéncia, alguns profissionais ndo conseguiram esclarecer duvidas sobre a

questao genética.

- P5: “Ajudou sim, algumas informagbes tentamos buscar mas nem todos

profissionais sabem”.

- P8: “Muito, gostei muito, nunca isso foi muito abordado na APAE”.

Grafico 08 - Distribuicdo das respostas referentes ao auxilio da roda de conversa para a obtencéo de

conhecimento sobre a condigdo do assistido
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Fonte: Autoria Propria, via Google planilhas, 2025.
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Alguns voluntarios também destacaram aquilo que conseguiram aprender de

novo:

- P14: “Sim, ndo sabia da relagdo poligénica do autismo”.

- P15: “Sim, aprendi sobre a questao da genética, pois tenho trés (filhos) e s6

um tem autismo, e ainda aprendi sobre a explicagdo da cor dos olhos”.

- P16: “Sim, principalmente como funciona a meningite”.

- P17: “Sim, entendi um pouco sobre genética e ambiente”.

Nesse sentido, destaca-se a importancia de agdes educativas em genética
junto a instituicbes como a APAE. Para Melo et al. (2008), “Grupos de apoio a
pacientes com doengas genéticas sao essenciais para maior suporte e conforto as
familias, ajudam na divulgacao de informagao e exercem papel fundamental para a
introdugéo do tema "genética médica" na agenda politica do Pais”.

Também é relevante citar que apesar da meningite ndo ser uma tematica
abordada no Manual 02, e mesmo sem o preparo prévio dos pesquisadores para
relacionar a inflamacdo das meninges com fatores genéticos, a participante P9
admitiu ter aprendido algo de novo sobre a condigéo, fato que pode ser associado
as experiéncias e informagdes obtidas anteriormente pelos alunos sobre a doenca.
Isso sugere que, mesmo quando um conteudo especifico ndo €& diretamente
abordado, a metodologia utilizada pode estimular conexdes com conhecimentos
previos, promovendo uma aprendizagem significativa (Agra et al., 2019).

Acerca do que os participantes responderam sobre seu entendimento com a
atividade, houve uma variagdo maior de respostas (Grafico 09). A maior parte dos
participantes (83,33%) responderam afirmativamente, sendo as outras respostas

compostas por graus de incerteza (16,67%).
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Grafico 09 - Distribuicdo das respostas referentes ao entendimento dos participantes acerca do

conteddo ministrado
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Fonte: Autoria Propria, via Google planilhas, 2025.

Infere-se que isso possa ter acontecido tanto pela abordagem de alguns
conteudos de genética que nao sao tao ludicos ou faceis de aplicar ao cotidiano,
como a formacado de gametas e processos de teratogenicidade e carcinogenicidade,
ou, acontecido devido ao numero de condigbes genéticas abordadas durante a
atividade. Nesse viés, as informagdes sobre algumas dessas condi¢des ndo eram
tao atrativas para alguns voluntarios, considerando que estes tinham mais interesse
em saber apenas sobre a condicdo de seu assistido. Mesmo assim, alguns
participantes destacaram o quanto aprenderam, ou como compreenderam o

assunto:

- P3: “Sim, que a Sindrome de Down pode coexistir com autismo”.

- P4: “Sim, ndo da forma muito qualificada, mas esclareceu um pouco”.

- P5: “Sim, porque "explicou direitinho”.

- P7: “Mais ou menos, "era muita coisa”.
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Nesse viés, os resultados demonstram que a aproximacdo entre o meio
académico e a realidade social contribui para a identificagdo de desafios no
processo educativo, como se observa na compreensado dos conteudos abordados.
Outrossim, a interagao estudante/comunidade fortalece e ajuda a comunidade em
suas lutas por acesso a informagao, melhor qualidade de vida e atengao integral ao
paciente com deficiéncia, estimulando um maior controle social das ac¢des e
servigos de saude (Melo; Demarzo; Huber, 2008).

Analisando o que os participantes disseram que foi possivel aprender de
diferente com as atividades, a maior parte dos voluntarios elaborou sua resposta
citando algo unico e particular sobre seu aprendizado, como tentativa de ilustrar
essas ideias, agrupamos os resultados em formato de Nuvem de Palavras (Figura
14), um método de representacdes visuais da frequéncia das palavras, nas quais 0s
termos mais frequentes recebem maior evidéncia (Jenerette; Mathieu; Dorsey,
2017).

Figura 14 - Nuvem de palavras - O que aprenderam de novo?
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Fonte: Autoria Prépria, via ABCyal!, 2025.

Sobre a utilizagdo do termo “Graus” ao lado do termo “TEA” na nuvem de
palavras, esse foi o termo mais utilizado pelos participantes da pesquisa ao
descreverem o diagndstico de seus assistidos, os termos “Espectro” e “Niveis”

também foram utilizados, porém, com uma menor frequéncia. Atualmente o termo
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“Graus” nao é mais utilizado para descrever a intensidade dos sintomas da condi¢cao

e deve ser substituido pelo termo “Niveis” (Lai et al., 2013).

- P1: "Muito sobre a questdo da culpa, entender que n&o foi minha

responsabilidade’.
- P3: “A questao da herancga”.
- P4: “Fator ndo genético pode importar”.
- P5: “Que tudo é muito complexo”.
- P6: “Graus do autismo, heranca e passagem de caracteristicas’.
- P7: “Né&o entendia muito sobre genética antes”.
- P8: “Que nem tudo que é genético é herdado’.
- P9: “Os filhos podem ter condi¢cbes que 0s pais ndo tém”.
- P10: “A diferenca de genética e hereditariedade’.

- P11: "Que durante a vida algumas coisas do ambiente podem causar

problemas, mas que ndo € nossa culpa’.
- P12: “Heranca”.
- P13: “Que nem tudo é herdado”,

- P14: “A quantidade de genes herdados é algo importante para os sinfomas e

sinais”.
- P15: “Pode ser genética, pensava que era s6 ambiental”.
- P16: “Quando explicou a herancga de genes”.
- P17: “Pude entender mais como funciona o espectro autista”.

- P18: “Uma série de coisas, a questdo do peso genético no autismo, umas

criangas tém mais genes de autismo e outras ndo”.

- P19: “Especificar o que séo genes’.
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- P20: “Acrescentou, nem tudo é herdado”.
- P21: “Aconselhamento Genético”.
- P22: "As vezes tem alguma deficiéncia, mas nédo é culpa do pai".

- P23: “Sobre diferengca sexual na genética (que os homens tém mais chance

de ter condigbes recessivas ligadas ao cromossomo X)”.
- P24: “Que o ambiente também tem um papel importante”.
- P25: “Um pouco, mais sobre o diagnéstico”.
- P27: “Muitas coisas ndo sdo herdadas diretamente dos pais®.
- P28: “Que tem a parte ambiental’.
- P29: “Que pode ser genético”.

- P30: “Tudo depende, Antes confundia que tudo que era genético era

herdavel”.

Em suma, pdde-se identificar quatro importantes tematicas envolvidas nessas
respostas: (i) a complexidade do processo de heranga de caracteristicas e o fato de
que alteragbes genéticas nao ditam completamente a hereditariedade; (ii) o
ambiente possui um papel importante na manifestagdo de caracteristicas clinicas,
sendo responsavel por parte daquilo que ndo é de origem genética; (iii) apesar da
tendéncia familiar e social de culpabilizacdo parental, a genética de uma condigao
pode funcionar ao acaso e (iv) individuos com uma mesma condigdo genética
podem apresentar sinais e sintomas diferentes, por uma série de fatores.

Para Gratten & Visscher (2016), um dos grandes ébices da clinica médica é
focar no efeito de uma mutagao ou polimorfismo numa unica doencga, uma vez que
variantes genéticas especificas podem mostrar fortes associacdées com multiplas
caracteristicas.

E importante ressaltar, que os genes e suas variagdes ndo sdo inertes, e
podem sofrer influéncia de outros genes, ou de fatores ambientais aos quais o
individuo esta exposto, alterando assim a funcionalidade, expressao, ou regulagao
génica (Herrera-Luis et al., 2024). Nesse enquanto, a presengca de uma

caracteristica complexa surge quando o conjunto de fatores genéticos e ambientais
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ultrapassa um limiar, inclusive, alguns tragos multifatoriais dependem da interacao
entre muitos genes e fatores externos, de modo que nem toda alteragéo genética se
manifesta sem o contexto ambiental adequado (Sun; Wu; Liao, 2023). Outro caso
que evidencia essa questdo é que muitas condigdes genéticas decorrem de
mutagcdes espontaneas em gametas, sem heranga direta dos pais. A maioria das
mutacdes de novo ocorre sem causa aparente, sendo resultado do processo natural
de replicagado do DNA (Veltman; Brunner, 2012).

Portanto, é necessario compreender que ha uma diferenga entre aquilo que é
genético, e o que € herdado, nem todas as condi¢gdes genéticas sdo herdadas pois
podem ser fruto do acaso, ou de fatores impostos pelo meio. Ademais, é importante
lembrar que temas como epistasia e interagdo génica sdo uma realidade, uma unica
alteragcao genética nem sempre é capaz de predizer sinais clinicos bem delimitados,
e ainda assim, sinais e sintomas podem variar de individuo para individuo;
dependendo puramente da influéncia externa ou da individualidade bioldgica.

