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RESUMEN

La discapacidad fisica y/o intelectual es una condicion compleja que afecta a gran parte de la
poblacion brasilefia y, cuando se trata de nifos, el papel de la familia es crucial para garantizar
una buena calidad de vida. Se sabe que las madres suelen ser la figura que asume mayor
responsabilidad, renunciando a su propio autocuidado para brindar el cuidado necesario a sus
hijos. Este texto relata la experiencia de dos académicas del area de la salud en un proyecto de
extension, que promueve el autocuidado y la promocion de la salud de mujeres-madres de nifios
con discapacidad en una asociacion filantropica de rehabilitacion de Belo Horizonte. Las
acciones se realizaron quincenalmente, en cinco encuentros, contando con la participacion
activa de, en promedio, ocho madres por encuentro. Se abordaron temas relacionados con el
autocuidado, la salud mental y la prevencion del cdncer de mama. Durante los encuentros se
observd una gran interaccion entre las madres y las académicas, promovida por el contacto
humano y la empatia, pilares importantes de la buena formacion profesional. Se realizd una
revision de literatura, para trazar discusiones y conclusiones sobre el tema. El proyecto
desarrollado destaca la importancia de acciones educativas y promocion de la salud para las
madres de nifios con discapacidad, evidenciando la capacidad de impactar positivamente sus
vidas.

Palabras clave: Nifos con discapacidad. Comportamiento materno. Autocuidado.
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A deficiéncia fisica e/ou intelectual ¢ uma condi¢do complexa que acomete grande parte da
populagdo brasileira, e, quando se trata de criancas, o papel da familia é crucial na garantia de
uma boa qualidade de vida. Sabe-se que as maes costumam ser a figura que assume maior
responsabilidade, abdicando do préprio autocuidado para prover o cuidado necessario aos seus
filhos. Este texto relata a experiéncia de duas académicas da area da satide em um projeto de
extensdo, que promove o autocuidado e a promogao de saude de mulheres-maes de criangas
com deficiéncia em uma associacao filantrépica de reabilitacdo de Belo Horizonte. As agdes
foram realizadas quinzenalmente, em cinco encontros, tendo a participagado ativa de, em média,
oito maes por encontro. Abordou-se temas relacionados ao autocuidado, saide mental e
prevencao de cancer de mama. Durante os encontros observou-se uma grande interagao entre
as maes e as académicas, promovida pelo contato humano e empatia, pilares importantes da boa
formacao profissional. Foi realizada uma revisao de literatura, para trilhar discussdes e
conclusdes sobre o tema. O projeto desenvolvido destaca a importancia de agdes educativas e
promocao de satde para as maes de criangas com deficiéncia, evidenciando a capacidade de
impactar positivamente suas vidas.

Palavras-chave: Criancas com deficiéncia. Comportamento materno. Autocuidado.

ABSTRACT

Physical and/or intellectual disability is a complex condition that affects a large part of the
Brazilian population, and, when it comes to children, the role of the family is crucial to ensure
good quality of life. It is known that mothers are usually the ones who assume the largest
responsibility in parenting, giving up their own self-care to provide the necessary care for their
children. This article aims to report the experience of two health academics in carrying out an
extension project that promotes self-care and health promotion for mothers of children with
disabilities, in a philanthropic rehabilitation association in Belo Horizonte. The actions were
carried out every two weeks, in five meetings, with the active participation of, on average, eight
mothers per meeting. Topics related to self-care, mental health and breast cancer prevention
were covered. During the meetings, there was a great interaction between mothers and students,
promoted by human contact and empathy, important pillars of good professional training. A
literature review was carried out to guide discussions and conclusions on the topic. The project
showed the importance of educational and health promotional actions for mothers of children
with disabilities, highlighting the ability to positively impact their lives.

Keywords: Children with disabilities. Maternal behavior. Self-care.

