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INTRODUGAO

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), condi¢des neuroldgicas
englobam disturbios do sistema nervoso que podem afetar fungdes motoras, cognitivas,
comportamentais e sensoriais, comprometendo a qualidade de vida dos individuos.
Nas criangas, essas condicbes geralmente se manifestam por atrasos no
desenvolvimento neuropsicomotor e podem ser decorrentes de causas congénitas,
genéticas, infecciosas ou adquiridas no periodo perinatal (WHO, 2006). Aléem dos
impactos clinicos, as familias enfrentam uma sobrecarga continua e o peso do estigma
social, o que torna o cuidado ainda mais desafiador.

A paralisia cerebral, grupo de alteragées permanentes do movimento e da
postura, destaca-se entre as deficiéncias neuroldgicas infantis, afetando 7 a cada 1000
criangas em paises subdesenvolvidos (Piovesana et al., 2002). Sob esse viés, o
acompanhamento multidisciplinar € um grande aliado na melhora da qualidade de vida
dos acometidos, buscando a recuperacédo total ou parcial da sua condi¢do fisica
(Monteiro; Matos; Coelho, 2004).

Entretanto, os obstaculos associados a essas condigdes n&o sao apenas fisicos,
visto que a trajetdria desafiadora de inclusdo de pessoas com deficiéncia no Brasil €
antiga. Apesar de toda dificuldade que elas enfrentam na realizagcdo de tarefas

cotidianas simples, a maior barreira de suas rotinas é a discriminagao e a sobrecarga
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materna. Até 1980, a inclusdo de deficientes no pais possuia um carater
segregacionista, isolando essa parcela da sociedade em instituigbes especializadas.
Desde 1990, devido a mudangas de cunho social, o cenario excludente do Brasil
apresentou uma significativa melhora (Bueno; Bueno; Portilho, 2023).

Nesse contexto, inumeros debates ganharam notoriedade a fim de garantir a
assisténcia necessaria a essa populagdo, como o papel fundamental dos responsaveis
em assegurar o bem-estar das criangas neuroatipicas. Contudo, o esgotamento fisico
e emocional dos cuidadores — sobretudo das maes, que costumam assumir a maior
parte da responsabilidade — compromete o cuidado prestado a crianga, bem como a
qualidade de vida dessas mulheres (Camargo; Schlindwein, 2022).

Dessa forma, evidencia-se que o acolhimento aos responsaveis, especialmente
as maes, nao deve ser visto como um privilégio, mas como uma necessidade legitima
e urgente. Esse suporte precisa ser garantido por profissionais de saude e respaldado
por politicas publicas eficazes, para promover ndo apenas o bem-estar do cuidador,
mas também um cuidado continuo e humanizado as criangas neuroatipicas (Bezerra,
2021).

OBJETIVO

O presente estudo teve como objetivo relatar a experiéncia vivenciada na
atividade extensionista “Cuidando de quem cuida”, idealizada e desenvolvida por
académicos do primeiro periodo do curso de Medicina do Centro Universitario Barao
de Maua (CBM), durante o primeiro semestre de 2025. A iniciativa teve como prop0dsito
central promover a visibilidade e a valorizacdo do autocuidado entre os responsaveis
por criancas neuroatipicas, reconhecendo os desafios fisicos, emocionais e sociais

enfrentados por esses cuidadores em seu cotidiano.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As deficiéncias neurolégicas infantis abrangem um conjunto de disturbios que

afetam o desenvolvimento neuroldgico, comprometendo capacidades fundamentais



como o0 movimento, a comunicagao, a cogni¢ao e o comportamento, com destaque a
paralisia cerebral (Rosenbaum et al., 2007).

Na maioria dos casos, ndo apenas a crianga adoece — o0s cuidadores,
especialmente as maes, também sofrem impactos em sua saude mental e autoestima,
visto que a maternidade atipica exige atengao constante e cuidados intensivos, o que
frequentemente gera solidao e exposigéo a preconceitos (Mota; Béas, 2023).

Responsaveis por criangas neuroatipicas relatam queda na qualidade de vida
fisica, emocional e social, uma vez que dedicam grande parte do tempo a elas,
renunciando atividades voltadas para si proprios (Leung; Li-Tsang, 2003). Diante disso,
avangos na area da saude reforgcam a importancia de incluir toda a familia no plano de
cuidado, promovendo uma abordagem centrada na unidade familiar, e nao
exclusivamente na criancga (Shildes; Pratt; Hunter, 2006).

Nesse sentido, a atividade extensionista “Cuidando de quem cuida” foi planejada
visando ampliar a discussao acerca da importancia do autocuidado e acolhimento dos
responsaveis por criangas deficientes, os quais configuraram-se como publico-alvo do
projeto.

Com base na proposta pedagdgica extensionista, os académicos de Medicina
do CBM iniciaram a aplicagdo do Arco de Maguerez, partindo da observacédo da
realidade. Segundo Berbel (1995), o Arco de Maguerez € uma metodologia ativa
baseada em cinco etapas que favorecem a aprendizagem significativa a partir da
realidade observada. Nessa primeira etapa, por meio de didlogo e escuta ativa com
maes de criangas neuroatipicas, identificou-se uma problematica recorrente: a
negligéncia com o autocuidado, decorrente da sobrecarga fisica e emocional, da falta
de tempo, do desconhecimento de direitos e da escassez de apoio social.

A partir dessa realidade, seguiu-se para a etapa da teorizagdo, na qual os
estudantes buscaram fundamentar cientificamente os fatores associados ao
adoecimento psiquico de maes cuidadoras e o0s impactos biopsicossociais da
maternidade atipica. A revisdo da literatura permitiu compreender o contexto
multifatorial que envolve a deficiéncia infantil e sua repercussdo nas dinamicas
familiares, especialmente sobre as mulheres responsaveis pelo cuidado continuo.
Foram investigadas, ainda, estratégias de promogao a saude voltadas aos cuidadores,
com base em praticas interdisciplinares e politicas publicas ja existentes.



Com base nessa analise teorica, foi elaborada uma proposta de intervengao
direcionada a promocao do autocuidado dessas maes, visando oferecer orientagcoes
praticas, acesso a informacgao e apoio emocional, reafirmando o compromisso social

da formagdo médica com a atencgéo integral a saude das familias.

CONCLUSAO

O projeto de extensao “Cuidando de quem cuida” evidenciou a urgéncia de se
ampliar o olhar dos profissionais de saude para além do paciente, contemplando
também os cuidadores — especialmente as mé&es de criangcas neuroatipicas —
frequentemente negligenciados diante das exigéncias do cuidado continuo. Ao
reconhecer e acolher essa sobrecarga fisica e emocional, o profissional contribui para
o bem-estar do cuidador e para a qualidade do cuidado oferecido a crianga.

Para os estudantes de Medicina envolvidos, a experiéncia foi profundamente
formativa, ao possibilitar o contato direto com as dificuldades enfrentadas pelas familias
€ ao promover a escuta empatica como ferramenta clinica. A atividade conscientizou
sobre a importancia do autocuidado, da rede de apoio e da humanizacdo da pratica
meédica desde os primeiros anos da graduacgéo.

Assim, conclui-se que iniciativas como essa devem ser valorizadas e
incorporadas a formagao médica, pois favorecem o desenvolvimento de competéncias
técnicas e humanas essenciais a atuagao profissional ética, integral e socialmente

comprometida.
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