Para avaliar se as informagdes transmitidas durante a atividade teriam sido
uteis no momento em que o0s responsaveis receberam o diagndstico de seus
assistidos, foi elaborado o Grafico 10. A partir dele, observou-se que a maioria dos
participantes (90,00%) reconheceu que os conhecimentos adquiridos poderiam ter

contribuido positivamente naquela ocasiao.
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Grafico 10 - Distribuicdo das respostas referentes a utilidade das informagdes obtidas, e se elas

teriam ajudado durante o processo de diagndstico do assistido
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Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

Para além, muitos participantes acabaram descrevendo como essas
informagdes poderiam ter facilitado sua jornada, com o intuito de exemplificar essas
concepgdes, organizamos os resultados por temas (Figura 15) e expomos todas as

respostas a seguir:

Figura 15 - Nuvem de palavras - Como as informagdes teriam ajudado?
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TeriaBuscadoDiagnéstico

MenosC uLpa

Fonte: Autoria Prépria, via ABCyal!, 2025.

- P5: “Mais ou menos, tive apoio da familia no inicio, mas nas partes da

informacdées teria sido bom”.
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- P6: “Sim, pois na época ndo tinham intencdo de explicar, a crianga era

mongoloide’.

- P7:"Sim, na questéo da culpa’.

)

- P8: “Com certeza, teria tirado anos de culpa”.
- P10: “Tiraria um pouco da culpa”.

- P14: “Sim, poderia auxiliar na propria entrevista de admissdo na APAE’.
- P17: “Tinha, porque naquela época néo tinha muita informag&o”.

- P19: “Acho que sim, a gente faz esse estudo genético, ai teria sido mais

facil”.

- P20: “Sim, porque néo tive muita informagéo, ja peguei ela grande (se

referindo ao amparo que deu a sobrinha)”.
- P22: "Tinha ajudado na questéo da culpa”.
- P23: “Teria ajudado a buscar ajuda mais cedo”.

- P30: “Com certeza, quando recebi o diagnostico achei que era herdado,

pronto herdou de mim”.

Com base nesses resultados, foi possivel compreender que, durante o
processo de descoberta de diagndstico dos assistidos, os participantes nao
receberam informacdes adequadas e acessiveis sobre a condigcdo genética do
familiar, o que dificultou seu entendimento. Adicionalmente, essa falta de
esclarecimentos contribuiu com o sentimento de culpa pelo diagndstico, gerando
mais sofrimento, algo desnecessario nesses pais e familiares que ja sofrem e tém
de lidar com outros tipos de desafios. Alguns depoimentos mostraram que, com
mais informacgéo, os cuidadores poderiam ter procurado ajuda mais cedo ou se
preparado melhor para o laudo recebido.

Mendes et al. (2018) corroboram com essas informagdes, tendo em vista a
necessidade de uma abordagem mais centrada na familia durante o processo de

descoberta do diagndstico do paciente, inclusive, os autores recomendam que
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praticas mais sensiveis e educativas sejam incluidas nos programas de
profissionalizagédo dos profissionais de saude da area.

Outros estudos, como o de De Jong et al. (2021), ressaltam ainda que a falta
de informacdo adequada pode levar os cuidadores a adiar a busca por ajuda,
resultando em sobrecarga emocional e dificultando o enfrentamento das
responsabilidades do cuidado. Portanto, fornecer informacdes claras e acessiveis
desde o inicio pode melhorar a preparacédo dos cuidadores e a qualidade do cuidado
prestado ao assistido.

No que concerne a motivacdo dos participantes da pesquisa em saber ou
pesquisar mais sobre genética a partir da atividade (Grafico 11), e a relevancia das
informagdes que aprenderam (Grafico 12), a maioria dos participantes deu
respostas afirmativas, sem elaborar com justificativas ou reflexdes mais detalhadas

sobre o porqué de suas respostas.

Grafico 11 - Distribuigdo das respostas referentes a motivagdo para entender a area da genética

Um pouco
3,3%

Com certeza
3,3%

Tanto

3,3%

Sim
90,0%

Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.
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Grafico 12 - Distribuicdo das respostas referentes a relevancia das informagodes

Muito
6,7%

Sim
93,3%

Fonte: Autoria Propria, via Google planilhas, 2025.

Os achados podem estar relacionados ao papel de destaque que os
responsaveis ocupam, em especial os genitores, e seu desempenho na busca por
informagdes sobre a condi¢gado de seus assistidos. Conforme apontado por Schaffer
et al. (2008), o uso da internet, de foruns, listas eletrénicas e sites especializados
em saude, tem se tornado cada vez mais comum, como recurso para obter
informagdes sobre diagndstico, progndstico, e outras estratégias de cuidado e apoio
emocional; devido a necessidade de encontrar algo que possa minorar seu
sofrimento.

Além disso, algumas pesquisas realizadas diretamente com pacientes e suas
familias, indicam que muitos deles acreditam ser responsabilidade dos profissionais
de genética médica avaliar a confiabilidade de sites disponiveis na internet, bem
como fornecer recomendagbes de fontes on-line apropriadas (Christian; Kieffer.;
Leonard, 2001).

Em relacdo a possibilidade de conseguirem repassar as informag¢des que
aprenderam para outras pessoas, os participantes da pesquisa relataram respostas
afirmativas (73,33%), de incerteza (20,00%) e negativas (6,67%), como
demonstrado no Grafico 13. A partir disso, alguns participantes indicaram o porqué

de suas respostas:
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Grafico 13 - Distribuicdo das respostas referentes a possibilidade dos participantes repassarem os

conhecimentos adquiridos para um amigo ou familiar

Sim

Com certeza
Nao

Consigo
Algumas coisas
Mais ou menos
Um pouco

Acho que sim

10 15 20

Conseguiria repassar as informagdes?

Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

- P4: “Sim, tentaria”.

- P5: “Néo, algumas coisas séao dificeis de explicar’.

- P6: “Sim, passaria as informagées de forma mais facil’.
- P8: “Consigo, foi bem explicado’.

- P9: “Sim, explicaria que nem tudo é herdado’.

- P14: “Sim, principalmente para minha irmé& que também tem uma crianga

com autismo”.
- P15: “Uma parte delas, até porque foram muitas coisas”.
- P26: “No momento néo, estou um pouco esquecida’.
- P27: “Alguns detalhes”.

Os resultados e relatos apresentados podem estar alinhados com a forma

como os participantes internalizaram e se apropriaram dos conhecimentos
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adquiridos. A predominancia de respostas afirmativas indica que a atividade teve
impacto positivo na compreensao e retencéo das informacdes, a ponto de despertar
nos participantes a confianga para compartilha-las com outros. No entanto, as
respostas de incerteza ou negativas revelam que, apesar do aprendizado, ainda ha
desafios relacionados a complexidade dos temas tratados ou a autoconfianga na
comunicacgao desses saberes.

Os achados de Gomes et al. (2022) evidenciam que a capacitagdo de
cuidadores ndo apenas melhora o desenvolvimento das criangas, como também
contribui para a internalizagdo do conhecimento, sendo possivel seu
compartiihamento. De modo complementar, Gomes, Bueno e Oliveira (2025)
destacam que os cuidadores que se percebem confiantes tém maior probabilidade
de transmitir o que aprenderam. Ao utilizarem Tecnologias de Informacao e
Comunicagcao na capacitacdo de cuidadores, os autores demonstraram que a
replicabilidade facilita a compreensao e, consequentemente, acelera a transferéncia
do aprendizado.

A variagdo apresentada nos relatos, associada as bibliografias citadas
anteriormente, sugere a importancia de estratégias didaticas que considerem
diferentes niveis de letramento cientifico e abordagens acessiveis para facilitar a
multiplicagdo do conhecimento em contextos familiares e comunitarios,
principalmente sobre a genética.

Por ultimo, foi levantada a questao sobre se os voluntarios da pesquisa
gostariam de mais atividades como as que foram realizadas pelos pesquisadores,
fossem realizadas na APAE. As respostas obtidas foram todas afirmativas, sem
muito detalhamento e explicacbes, como apresentado no Grafico 14, contudo,

alguns participantes elaboraram suas respostas:
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Grafico 14 - Distribuicdo das respostas dos participantes sobre se gostariam que mais atividades

como essas fossem realizadas na APAE

Seria bom
6,7%

Sim
93,3%

Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

- P3: “Sim, até para poder esclarecer’.
- P15: "Sim, esclareceu muitas duvidas".
- P28: “Sim, para podermos aprender mais”.

Os resultados sugerem que as agdes desenvolvidas foram bem recebidas
pelos participantes, despertando certo interesse. Ainda que grande parte dos
voluntarios ndo tenha se aprofundado nas justificativas, o fato de que a maioria
tenha optado por responder de forma afirmativa aponta que a atividade vivenciada
foi uma boa experiéncia para os participantes. As respostas que foram um pouco
mais elaboradas ajudam a compreender os motivos por tras desse interesse,
destacando a importancia do esclarecimento de duvidas, o que evidencia uma
lacuna pré-existente de conhecimento didatico sobre genética; enfatizando também
o desejo por um fluxo continuo de atividades de ensino na Instituigao.

Essa disposigao por parte do publico pode estar relacionada ao fato de que,
tradicionalmente, conteudos genéticos sdo percebidos como complexos e de dificil

acesso para leigos. Para Voithofer (2012), ao serem apresentados de forma
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didatica, contextualizada e proxima da realidade das familias atendidas, os temas
parecem se tornar mais compreensiveis, Uteis e até empoderadores. Assim, as
atividades n&o apenas transmitem conhecimento, mas promovem também um
ambiente de escuta, dialogo e valorizagao dos saberes dos participantes.

Além disso, o interesse por novas ag¢des educativas pode ser interpretado
como uma demanda reprimida por espacos de formagao continuada no contexto da
deficiéncia e da saude, tanto em Parnaiba como no Piaui. Autores como Aureliano
(2018) citam que a caréncia histérica de informagao qualificada e acessivel sobre
genética para familiares de pessoas com deficiéncias € uma realidade documentada
em diversas pesquisas, € os dados desta investigacdo contribuem para reforgar
esse cenario em um pais de vasta extensao territorial como o Brasil.