INTRODUCCION

El nacimiento de un hijo genera un impacto en la vida emocional, financiera y social de
los progenitores de forma irrevocable. A menudo, la gestacion se espera con la expectativa de
un nifio sano, ademds de la presion por la busqueda del hijo que sea socialmente aceptado.
Cuando se produce la ruptura de esta expectativa, mediante el descubrimiento, en el embarazo,
de un hijo con alguna discapacidad, los impactos en la vida de los padres son mayores de lo

esperado (Marques, 2019).
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La familia posee un papel fundamental en el desarrollo de los nifios con necesidades
especiales, puesto que la mayoria de las personas sufren la dificultad de la inclusion social, lo
que implica la necesidad de ayuda de terceros. Los estudios sefialan que un contexto familiar
saludable influye directamente en la calidad de vida del nifio, ya que la red de apoyo se vuelve
esencial para el desarrollo infantil (Azevedo; Cia; Spinazola, 2019).

En un escenario de un nifio con discapacidad, el papel de la familia es crucial en la
garantia de una buena calidad de vida. Asi, la atencion de los padres se centra inicamente en la
condicion de su hijo, y esto hace que todo el foco gire en torno a la mejora de su cuadro clinico.
De esta forma, los aspectos sociales, psicologicos y de salud, principalmente de la madre, se
vuelven descuidados a partir del momento en que ella abdica de su propio bienestar en pro de
proporcionar la mejor calidad de vida posible a su hijo (Crisostomo; Grossi; Souza, 2019).

Las mujeres-madres, mas que cualquier otro familiar, asumen la responsabilidad del
cuidado integral, muchas veces por el lazo afectivo, pero también por la presion social impuesta.
Ella es vista como aquella que no escatima esfuerzos para proporcionar lo mejor para sus hijos,
principalmente si se trata de un nifio con discapacidad. Asi, el descompromiso de estas con el
autocuidado es evidenciado y perpetuado a lo largo de su vida (Fonseca; Carvalho-Freitas;
Alves, 2020).

En esta linea, la presencia de un proyecto de extension dirigido a este publico, tan
marginado, se torna importante en el dmbito social. Teniendo las actividades de extension
universitaria como uno de los pilares de la formacion académica, se evidencia la necesidad de
integrar a los estudiantes a la sociedad en la que estan insertos, puesto que estos proyectos son
un instrumento de cambio efectivo y transformador (Santos, 2021).

De esta forma, la promocion de circulos de conversacion destinados a los cuidadores,
pero principalmente a las mujeres-madres de nifios con discapacidad, es esencial para que estas
se sientan acogidas y amparadas, ya que recorren itinerarios arduos y dificiles en la busqueda
de atencion humana y sensible. Una buena acogida es capaz de transformar el sufrimiento en
incentivo, para que puedan proporcionar calidad de vida e inclusion social a sus nifios que tanto
lo necesitan (Brito; Silva, 2019; Ferreira, 2020).

Ante lo expuesto, el objetivo del articulo es relatar la experiencia de académicas de
medicina y enfermeria en la ejecucion de acciones dirigidas al autocuidado y a la promocion de
la salud de los cuidadores, pero principalmente de las mujeres-madres de nifios con

discapacidad.
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METODOLOGIA

Este relato de experiencia es resultado del proyecto de extension titulado “Cuidate para
Cuidar” cuya propuesta fue promover el autocuidado entre mujeres-madres de nifios con
discapacidad por medio de circulos de conversacion presenciales. Para la ejecucion del
proyecto, hubo un proceso selectivo para seleccionar extensionistas, que fue realizado en agosto
de 2023, y fueron seleccionadas ocho académicas de los cursos de Enfermeria, Medicina,
Fisioterapia y Psicologia de una institucion de ensefianza superior de Belo Horizonte. Se
realizaron reuniones de planificacion con las profesoras orientadoras por la plataforma Google
Meet y se elaboraron materiales de divulgacion y presentacion en la plataforma Canva.

""" De las ocho académicas seleccionadas para el proyecto, dos, una de medicina y otra
de enfermeria, fueron designadas para realizar la extension en una institucion filantropica en la
region de Pampulha en Belo Horizonte, MG. Esta institucion ofrece atencion gratuita o de bajo
costo, accesible para familias de bajos y medianos ingresos, con un enfoque clinico y social
para los niflos con discapacidad y/o con retrasos en el desarrollo. La rotacion de atencion es
alta, y los servicios disponibles varian entre fonoaudiologia, neurologia, psicologia, fisioterapia,
equinoterapia, terapia ocupacional, musicoterapia y otros.