Portanto, a unanimidade nas respostas positivas nao apenas valida a
metodologia aplicada, mas também aponta para a necessidade de
institucionalizagcédo e continuidade de praticas educativas em genética no ambiente
de instituicbes como a APAE. Promover mais encontros, rodas de conversa, oficinas
e atividades interativas pode ser uma estratégia eficaz para reduzir desigualdades
no acesso a informagao, fortalecendo assim, o cuidado familiar e promovendo

autonomia e protagonismo dos envolvidos.

5.3.3 Analise da roda de conversa

Frente as trés perguntas psicossociais (Quadro 03) realizadas as 17 maes
da escola que participaram da roda de conversa, obtivemos um total de 34
respostas/relatos/desabafos, obtidos por meio de gravag¢des de audio do préprio
aparelho celular dos pesquisadores.

Em decorréncia da quantidade de barulho no ambiente e também de
interrupcdes nas falas das participantes, foi possivel transcrever apenas 24 falas
das maes. Para uma melhor organizagédo, essas respostas foram divididas nas
seguintes categorias: 1) dificuldade em responder sobre a causa da condigdo dos
seus filhos/familiares frente a uma sociedade capacitista; 2) apoio médico/social e a
relevancia do acesso a informagdes; 3) responsabilidade materna e abandono
familiar e 4) sentimento de culpa.

A principio, quando questionadas se ja haviam tido dificuldades em

by

responder a populagdo sobre a condicdo dos seus filhos, algumas respostas
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demonstraram como a desinformagao é capaz de prejudicar o cotidiano dessas

mulheres.

P1: “Foi muito dificil, porque a gente é... ndo tem um diagndstico do que é a
dificuldade do filho da gente, entdo a gente fica recuada nas pergunta né...
[‘Porque que seu filho ta demorando falar, porque que seu filho ndo se
entrosa do meio das outras criangas’], € muita pergunta pra gente, entdo se a
gente ndo tem um diagnoéstico certo, a gente ndo tem como responder a

eles”.

Diante disso, € notério o sentimento de duvida quando n&o possuem a

afirmacgao e descri¢cdo correta do diagnostico dos filhos. Perante perguntas curiosas

de outros individuos, o sentimento de incapacidade pode ser algo real na vida

dessas maes. E por conseguinte, esse cenario origina maiores chances do nucleo

familiar investigar em espacos virtuais — mesmo diante de materiais inveridicos ou

que possa agravar seu estado psicolégico — pois acabam se agarrando e

enxergando nessas fontes, novas expectativas, por minimas que sejam, de elucidar

a deficiéncia dos assistidos (Glenn, 2015; Gundersen, 2010).

Algumas maes, além de relatarem o despreparo informativo enfrentado,

também compartilharam experiéncias emocionalmente desafiadoras em seu

cotidiano:

P3: “A gente tem dificuldade de falar da condicdo do filho pra outras
pessoas... a sociedade é ignorante... A gente chega com o filho da gente, ai
eles diz “ah é doentim” ai eu falo: Nao, meu filho ndo é doente néo, ele
nasceu com um problema, assim... assim... assim. Mas antes de terminar de

explicar a pessoa ja foi embora”.

P7: “Eu ficava muito em casa, mas ndo era preconceito, era porque quando a
gente sai, tras o gatilho, os olhares, as pessoas nem disfarga, dizem [“Olha
ele é tao lindo, nem parece autista’]. Ai eu ficava sequrando meu gatilho, hoje

né&o, hoje eu ja ndo ligo mais... eu respondo com educagéo, eu ensino eles”.

Estas falas evidenciam uma grande problematica quando o assunto se trata

de pessoas com deficiéncias ou condi¢des raras: a discriminacdo. Ambos 0s casos
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reforcam a ideia de que a populacdo ainda nao sabe se referir aos assistidos da
maneira correta, trazendo a tona comentarios capacitistas e humilhantes, seja por
falta de educacéao inclusiva ou simplesmente pelo desinteresse em aprender —
como citado pela participante 03.

Ainda, diante do relato da participante 07, nota-se que o ato de sair de casa
representava um trauma, designado por ela como “gatilho”. Logo, discutimos que
uma chave para minimizar essa adversidade no Brasil, gire em torno da construgao
educativa de uma sociedade mais sensibilizada. No qual, sejam direcionadas agdes
principalmente para o publico infantil, a fim de lapidar o pensamento critico dessa
populagdo ainda nos primeiros anos de vida e com isso, desenvolver adultos mais
empaticos e cientes dos diferentes tipos de realidades (Dippolito, 2025; Xavier;
Almeida; Valim, 2024).

Vale apontar que nos dias de hoje, apds superar essa dificuldade, a
participante 07 consegue reagir as falas e ainda ensinar sobre a condigao do seu
filho, demonstrando que a agregacédo de saberes pode auxiliar nas vivéncias em
meio social (An et al., 2019).

Ainda dentro dessa categoria, observou-se, por meio de um relato, que a
dificuldade em explicar a condigao do filho estava presente apenas até o momento

em que foi obtido o diagndstico médico.

- P2: “A nossa dificuldade é pra passar pra outras pessoas, o médico afirma:
seu filho tem. Mas a dificuldade é antes de ir no médico, ai quando o médico
fala que ele tem aquele problema, ai sim vocé ja sabe como responder pros

outros”.

Esta resposta corrobora para com os achados de Campos et al. (2021) sobre
o vinculo que os especialistas devem possuir com os familiares e a essencialidade
do ato de repassar os saberes de maneira apropriada, com o fito de sanar seus
questionamentos e instrui-los acerca dos préximos passos que devem seguir para
auxiliar no desenvolvimento do filho com deficiéncia.

Atrelado a isso, vale ressaltar que muitas maes acabam relatando situacdes
de desespero apos a confirmagao do diagndstico e também a importancia que os

médicos tiveram no processo de acolhimento e esclarecimentos das condigdes.



77

P4: “Eu chorei quando recebi o diagndstico, chorei chorei, faltei me acabar...
0 médico olhou pra mim e disse ["Mé&e, eu nao disse que a sua filha vai
morrer... sua filha é autista, agora comecge o tratamento e corra atras... faga

terapia que vocé vai ver a evolugéo dela’], e foi isso que eu fiz’.

P7: “O unico que me apoiou assim foi o psiquiatra do meu filho quando ele foi
diagnosticado com 3 anos, ele sentou e falou que ia ser dificil, que Parnaiba
€ muito dificil tratamento... foi tipo, eu fiquei perdida e ele foi me ajudando a

me encontrar’.

P6: “Eu fui num neuro, ele que conseguiu sentar comigo e foi me explicar o
que minha filha tinha... ele disse [‘Olha ndo é nada demais que sua filha tem,
ela precisa dos cuidados médicos, pra vocé procurar... pra ela conseguir se
desenvolver’], entdo ele me encaminhou para a APAE. Foi facil? nao foi, eu

passei quase um ano batendo na mesma tecla’.

Nesse viés, ¢é visivel que a prestacao de servico medicinal seja mais sensivel

e humanitaria, pois o sentimento de angustia anterior a consulta clinica acaba sendo

ainda mais agravado pela confirmagao do quadro de deficiéncia, levando a mae a

um estado de fragilidade emocional, a exemplo da participante 04.

Assim, os profissionais acabam desempenhando um papel significativo na

disposicao psicologica dessas maes, sendo valiosos ao ajuda-las a enxergarem

além da “incapacidade” dos filhos e também nortea-las em direcdo as futuras

atitudes que devem realizar (Gémez-Zufiga; Moyano; Fernandez, 2019)

Todavia, outros relatos divergiram desta ideia da dedicagcdo médica, no qual

as maes trouxeram reclamagdes frente a situagdes de desamparo:

P3: “Depois do diagndstico de paralisia cerebral da minha filha, eu perguntei
pro médico se minha filha ia andar... falar, mas ele s6 respondeu: “O tempo
que vai dizer” curto e grosso. Ou seja, ele me colocou no escuro, eu que fui

acendendo a luz devagarinho”.

P7: “Na consulta, as vezes a gente pagava a consulta, pronto 700 reais, o

neuro ou psiquiatra ndo vai sentar com a mesma calma que a gente tem o
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acolhimento aqui na APAE, n&o vai explicar: ["Mé&ezinha, é assim... assim...
assim...”]. Na consulta ndo, mesmo a gente pagando particular, vai ser uma

coisa bem ampla, bem rapida”.

Nesse viés, discutimos sobre o adjetivo que pode ser frequentemente
apresentado pelos clinicos: a indiferenca. No qual as debilidades emocionais das
maes sao facilmente despercebidas, quando se dispdem apenas a ouvir seus
relatos e ndo a escuta-los com interesse, acarretando descontentamento, seja
durante a confirmacgao do diagndstico ou em atendimentos de rotina (Starke; Mdller,
2003).

Ademais, outro agravante emocional diz respeito a ndo apresentagdo das
possibilidades que o filho possui de viver uma vida adequada — a exemplo da
participante 03. De acordo com rstavik et al. (2024), os danos em saude
ocasionados por quadros clinicos créonicos podem ser minimizados diante de uma
indagacao eficiente de suportes terapéuticos. No entanto, quando essa realidade
nao é apresentada as maes, elas acabam emergindo em pensamentos ansiosos.

Além dos proprios médicos especialistas, vale ressaltar a importancia de
outras fontes de informacao para os pais € maes de criancas atipicas, como é o

caso dos profissionais de educagao.

- P6: “Eu nédo acreditava que minha filha era deficiente... as professoras me
alertavam na rede regular, mas eu ndo conseguia aceitar, eu comegava a
culpar elas, que ndo queriam ensinar, eu mudei ela umas trés vezes de
escola, na dltima transferéncia eu encontrei a Keila, que era diretora da
APAE, ai ela fez eu cair a ficha, ela disse: [‘Olha sua filha ndo é doida, sua
filha tem uma especialidade, entdo vocé tem que procurar um tratamento pra

ela, saindo daqui vocé vai procurar ajuda’], ai eu comecei a correr atras”.