Previamente, se determind, junto con las orientadoras, que las académicas realizarian
cinco encuentros en la institucion filantropica. Las dindmicas realizadas fueron ideadas por las
académicas y aprobadas por las orientadoras a lo largo de los encuentros. Se acordd que no
habria supervision presencial de las orientadoras durante los encuentros, pero se elaboraria y
enviaria un informe, describiendo minuciosamente las actividades ejecutadas.

Se realizaron cinco rondas de conversacion presencialmente, quincenalmente, entre
septiembre y noviembre de 2023, teniendo como publico objetivo a todos los cuidadores de
nifios con discapacidad que se encontraban en la sala de espera de la institucion, pero con un
enfoque principal en las mujeres-madres presentes, participando en cada encuentro alrededor
de 15 a 20 responsables, siendo que en promedio 8 eran mujeres-madres.

La rueda de conversacion fue elegida por ser guiada por la educacién popular, que
desarrolla la promocién en salud basada en el intercambio de experiencias, valorando las
vivencias, asi como los aprendizajes entre los participantes (Santos, 2019). Asi, fue una forma
de crear un vinculo directo con los participantes del proyecto. Durante las visitas a la institucion
en que el proyecto fue realizado, todos los cuidadores de nifios con discapacidad presentes en
la sala de espera eran abordados, con las académicas explicando sobre el proyecto y

preguntando sobre el interés en participar en las dindmicas, a partir de la aceptacion, la dindmica
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era iniciada. Ella era realizada con todos los cuidadores presentes en la sala de espera, pero la
intervencion activa era volcada principalmente para las mujeres-madres presentes.

En los primeros tres encuentros se desarrolld la dinamica titulada "Check list del
autocuidado". Ella fue desarrollada por las académicas y consistia en entregar un papel impreso
para los cuidadores responsables por los nifios, que aguardaban atencion en la sala de espera de
la institucion filantropica. El documento contenia una lista de habitos que podrian beneficiar su
rutina. Tales héabitos estaban relacionados con alimentacion adecuada, buena ingestion hidrica,
higiene del suefio, autoimagen y actividades de ocio. Las personas deberian sefialar aquellos
items que alin no ejecutaban, pero les gustaria ejecutar.

Tras el llenado de la “Lista de verificacion del autocuidado” por parte de los
responsables interesados en participar en la dindmica, en el mismo encuentro se realizd una
rueda de conversacion sobre la importancia del autocuidado en un contexto de agotamiento
emocional, con un enfoque dirigido principalmente a las mujeres-madres presentes. Muchas de
ellas relataron que renuncian a sus actividades personales del dia a dia para atender las
necesidades de sus hijos, corroborando con la banalizacion de su propia salud fisica y/o mental.
Asi, al iniciar la rueda de conversacion en la dindmica propuesta, se abordaron los temas de la
“Lista de verificacion del autocuidado” y la importancia de la practica de estos, para la mejora
del bienestar personal. Esta dindmica se repitid en tres encuentros distintos, y semanas
diferentes, asi los participantes que se encontraban en la sala de espera no eran los mismos de
los encuentros anteriores.

Las ruedas de conversacion realizadas se practicaron de forma libre, dependiendo del
interés de las participantes en compartir sus experiencias personales. No hubo mediadores, con
el fin de dejar el didlogo mas fluido y distendido, tornando el ambiente un local confortable,
donde las académicas estaban dispuestas a escuchar y acoger a las mujeres-madres interesadas
en relatar sus vivencias. La escucha activa cualificada es una herramienta de humanizacion del
cuidado y fue muy utilizada en las ruedas de conversacion para proporcionar un ambiente mas
ligero y confortable para los participantes (Santos, 2019). No obstante, algunas participantes
preferian contar sus relatos y experiencias en particular, y otras ya conversaban abiertamente
en grupo, en la rueda de conversacion.