Ao analisar este relato, percebemos duas circunstancias distintas:

i) A persisténcia da negagado da mae a respeito da deficiéncia da filha, que
pode ser apontada perante o desprazer e infelicidade que os pais apresentam ao se
depararem com a eventualidade de possuir uma crianga atipica (Kunst et al., 2010).

i) A necessidade imprescindivel de que o preceptor educacional esteja
capacitado para utilizar recursos comunicativos pertinentes ao interagir com os pais,

para que assim possam direciona-los para as fontes de cuidado adequado (Sousa
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et al.,, 2025) — como foi o caso da unica profissional capaz de mudar a mentalidade
da participante 03.

Somado a essas circunstancias, o peso da responsabilidade materna
também foi um tema discutido abertamente pelas maes na roda de conversa, no
qual comecaram a desabafar sobre a rotina de lidar sozinhas com cuidado dos
filhos:

- P12: “N6s ndo temos o direito de sentir nada... Tudo eu, sobrecarrega a
gente... sO bota tudo em cima da mée, a gente é tudo... € médica. Um dia

que eu n&o vou estar aqui... Me deparo com muita davida”.

- P13: “Se tem que fazer tal coisa, tem pai pra fazer, mas nao, quero é a mae,
SO tem a mé&e”... ndés se esforga... cuido de todo mundo, quem cuida de

mim? ninguém cuida!”.

- P3: “Ela tem um pai, mas néo é igual a gente, é tipo assim... € pra deixar, ele
deixa la nas partes... mas se eu n&o ficar ligando pra ele ir buscar de volta,

ele esquece”.

As falas descrevem o direcionamento e exclusividade do encargo materno,
no qual, as maes acabam n&o conseguindo viver como mulheres, mas apenas como
maes, sendo responsaveis por alimentar, banhar, ensinar e tratar os filhos. Nesse
contexto, muitas vezes, a demanda de servigcos constante resulta na abdicacdo de

seu cargo trabalhista, a exemplo:

- P12: “Tem muito preconceito da propria familia, antes eu trabalhava de
técnica de enfermagem, quando o Pedro* nasceu, tive que largar pra cuidar

dele... hoje eles me criticam por ndo trabalhar’.

As extensas jornadas de trabalho enfrentadas por maes no contexto do
cuidado de criangas com deficiéncia nao representam um desafio recente. Tal
realidade esta enraizada em uma concepc¢éo cultural equivocada, ainda presente na
sociedade, segundo a qual cabe exclusivamente as mulheres o papel de cuidadoras
da familia, enquanto aos homens se atribui apenas a responsabilidade de prover o

sustento financeiro, sem envolvimento com outras formas de assisténcia que
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extrapolam essa fungao tradicional. Esse esteredtipo parece arcaico, mas é muito

comum, semelhante aos estudos de Sear (2025) acerca das contraposi¢cdes dentro

do ambito conjugal, na qual podemos exemplificar a seguir:

P11: “Quando eu tive ela, engravidei de outra, ai meu marido dizia [‘N&o tem
nada néo, noés cuida dos dois”]. Ora,“nds cuida”? vocé vai trabalhar e eu que

vou ter que cuidar”.

Além disso, nossos resultados sugerem que as maes se véem como as

unicas pessoas capacitadas fielmente aos cuidados dos filhos:

P4: “Minha irmé& diz assim: [“Olha, no dia que tu morrer, eu olho tua filha, s6

né&o vou fazer o que tu faz...”]. E eu sei que ngo vai...”

P2: “A gente vai morrer e como vai ficar... porque o pai cuida muito bem, mas
cuida assim... de dar as coisas, mas € meio que n&o ter pai, ndo sabe qual o
remédio que ele toma, a terapia que ele faz... Tudo é em cima de mim... Se

eu morrer fica dificil, porque tudo é a méae, ai a mae sé pensa na morte’.

P3: “Eu tenho é uma pasta guardada com tudo dentro, acompanhamento
dela, tudo. Ai eu falo assim pro pai dela: olha no dia da minha falta, vocé so

vai precisar abrir essa pasta’.

Percebe-se a gravidade das queixas dirigidas a caréncia dos pais quanto ao

efetivo e coeso cumprimento de suas responsabilidades para com os assistidos,

assim como a real capacidade de que essas atitudes de desamparo paterno

possam reverberar em nitidos prejuizos no ambito emocional das maes, com foco

na ansiedade, uma vez que essas mulheres apresentam preocupagdes em torno da

segurancga e amparo dos filhos diante de suas iminentes auséncias (Gilmore, 2017).

Outro ponto interessante diz respeito as méaes que nao possuem mais

relagdo com os antigos companheiros, no qual acabaram externalizando revoltas

frente ao desinteresse e abandono que presenciam cotidianamente:

P7 : “Ela (filha da participante) procura contato, mas ele néo, ele ndo procura

saber dela, ela que fica ligando... Ele atende o telefone porque ela liga, ai
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como que eu vou deixar ela ir pra casa dele? Eu deixo ela ligar exatamente

pra ndo precisar ela ir pra casa dele, ndo confio”.

- P4: “E sobre abandono mesmo, quando o pai abandona, as vezes o filho ndo
tem essa consciéncia, ai quando bate a culpa ele vai atras de contato com o
filho”

E crucial que os pais dos assistidos desenvolvam um certo companheirismo
diario, mesmo que ja ndo exista envolvimento amoroso (Fiamenghi et al., 2007).
Todavia, diante desses relatos é perceptivel que as mées ndo confiam em deixar os
filhos sob os cuidados paternos, devido ao histérico de desprezo e desamparo, que
consequentemente desestabiliza a uniao entre as duas partes e prejudica aqueles
que mais carecem de amparo.

Diferentemente de todos os outros relatos mencionados anteriormente,
apenas uma das maes presentes trouxe comentarios favoraveis a dedicagao

paterna do marido em relacao a filha:

- P6: “O meu ele ajuda, ajuda bastante, ela é muito apegada com ele, quando
eu vou sair ele tem a capacidade de ficar com ela, levar ela na escola, trazer
ela pra APAE, eu ja passei momentos de cirurgia que eu tava em casa

debilitada e ele tava aqui na APAE com ela” .

Esta mae corresponde a apenas 5,9% do total de participantes das rodas de
conversas, sendo este um dado muito preocupante e que se relaciona com 0s
achados quantitativos do primeiro formulario, que trouxeram a presenca dos pais da
pesquisa (n = 2). Ou seja, poucos pais realmente demonstram interesse em
participar da vida dos filhos e em dividir a carga de tarefas com as maes,
caracterizando maleficios sociais e também de saude a essas mulheres, como ja
abordado de diferentes formas anteriormente.

Ainda, de forma prevista pelos pesquisadores — devido o aparato literario em
volta do assunto — uma mé&e acabou comentando a respeito do sentimento de

culpa pela condig¢ao do filho:
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- P10: “Eu achava que néo tinha tido capacidade de gerar... ndo sei se era
pelos olhares da minha mée... Eu sO sei que eu sentia culpa... toda a familia

ninguém tinha filho defciente, s6 eu ndo era capaz de gerar”.

Apesar de apenas uma delas ter apontado essa problematica durante a roda
de conversa, este assunto foi observado desde a analise do segundo formulario, no
qual 13,33% dos trinta familiares (n = 4) responderam que saber genética teria
ajudado no inicio do diagndstico, principalmente para mitigar a ideia de se sentiram
responsaveis pela ocorréncia da condicao clinica do filho. Portanto, apontamos que
a culpabilidade esta apta a agir como um empecilho social perturbador em mées de
filhos atipicos, como discutido também por Gallagher et al. (2008) e por Sedova et
al. (2022) .

Por fim, algumas mae também apontaram sobre a essencialidade da APAE

na vida delas e de seus filhos:

- P9: Aqui (APAE) eles cuidam dos filhos e cuidam das mé&es, os filhos se
divertem, tem amizade... nem na igreja eu conseguia participar, num

interagia assim... e aqui eu consigo”.

- P1: Depois que trouxe minha filha aqui pra APAE, foi melhor, tinha mais

facilidade pra explicar as coisas, porque tinha a orientacdo dos profissionais”

Esses dados vao de encontro a questdao 04 do Formulario 01 (Quadro 01)
em que todos os familiares que participaram deste estudo responderam que
consideram a APAE muito importante na vida dos seus filhos, possibilitando a eles a
chance de vivenciar outra realidade diferente daquela proposta pela sociedade,
como citado pela participante P9. E também garantindo que os pais possam se
familiarizar com mais conhecimentos e assim, conceder melhorias na vida dos

assistidos.

5.4 Analise estatistica

Abaixo, estdo os resultados que cada um dos 30 voluntarios da pesquisa

obteve antes e depois da aplicacdo dos manuais didaticos. As pontuacdes se
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referem as respostas dadas de forma anterior a aplicacdo didatica, no Formulario

01, e de forma posterior a aplicacao didatica, no Formulario 02.

Tabela 03 - Pontuagao dos voluntarios de acordo com o questionario

Identificagao Pontuagao no Formulario 01 Pontuacao no Formulario 02
P1 13 15
P2 11 15
P3 13 15
P4 11 15
P5 12 15
P6 9 15
P7 11 14
P8 9 15
P9 11 15
P10 11 15
P11 9 15
P12 13 15
P13 13 15
P14 15 15
P15 11 15
P16 12 15
P17 12 15
P18 11 15
P19 11 15
P20 10 15
P21 13 15
P22 7 15
P23 13 14
P24 11 13
P25 11 13
P26 13 13
P27 11 14

P28 1 13
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P29 12 15

P30 15 15

Fonte: Autoria Prépria, via Google planilhas, 2025.

Esses dados foram analisados de forma descritiva pelo Software estatistico

Jamovi 2.6, para obtencao dos resultados presentes na Tabela 04.

Tabela 04 - Estatistica Descritiva dos formularios

N Média Mediana Desvio-padrao Erro-padrao
F°r"(‘)l1"a”° 30 11.5 11.0 1.717 0.313
Fornat;larlo 30 14.6 15.0 0.718 0.131

Fonte: Jamovi 2.6, Adaptado pelos autores, 2025.

Pode-se inferir que os resultados obtidos apds a aplicagdo da intervencéao
educacional foram mais altos que os resultados antes da aplicagao, principalmente
devido a média das pontuagdes no Formulario 01 (11.5) ser mais baixa que a média
das pontuagdes no Formulario 02 (14.6), além disso, 0 niumero de vezes em que 0s
voluntarios atingiram a nota maxima (15) também foi maior, o que esta justificado
pela mediana. Outro fator importante, é que tanto o desvio-padrdo quanto o
erro-padrao, estdo mais baixos apos a aplicagédo da atividade, o que significa que os
voluntarios da pesquisa deram respostas mais parecidas sobre 0 assunto, chegando
a uma menor discordancia ou variagdo nas respostas sobre o seu conhecimento
acerca de genética. Por meio do Software também foi realizado o teste de
normalidade de Shapiro-Wilk para comprovar que os dados obtidos tem distribuicao

normal e que poderiam ser comparados.
Tabela 05 - Teste de normalidade de Shapiro-Wilk

W P

Formulario 01 Formulario 02 0.904 0.106
Fonte: Jamovi 2.6, Adaptado pelos autores, 2025.

O valor “W” representa a estatistica de teste que mede a similaridade entre a
distribuicdo dos dados obtidos e uma distribuicdo normal. Um valor de W préoximo de

1 indica que os dados se aproximam de uma distribuicdo normal, enquanto um valor
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mais distante de 1 sugere que os dados podem nao seguir uma distribuicdo normal
(Mishra et al., 2019). Ja o valor “p”, representa a probabilidade de observar
resultados tdo extremos quanto ou mais extremos do que aqueles que foram
obtidos, assumindo que os dados sao normalmente distribuidos. Um valor de p alto,
geralmente maior que 0,05, sugere que os dados podem ser considerados
normalmente distribuidos, enquanto um valor baixo, menor que 0,05, rejeita a
normalidade (Royston, 1991).

Como o valor de “W” esta proximo de 1, e o “p” de significancia obtido foi
maior que 0,05, verificou-se que os dados obtidos na pesquisa possuem distribuicao
normal.

Com a informacgao de que os dados possuem uma distribuicdo parecida, eles
podem ser comparados para que assim, seja possivel mensurar a efetividade da
atividade didatica entre as aplicagdes dos formularios 01 e 02. Para isso, foi

aplicado o Teste t de Student para amostras pareadas.

Tabela 06 - Teste t de Student para amostras pareadas

gl Y

Formulario 01 Formulario 02  t de Student 29.0 <0.001
Fonte: Jamovi 2.6, Adaptado pelos autores, 2025.

O Teste t para amostras pareadas ou emparelhadas, é utilizado quando
compara-se as médias de dois grupos onde os dados possam ser comparados,
como em medi¢cdes antes e depois (Hedberg; Ayers, 2015). O valor “gl” é um
parametro de grau de liberdade que define que a distribuicdo t esta intimamente
relacionada ao tamanho da amostra, no caso da pesquisa tivemos uma amostra de
30 responsaveis, como o calculo "gl” & definido por gl = n - 1, o “gl” de estudo foi 30 -
1 que é igual a 29 (Henneaux; Teitelboim; Zanelli, 1990).

No teste t de Student, o "p" representa a probabilidade de observar uma
diferenca entre as médias amostrais tdo extrema quanto ou mais extrema do que
aquela observada no teste, se o "p" for baixo, geralmente abaixo de 0,05, isso
sugere que a diferenga observada é improvavel de ocorrer por acaso, indicando
uma diferenca significativa entre as médias, mas se o valor “p” for alto, isso indica
que a diferenca observada pode ser explicada por variagdes aleatdrias, tanto nas

amostras quanto na pesquisa (Royston, 1991).
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Devido ao resultado de “p” menor que 0,001, a probabilidade de o resultado
ter ocorrido por acaso € menor que 0,1%, assim, podemos observar que houve uma
diferenca estatistica entre as aplicagdes dos questionarios. Essa diferenca
estatistica possivelmente decorre das médias de pontos obtidas entre os voluntarios
da pesquisa no Formulario 02 ser maior que a pontuagado no Formulario 01.

Como representado no Grafico 15, ha uma diferenca entre as respostas do
Formulario 01 e Formulario 02, as respostas do Formulario 02 apresentam valores

mais altos do que as respostas do Formulario 01.

Grafico 15 - Grafico descritivo da distribuicdo das pontuacdes dos voluntarios

15 m}

1

14 -

151 o Média (95% IC)
0 Mediana

12 A

11 - O

F1 F2

Fonte: Jamovi 2.6, Adaptado pelos autores, 2025.

Além disso, como os intervalos de confianga ndo se sobrepdem, isso sugere
uma diferenca estatisticamente significativa entre as médias dos dois grupos.
Enquanto nas respostas do Formulario 01 a média esta um pouco acima da
mediana, 0 que sugere uma leve assimetria positiva, as respostas do Formulario 02
demonstram que a média estd um pouco abaixo da mediana, sugerindo uma
possivel assimetria negativa. A pequena diferenga entre média e mediana indica
que as distribuicbes sao proximas da simetria, mas ha indicios leves de assimetria
em ambos 0s grupos, no caso do Formulario 01, isso significa que a maior parte dos
voluntarios obteve pontuacdes abaixo da média de pontos dos voluntarios que
responderam esse formulario (média = 11.5 pontos > mediana = 11 pontos), ja no

Formulario 02, a maior parte dos voluntarios obteve pontuagdes acima da média de
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pontos dos voluntarios que responderam esse formulario (mediana = 15 pontos >
meédia = 14.6 pontos).

Considerando os resultados obtidos, é possivel sugerir que a utilizagao dos
manuais didaticos e aplicacédo de intervengdes educacionais contribuiram de forma
significativa para o aumento do conhecimento dos participantes sobre genética e
condigbes genéticas, refletido no melhor desempenho observado no segundo

formulario.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Foi possivel analisar o efeito das intervengdes educativas para os pais e
familiares dos assistidos da APAE de Parnaiba - Pl. E por meio da confeccéo e
posterior utilizacdo de ferramentas didaticas, permitiu-se explorar conhecimentos
em genética de forma facilitada, fortalecendo a disseminacéo de informacgdes para
as familias e abordando diferentes facetas psicossociais.

Inicialmente, observaram-se impasses no diagnostico clinico dos assistidos,
na disseminacado de informacdes aos responsaveis € no amparo dos servigos
médicos. Além disso, foi possivel perceber as dificuldades que os responsaveis
possuem no entendimento da genética e a real influéncia dos genes nas condigdes
dos seus filhos e familiares.

No entanto, a aplicagdo de atividades educacionais com o uso de manuais de
ensino demonstrou-se uma estratégia eficaz na mitigacdo desses desafios, de
acordo com a discrepancia entre as pontuagdes obtidas antes e depois da
realizacdo das atividades. E agregado ao carater educativo deste projeto, o fator
psicossocial proporcionou a verificagdo de relevantes entraves sociais que
comprometem o estado fisico e emocional das méaes.

Vale pontuar a existéncia de algumas limitagdes neste estudo, como a nao
obtencdo de dados relevantes acerca dos assistidos, algo que poderia auxiliar em
uma melhor discussao dos resultados; outros o6bices foram: a quantidade de
aplicagdes que nao foram finalizadas com os familiares da clinica; e a utilizagcéo de
materiais impressos de significativa dificuldade de visualizagao a distancia.

Apesar desses fatores, os achados proporcionaram impactos positivos na
transformagcdo de conhecimentos prévios em conhecimentos lapidados.
Demonstrando que conteudos tidos como complexos podem ser expostos de
maneira simples e que ambientes de apoio coletivo podem facilitar a disseminacao
de ideias e emocdes. Além de fortalecer a propagacao de conhecimentos tedricos
que, muitas vezes, se restringem apenas ao ambiente universitario.

Portanto, recomenda-se a realizagdo de mais atividades integradas entre
saude, educagao e politicas publicas, a fim de promover maior equidade no acesso
a informacao para populagoes leigas. E também, instiga-se uma ampliagcdo em
estratégias de divulgagdo das atividades realizadas na APAE, assim como, o

estimulo para a elaboracéo de novas pesquisas na instituicio.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

B
MIMISTERIO DA EDUCAGAD
UNIVERSIDADE FEDERAL DO DELTA DO PARNAIBA
CAMPUS MIMNISTRO REIS VELLOSO
&y, 530 Sebastida, 2819, Bairmo Mossa Senhora de Fatima, Parnaiba, Piawi, Brasil;
CEP: 64202-020; Telefone: +55 BE 3323-5125; Website: www. ufpl. br/ufaoor
TERMO DE CONSEMTIMENTO LUIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Prezado senhor(a),

Wocé estd sendo convidado{a) a participar como voluntario(a) do projeto de pesquisa
intitulado “& IMPORTANCIA DO “SABER GENETICA® COMO INSTRUMENTO DE INFORMACAD
PARA 05 RESFONSAVEIS DE ASSISTIDOS PELA APAE DE PARNAIBA-FI®, sob = responsabilidade
d= pesquisadora Renatz Canalle. O projeto tam a finalidade verificar o conhecimenta tedrico
de genética dos responsaveis por pacientes assistidos pela APAE, mitigar preceitos errdneos
sobre doencas raras, valorizar a divulgagdo incusiva e discutir possiveis implicagdes desse
canhecimento cientifico na vida e cotidizno desses individuos & do ssu nuclec familiar. Apds
ser esclarecidofa) sobre as informacdes 2 seguir, no caso de aceitar fazer parte dessa atividade,
aszine ao final deste documento. Voce recebera uma via e a outra ficars com 3 equipe d=
pesquisa. Em caso de recuss, ninguém sera penalizadolz) de forma alguma.

Objetivo: Wisamos analisar & auxiliar o entendimento tedrico dos responséveis por pacientes
aszistidos pela APAE - Parnaiba em relacdo a causa genética das condicdes gque acometem seus
filhos ou familiares e os impactos desse entendiments cientifico no 3mbito psicoldgico e social
deszes individuos. Ainda, o projeto busca minimizar o estigma social atribuide a doencas raras
de origem genética com a capacitacdo dos responsaveis em relagdo a informacdes pertinentes
acerca das condighes dos aszistidos. Alem disso, zlmejamos instigar a disseminagdo de
canhecimentos 2 respeito das condigfes genéticas na sociedade, trabzlhar aspectos do ensing
de genética de forma simples e didatica e abordar de forma critica a5 questdes psicossociais
ervolvendo as vivencdas do ndcleo familiar

Detalhamento da técnica: O projeto term coma base um estudo qualitative & =era realizado a
partir da realizagio de uma roda de conversa e aplicaco de doiz guestiondrios para o=
responsaveis de assistidos da APAE de Pamnaiba - Fiaui. Com o seu consentimento, 2 roda de
comversa sera gravada apenas em audio & terd duragdo média de 2 horas. A presente pesquisa
se desenvalverd, inicialmente, com o uso de um primeiro formuliric, com perguntas a fim de
entender o conhecimento prévio dos participantes em relagdo & genética. Em seguida, havera
urma roda de conversa educativa, na qual zerd apresentado termos sobre 3 area da genética e
swa influencia nas condigdes de cads paciente, seguida de um segundo momento gue wvisa
instigar 2 troca de experiéncias vividas compartilhados pelos participantes, com o intuito de
aproximar suas historias e entrelacar relatos semelhantes. Por fim, serd aplicade um dltimao
guestionario com perguntas referentes 3o conheciments que eles conseguiram obter apds com
a roda de conversa, a fim de gualificar a acdo e as consequéncias desta no pensamento e
aprendizado desses pais/responséveis. £ importante destacar que os questionérios serio
respondidos de forma andnima, & que a5 perguntas presentes nesse documents ndo t8m o
objetivo de identificar ou obter informagdes pertinentes a vida pessoal dos responsaveis.

Riscos: Esclarego que trard a possibilidade de risco em relagio a complexidade e a3
sensibilidade do assunto. Mesmo ja@ sendo esperado gue os participantes compreendam de
forma superficial o assunto abordado — eticlogia zenetica das condigdes de seus familiares —
duraritz 3 apresentagdo tedrica, hd a passibilidade de propiciar dividas sobre 2 tematica e até
mesmo entendimentos equivocados. Assim, para mitigar a situagdo, o conteddo tedrico serd
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realizado sob orientacdo do docente, sob = imaginacdo de grande parte das perguntas ou
dividas que possam surgin Ainda, durante os relatos de experiéncias dos familiares efou
cuidadores de pacientes, por se tratar de um assunto de cardter invasivo, essa troca de vivencia
pode acabar gerando desconforto e receio durante a roda de conwersa. Logo, as perguntas
expostas aos participantes serdo também encaminhadas & APAE e solidtado uma revisZo do
material por um profizsional da psicologia, = fim de mitigar o incomodo gQue as perguntas
possam ocasionar aos participantes. Caso haja necessidade, sera garantido e assegurado o
atendimento deste profissional presente no quadro multiprofissional da instituicSo, com o
objetivo de buscar suporte emocionzal, especialmente considerando a sensibilidade do tema.
Por =e tratar de dados pessoais, outro risco a ser pontwado & a quebra de confidencialidade e
amonimato, entretanto, com o fito de mitigar essa problematica, os participantes serdo
dispostos em termos de enumeracao, por exemplo: "001".

Beneficios: Com esta pesguisa, esperamos que oS responsaveis por pacientes assistidos pela
APAE - Parnalba possam =avan¢ar no processo de aprendizagem das condicdes geneticas e
multifatoriais, de forma primordial a etiologia destas, assim por consequéncda tende-se a
garantir a disseminacdo informativa ndo somente para esses responsaveis, mas para que eles
possam aprender e ter capacidades de tambem ensinar sobre o conteddo para a populagdo em
geral, ou nicleo social 3 gue pertence. Havera a possibilidade de romper preconceitos socizis
aszocizdos & ocorréncia de condigdes raras e conseguir minimizar a3 proliferagio de ideias
errdneas, que de certa forma acabam por se tomar capacitistas e desconformes com a
realidade. Ainda, = pesquisa pode oportunizar futuras politicas pablicas sociais e de satde que
busquem amparar os o5 responsaveis dos assistidos pela insttuicdo com melhores & mais
aprofundados conhedmentos acerca do assunto, possibilitando um melhor processo de
inclus3o e maior qualidade de vida = todo o nucles familiar.

Confidencialidade: E importante destacar que os guestionarios serdo respondidos de forma
angnima, de forma 2 ndo identificar oz participantes 30 nomea-los apenas com o termo
“responsavel” em formato de enumeracdo (ex: Responsavel 01, Responsavel 02). O conteddo
obtido dos questionarios sera utilizado unicamente para fins deste projeto e sera mantido sob
a puarda do pesquizador responzivel, Renzta Canalle, por umn periodo de 5 anos. Apds este
periodo, os dados serdo destruidos.

Participa¢do no estudo: Esclarego zinda que o participante ndo terd menhum custo com 3
pesquiza, & caso haja por qualguer motivo, asseguramos que o mesmo sera devidamente
reszarcido. M2o hawera nenhum tipo de pagamento por sua participacao, ela € voluntiria. Caso
ocorra algum dano comprovadamente decorrente de sua participacio neste estudo, o mesmo
podera ser indenizado conforme determinz a Resolugdo 46612 do Conselho Macional de
Sadde, bem como lhe serd garantido a assisténciz intzgral. Os resultados obtidos nesta
pesquisa serdo utilizados para fins academico-cientificos {divulgagdo em revistas e em eventos
cientificoz) & oz pesquisadores s comprometem a manter o sigilo & identidade andnima, como
estabelecem as Resolugdes.

Este termo de Consentimento Livre e Eszclarecido & feito em duas vias, sendo uma para o
parbicipante e a outra para o pesquisador. 5e preferir, pode levar esse Termo para casa e
consultar s2us familizres ou outras pessoas antes de decidir participar. Em caso de dividas
guanto aos sews direitos como voluntario de pesquisa, entre em contato com o CEP-UFDPAR,
em Parnziba-Pl, que & um colegizdo interdisciplinar, independents, que zcompanha, analisa e
julgz e as pesquisas cientificas que ervolvermn seres humanos preservam a integridade e
dignidade do participante da pesguisa, no seguinte enderego: Universidade Federal do Delta
do Parnaiba, Campus Ministro Reis Velloso; localizado na Av. 530 Sebastifo, 2819, Bairro Massa
Zenhora de Fatima, Parnaiba/Fl; Espaco de Ciéncias Socizis @ Humanas — ECSH, bloco 06, sala
45; com ztendimento ao publico de segunda 3 sexta-feira das 14h 3s 17h30min., ou pelo
celular {8&) 99427-1383; ouw pelo e-mail: propopi.cep@ufdpar.edu.br.
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Comité de Etica em Pesquisz — UFDRAR — Parnaiba
Univerzsidade Federal do Delta do Parnziba
Aw, 530 Sebastido, 2819, Parnaiba, Piaui, CEF £4.202-020
Telefone: (BE) 3323-5135

Ze persiztir alguma duivida, os responsaveis pela pesquisa podem ser contatados pelos telefones 86
9939-7757, 36 93417-7636, 86 8115-5542 ou pelos e-mails: recanzlle@ufdpar.edu.br,
iva_sales@hotmail.com e veerasmaryna@gmail.com.

Diante destas informagies, declaro meu consentimento [ivre para ceder informagdes para a
pasguisa A IMPORTANCIA DO “SABER GEMETICA” COMO INSTRUMENTO DE INFDRMAI;.E.D FARA OS5
RESPOMSAVEIS DE ASSISTIDOS PELA APAE DE PARMAIBA-FI".

Parnaiba-Fl, de de 2025.

Mome da voluntariolz):

RG/CPF:
Tel.- ()

ASSINATURAS

‘Wolurtaria Responsavel pelo Projeto

DATILOGRAFIA |Se necessario)
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APENDICE B - Formulario 01

UNIVERSIDADE FEDERAL DO DELTA DO PARNAIBA
CAMPUS MINISTRO REIS VELLOSO

PESQUISA: A IMPORTANCIA DO “SABER GENETICA” COMO
INSTRUMENTO DE INFDRMA{;ED PARA OS RESPONSAVEIS
DE ASSISTIDOS PELA APAE DE PARNAIBA-PI

Formulario para gualificar o conhecimento prévio dos familiares da Associacio de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAFE) de Parnaiba-PI antes da acio.

Identificacio do Voluntario:

PERGUNTAS RESPOSTA

1. Seu filho/familiar foi diagnosticado? Se
sim, ha quanto tempo?

bt

Qual seu grau de parentesco com o (a)

asssistido (2)7

3. Ha quanto tempo ele frequenta a
APAF-PHB?

4. Quiop importante vocé considera o apoio | Muito Importante/ Importante/ Pouco
da APAF-PHE em relagio ao assistido? | Importante/Prefiro nio responder.

5. Vocé sabe o que € genética? Stm ou Nio

6. Quais assuntos de genética voceé conhece?

7. Vocé considera o estudo da genéticauvm | Sim ou NiEo

tema relevante?

8. O que vocg conhece sobre a causa
genética envolvida na condigio do seu
filho/familiar?

9. Vocé sabe o que € aconselhamento Sim ou Nio

genético?
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10. Vock saberia responder o que s8o

“EEDEE:-":'

Sim ou Nao

11. Qual a zua escolaridade?

Analfsbeto / Fundamental incompleto /

Fundamental completo / Ensino médio
incompleto / Ensino médio completo /
Ensino superior mcompleto / Ensine
superior completo/Prefiro nio

responder.

12. Vock considera a genética uma irea de

dificil compreensfo?

Sim ou Nao

13. Vocé acredita que saber sobre genética
pode ajudar no sen cotidiano?
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APENDICE C - Formulario 02

UNIVERSIDADE FEDERAL DO DELTA DO PARNAIBA
CAMPUS MINISTRO REIS VELLOSO
[ ] PESQUISA: A IMPORTANCIA DO “SABER GENETICA” COMO
WO INSTRUMENTO DE INFORMAGAO PARA OS RESPONSAVEIS
DE ASSISTIDOS PELA APAE DE PARNAIBA-PI

Formulario para qualificar o conhecimento adquirido dos familiares da Associacio de
Pais ¢ Amigos dos Excepcionais (APAF) de Parnaiba-PI depois da acio.

Identificacio do Voluntario:

PERGUNTAS RESPOSTAS

1. Vocé acredita que a roda de conversa lhe
ajudou a entender melhor a etiologia
genetica da condicio do seu filho/familiar
assistido da APAFE?

2. Vocg conseguiu entender o contetido
falado na roda de conversa?

3. O que voce aprenden hoje de diferente do

que voce ja sabia?

4. O contedldo que voceé aprendeu teria lhe
ajudado no inicio do diagnostico do seu
filho/familiar 7

5. Vocé se sentiu mais motivado a entender a

area da genetica 7

6. Vocg considera as informacdes que vocé | Sim ou Nio

aprendeu relevantes ?

7. Voce conseguiria repassar €3sas

informacdes para outro familiar e amigo ?

8. Como voce se sentiu a0 exXpressar suas




vivéncias na roda de conversa 7

9. Vocé se identificou com alguma

experiéncia dos outros pais/familiares 7

10. Vocé gostaria que mais atividades como
essas fossem realizadas na APAE?

Sim ou Nao
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ANEXO A - Aprovagio pelo Comité de Etica da UFDPar

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
DELTADO PARNAIBA-  QREra o
UFDPAR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A IMPORTANCIA DO SABER GEMNETICA; COMO INSTRUMENTO DE
INFORMACAD PARA OS RESPONSAVEIS DE ASSISTIDOS PELA APAE DE

PARMAIBA-PI
Pesquisador: Renala Canalle
Area Tematica:
Versao: 2

CAAE: B52B2024 .7.0000.0182
Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO DELTA DO PARNAIBA - UFDPAR
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nomero do Parecer: 7.305.281

Apresentacdo do Projeto:
Trata-se da andlise do projeto de pesquisa intitulado, "4 IMPORTANCIA DO 4SABER GEMETICAL COMO
INSTRUMENTO DE INFORMACAD PARA OS5 RESPONSAVEIS DE ASSISTIDOS PELA APAE DE
PARNAIBA-PIL , que tem como pesquisadora responsavel a Profa. Dra. Renata Canalle & pesquisador
assistenta, |va Sales Magalhaes.

O Projeto esclarece que: LA gendtica se mostra como uma ciéncia cada vez mais importante para
compreendar a hereditariedade e suas ramificagbes na saide. Por conta disso, entender o papel dos
cromossomos , genes @ DMA na transmisefio de caracleristicas e na etiologia de doengas & crucial tanto
para a pasquisa cientifica quanto para a pratica clinica. Messe sanlido, inslituigbes como a APAE
dasampenham um papel vital ao farmecar servigos educacionais e de apaio, contribuindo para melhorar a
qualidade da vida dos seus pacientes & de seus respectvos familiares, além de promover ainclus3o dessas
individuos a realizar aches de conscienlizacho sobre as deficiéncias. No entanto, a falla de acesso e
compreensdo das bases genélicas das condigbes pode afelar negativamente o cuidado & o suporle
emocional dos responsavels por esses assistidos, destacando a necassidade de uma educacio conlinua &
apoio estrulural inlegrade para enfrentar essas desafios de cunho social que podem pemaar o aslado de
salde dos emolvidosy, .

{Compilaglo de trecha do RESUMO / Projeta Detalhada).

Endereco:  Av. SAD SEBASTIAD 2819, Expags de Cinens Saciss & Humanas - ECSH, bloca 5, sal 3

Bairro: NOSSA SENHORA DE FATIMA CEP: 64202020
UF: Pl Municipio: PARNAIBA
Telefone:  {§8)99427-1383 E-mail:  pronop cep@uidpar edu b
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
DELTA DO PARNAIBA - W"”
UFDPAR
Confiniiagho do Fanscer 7306 791

Os autores propdem um astudo de campo descritivo, de cardter qualitativo, que busca responder a saguinte
pargunta norteadora: 20 que os responsaveis de assistidos pala APAE - Pamaiba sabem a respeito da
genélica anvolvida na causa de condighes/s indromesidoencas dos seus filhos ou dos seus familiares?;
O estudo serd realizado na Associacio de Pais @ Amigos dos Excepcionais de Pamaiba-P| (APAE-PHE),
onde sario convidados a parlicipar o8 responsdveis por pacienles assistides pela APAE que possuem
alguma condigio da orgem gendlica ou mullifatorial, independente do sexo ou idade.

Haverd de forma antecipada a data das agbes, o recrutamento dos parlicipantes do projeto pela propria
instituicio, tendo am vista o reconhacimento porlade por ala sobre o histérico e acompanhameanto do nickeo
familiar & assim, convidar responsaveis por assislido portadores ou ndo de condicies genélicas.

Posterior a obtenciio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), a agio serd dividida em trés
momentes: 1) Primairo formulario (tabela 01) ¢ perguntas a fim de entender o conhecimento prévio dos
participanies em relagio a gendtica, 2) Roda de conversa ¢ em primairo plano, serd uma apresentagdo de
fermos sobre a area da genédtica e sua influéncia nas condigBes de cada paciente e em segundo momanto
instigar a roca de experiéneias vividas compartilhados pelos paricipantes, com o intuito de aproximar suas
histarias e entrelagar relatos semelhantes, para que se compreanda que ndo s30 os Onicos a enfrentar
determinadas situagdes.; 3) Segundo formulario (tabela 02) ¢ perguntas referentes ao conhecimento que
alas consaguiram obter apds com a roda de conversa, a fim de qualificar a aglio e as consequéncias dasta
no pansamento e aprendizado desses paisfresponsdveis.

Aroda de conversa serd gravada apenas em audio e terd duragio média de 2 horas.

Sardo cridérios de inclusdo pardicipantes a padic de 18 anos que esfiveram presentes na roda de convarsa
de maneira integral e completa, ou seja, que astiverem A disposi¢io e aceitarem responder ambos os
questionarios & assistirem a explanagio’ e de exclusdo, todos aqueles que responderem apanas um dos
questionarios, ou nanhum dos dois questionarios. O ndmero amostral previsto & de apraximadamente 30
responsdveis pelos assistidos na APAE, sendo estes divididos em dois grupos dispostos nos dias das agBes
da acordo com a disponibilidade de cada um dos participantes.

Ainterprelacio dos dados serd feita conforme a proposta de Andlise de Conteddo elaborada por Bardin
{2016). A técnica usada para a andlise do conteddo & a andlise tematica por meio

Enderego:  Aw. SAD SERASTIAD 2819, Espago de Ciéndas Sodias & Humanas - ECEH, Blooa 5, sak 3

Bairro: HOS5A SENHORA DE FATIMA CEP: 64202020
UF: Fi Municipio: PARNAIRA
Telefone:  BE)99427-1383 Ewmail:  propopi o piutdpar e du br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO

DELTA DO PARNAIBA - W“P
UFDPAR

das etapas de pré-analise, exploracio do material e tratamento dos resultados. Os analisados passario
palo processo de preparacio, codificacio e calegorizaclo, para que dessa forma possa haver uma
interpretacio clara e objetiva dos mesmos (Bardin, 2016).

{Infarmagbes do itern METODOLOGIA / Projeto Detalhada).

Objetive da Pesquisa:

Garal

Analisar o entendimento tedrico dos responsaveis por pacientes assistidos pela APAE - Pamaiba am
relagio & causa genética das condighes que acomatem seus filhos ou familiares, e a implicagio desse
conhacimento no ambilo psicologico e social dessas individuos.

Conlinuaclo do Famecer 7.3065.2791

Espacificos:

- Auiliar os responsdveis palos assistidos que possuem alguma condigio ganédtica ou multifalorial acerea
do entendimanto de tal condigia;

- Minirmizar o estigma social atribuide a doengas raras de origem genélica:

- Trabalhar aspectos do ansino de genédlica de farma simples e didatica, a fim de melhorar a explanacio do
conteddo educativa;

- Abordar de forma erilica as quesibes psicossociais amahendo as vivencias do niclao familiar:

- Capacitar 0% responsaveis em ralaclo a informacies patinentes acerca das condigbas dos assistidos:

- Insligar a disseminacio de conhacimanlos a respaito das condicbes genédlicas na sociedade.

{Compilaco do ilem OBJETIVOS | Projeto Detalhada).

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
(s potenciais riscos do estudo sdo: confusdo @ dividas sobre o conteddo Genético, desconforto @ raceio
durante relatos de experidncias, quebra de confidencialidade e anonimata.

Serdo madidas de minimizacio dasses riscos:
O conteddo serd realizado sob a orientacio de um docente capacitado, que antecipara possiveis parguntas

a dividas. Além disso, o materal sera enviado previameanie a APAE para analise da qualidade e didatica,

garartindo a clareza e precisio da infformagdo. A docenk responsavel estard presente durante a aplicacio
para evitar desentendimenios.

As parguntas serdo revisadas por um profissional da psicologia para minimizar o incomodo. Se necessario,

serd garantido @ assegurado o atendimento deste profissional presente no quadro multiprofissional da
instituigdo, com o objetive de busear suporte emocional, especialmente

Enderece:  Av. SAD SEBASTIAD 2019, Espage de Cisnsing Socisie & Humnanas - ECSH, boca 5, sal 3

Bairro:  NOSSA SENHORA DE FATIMA CEP: 84 202.020
UF: P Municipio: PARNAIRA
Telefone:  @E)99427-1383 E-miail: propopi o piuidpar edu by
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO

DELTA DO PARNAIBA - W
UFDPAR

considerando a sensibilidade do tema. (Informagbes do item Riscos e métodos usados para diminuicio dos
fiscos / Projelo detalhada)

Confiniiagho do Panscer 7306 791

Sobre os beneficios, destacam: o avango no conhacimento, pois 08 responsaveis por pacientes assistidos
pela APAE - Pamaiba poderdo aprofundar seu entendimenio sobre as condigbes genéticas e multifatoriais
que afetam seus familiares, espacialmente em relagio a etiologia; a disseminagdo de informaghes, pois os
responsdveis ndo apenas ampliardo seu proprio conhecimento, mas lambém ganhardo a capacidade de
ensinar e disseminar informagies cometas sobre essas condighes para a populagio em geral e seus
niclkeos sociais, ajudando a combater preconceitos e ideias emdneas; a redugio de preconceitos sociais
associados a condigies raras, minimizando a proliferagio de ideias capaciistas e desconformes com a
realidade; e oportunizar futuras policas pdblicas sociais e de sadde que busquem amparar 0s responsaveis
dos assistidos pela instituigdo com melhores & mais aprofundados conhecimentos acerca do assunto,
possibilitando um melhor processo de inclusdo e maior qualidade de vida a todo o nicleo familiar.
(Informagbes do item Baneficios / Projeto Detalhada)

Comentarios e Consideragies sobre a Pesquisa:

- O estuda & relevante por focar no enlendimenta genalico dos familiames de pacientes alendidos pela
APAE, melhorando o suporte emocional & social.

- Os pesquisadores aprasentam exparidneia com a lamalica proposta;

- Os objelivos estio coerantes com a melodologia apresentada;

- Os cribérios de inclusfio e exclusio foram coerente & metodologia;

- Os riscos e benaficios foram previstos;

- O eronograma de execuclo esta adequado, considerando o inicio da colela dos dados postarior ao tramile
élica.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:

Os termos de apresentacdo obrigatdnia foram apresentados adequadamante.

Recomen dag fes:

Sem recomendagbes.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

O projeto esta aplo 4 execuglo, tendo cumprido todas as exigéncias das normativas élicas.

Enderego: A SAD SEBASTIAD 2819, Espaco de Cilncas Sociss & Humanas - ECSH, bloco 5, sak 3

Bairro: NOSS5A SEMHORA DE FATIMA CEP: B4 202-020
UF: P Municipio: PARNAIRA
Telefone:  BE)99427-1383 Ewmail: propopi o piuldpar edu br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
DELTADO PARNAIBA-  QREra o
UFDPAR

Confiniaagio doFPanscer 73065291

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comilé de Etica em Pesquisa ¢ CEP, de acordo com as atribuigies definidas na
Resolugdo CHS n® 466 de 2012 & Norma Operacional ¢ CNS n® 001 de 2013, manifesta-se pela
APROVAGAO do pratocolo de pesquisa.

Ademais, aste comité ressalta as seguintes informaches:

1* De acordo com a Resolugdo CNS n® 466/2012, o pesquisador responsavel por este astudo deve
apresentar ao CEP relatdno(s) parcialis) e relatorio final. De acordo com a Resolucdo CNS n® 51002016,
deve ser apresentado um relatono final. O envio deve ser faito pela Plataforma Brasil, em forma de
inotificacdoy .

2* Qualguer necassidade de modificacdo no curso do projeto deverd ser submetida A apraciacio do CEP,
coma EMENDA. Deva-se aguardar paracer favoravel do CEP antes de efeluar a(s) modificacio(bes):

3 Fundamentar justificativa, caso haja a necessidade de interupciio do projelo;

4* O Comité de Efica em Pesquisa ndo analisa aspecios referentes a direitos de propriedade intelectual e ao
uso de criagbes prolegidas por esses direitos. Recomanda-se que quakjuer consulla que envolva matéria de

propriadade inklectual seja encaminhada diretamanta palo pasquisador ao Mickeo de Inovagio Tecnalégica
da Uridade.

Este parecer foi elaborado baseado nos decumentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Amquivo Postagam Autor Siluagao
Informagbes Basicas | PB_INF ORMACOES_BASIGAS_DO P | 16/12/2024 Acaila
do Projeto ROJETO 2458708 pdf 210808

tros carta_resposta pdl 16122024 | WA SALES Acailo

210835 | MAGAL HAES

Projelo Detalhado /| PesquisaRethcadatinal pdl 16/12/2024 | VA SALES Aoeito

Brochura 204310 |MAGALHAES

j [

Egmg'arna Cronogramaretificado pdt 161272024 |WA SALES Acaito
182322 | MAGALHAES

TGLE / Termos de | TGLERetnicado pdl 16122024 | WA SALES Aoailn

Assantimento / 18:1933 | MAGALHAES

Justificativa de

Ausdngia

Cutros carta_ancaminharmenio pdf 1122024 | WA SALES Aoaito
18.00:59 | MAGAL HAES

Cutros CurniculoMarinaAtualizadoo, pdl 0312/2024 |VA SALES Aoaito
19:49:38 | MAGAL HAES

Enderego:  Av. SAD SEBASTIAD 2819, Espaco de Cibnaas Sociss & Humanas - ECSH, Booa 5, sak 3

Bairne: NOS5A SENHORA DE FATIMA CEP: 54 202-020
UF: Pl Municipio: PARNAIEA
Telefone:  BE)S9L07-1383 E-mail:  propopi.cspiutd par e du b

Pigina 04 da 08

111



UNIVERSIDADE FEDERAL DO
DELTA DO PARNAIBA -

Qo™

UFDFAR
Caonfiniuaho &0 Fanecer 7305 291
Outros Curnculohvastualizado pdf 021272024 |WA SALES Acaito
13:5529 ﬁAGAL HAES
Outros Formul arios. pdf 221172024 |WA SALES Acaito
003829 |MAGALHAES
Orcamenio orcamento.pdf 221172024 | WA SALES Acaito
003727 |MAGALHAES
Falha de Rosta folhaDeRosto_assinado_assinado.pdf 22M112024 |WA SALES Acaila
003530 | MAGALHAES
Oulras Termodeconfidencialidade pdf 2111712024 |WA SALES Acaila
15:52:15 MAGALHAES
Daclaracio de Declaracaod ospesquisad ores. paf 21M1/2024 |WA SALES Acailo
Pesquisadoras 154804 | MAGALHAES
Declaracio da Autonizacaolnstitucional pdf 21172024 |WA SALES Acaita
Instituicio & 154214 MAGALHAES
_Elga_ﬁumua
tros Curriculo_Renata pdf 2111712024 |WA SALES Acaila
1541286 MAGALHAES

Situagdo do Parecer:

Apravadao

Mecessita Apreciacio da CONEP:
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ANEXO B - Autorizagao Institucional da APAE
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ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS DE PARNAIBA-PI

SR n® 08794, 416,/0001-05
Rua Afanss Pena, 1024, CEP. 44,215-040 - Parmaiba <Pl

e-mail. opoephbagmail.com Fore: (88)3521-1177 I
Fundada em 7 de outubre de 1970

AUTORIZACAD INSTITUCIONAL

A Associacio de Pais e Amigos dos Excepcionais-APAE de Parnaiba
representada por sua presidente, a psicdloga Keyla Linez de Vasconcelos Santana,

autoriza a

realizacio do projeto de pesquisa infitulado A IMPORTANCIA DO SABER

GENETICA COMO INSTRUMENTO DE INFORMAGAD PARA OS RESPONSAVEIS
DOS ASSISTIDOS PELA APAE DE PARNAIBA.

O projeto tem o objetive de analisar o entendimento tedrico dos responsdveis
por pacientes assistidos pela APAE de Parnaiba em relagio a causa genética das

condigBes

no Ambito

gue acometem seus filhos ou familiares e a implicacdo desse conhecimento
psicologico e social destas pessoas.

O projeto consiste em um estudo de campo descritivo, de carater qualitativo,
que busca responder a seguinte pergunta norteadora: "0 que os esponsaveis de

assistidos

pela APAE - Pamaiba sabemn a respeito da genética envolvida na causa de

condigtes’s indromes/doencas dos seus filhos ou dos seus familiames”.

AAPAE de Parnalba se compromete em auxiliar o desenvolvimento do projeto
que tem como duragdo o perodo de 8 meses aproximad amente.

—=a—

Pamaiba, 01 de novembro de 2024

I..'IILI. |_||:: !_ | it -Ill;.|.-.'\.

Keyla Linez de Vasconcelos Santana
Presidente da Associagiio de Pais ¢
Amigos dos Excepcionais de Pamaiba -
APAE de Pamaiba
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