El objetivo de la estrategia utilizada fue que los individuos reflexionaran sobre lo que
deberia formar parte de su rutina, para promover el bienestar. La mayoria relaté el deseo de
practicar el autocuidado. En esa oportunidad, se dieron varias sugerencias de como organizar
el tiempo, como el uso de agendas, y se posibilitd una reflexion sobre conductas y la conclusion

de que no habia una planificacion adecuada para la ejecucion de las tareas diarias.
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El cuarto encuentro se centr6 en el tema “Salud Mental”. La rueda de conversacion se
inicié con una pregunta al publico: “;qué es salud mental para usted?”. Se entregaron papeles
para que todos pudieran escribir sus respuestas y, tras recogerlas, se discutio sobre el significado
de salud mental, y de la importancia de ella para el bienestar fisico, asi como las formas de
prevenir el agotamiento emocional y las sefiales de alarma.

El quinto encuentro se realizé en el contexto del “Octubre Rosa”, mes de incentivo a la
prevencion del cancer de mama. Las académicas llevaron la “mamamiga”; pieza de silicona
que reproduce el formato de una mama para explicar sobre la importancia del autoexamen. La
“mamamiga” posee cuatro cuadrantes en la mama, evidenciando una mama normal en un
cuadrante y alteraciones en los otros tres. Esta dindmica ensefia a las mujeres sobre el
autoconocimiento del cuerpo, y en qué circunstancias se debe buscar a un médico. Tras esta
explicacion, se realizé una rueda de conversacidon con el objetivo de compartir experiencias
sobre la realizacion de la mamografia preventiva, y elucidar sobre los factores de riesgo para el
desarrollo de cancer, y como prevenirlo.

Tras la realizacion de cada encuentro, las académicas redactaron un informe, detallando
la dindmica realizada, y el nimero de participantes presentes. Este informe fue pasado a las
orientadoras del proyecto, a fin de evaluar las intervenciones y sugerir posibles cambios.
Ademas, con la descripcion detallada de los encuentros, fue posible el andlisis posterior de las
acciones y acontecimientos, para la elaboracion del presente articulo y el establecimiento de

conclusiones.

Relato de experiencia

En cada encuentro fue posible conocer el perfil del publico, puesto que tenian
caracteristicas variadas, incluso desde el punto de vista de la disponibilidad, pues no siempre
se encontraban en el mismo horario de la semana anterior, pero, poco a poco, fue posible
alcanzar lo que fue propuesto por las académicas. Y, por ser un publico con caracteristicas
diversas, se percibid un desafio en la creacion de vinculos e, incluso, en la participacion en
rondas de conversacion. Sin embargo, se adoptaron algunas estrategias para que las
participantes pudieran "romper el hielo", interactuando unas con otras y sintiéndose a gusto
para compartir sus relatos. En el primer encuentro, muchas cuidadoras demostraron timidez,
con baja interaccion, pero con la dindmica del "Checklist del autocuidado", por medio de la
cual seria posible que ellas reflexionaran sobre como estaba su autocuidado y podrian

identificar lo que no conseguian hacer debido a la rutina y falta de tiempo, fue posible movilizar
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un intercambio de relatos y promover la acogida. El amor y la necesidad de cuidar integralmente
del hijo imposibilitan que tengan tiempo para el autocuidado y se olvidan de si mismas en
cuanto mujeres. Y el autocuidado es algo que solamente el individuo puede hacer por si mismo,
siendo importante para el bienestar, cultivando asi el amor propio (Silva, 2020). Una persona
solo es capaz de cuidar de otra cuando empieza a cuidarse a si misma. Asi, se evidencia la
importancia de estas mujeres-madres en practicar el autocuidado, no solo por ellas, sino por sus
hijos, a quienes tanto quieren.

La organizacién del tiempo es algo crucial, porque cuidar de un hijo a tiempo completo
demanda mucho, como el acompafiamiento en consultas médicas, actividades del dia a dia,
darle atencion y, en algunos casos, incluso trabajar fuera. Por eso la gestion del tiempo es muy
importante, pues previene riesgos de estrés. La higiene del suefo, estipular horarios para las
actividades de cada dia, planeando asi como va a ser la rutina, mejora la calidad de vida de los
cuidadores (Catani; Lima, 2021).

Las mujeres-madres presentes revelaron que cuidar de nifios con discapacidad es un
desafio y que ellas se ven en la responsabilidad de dedicarse intensamente y abdican de su
propio bienestar y autocuidado. Asi, se refieren al cansancio mental, fisico y a la falta de tiempo
para realizar actividades de su agrado, como visitar a una amiga, leer un libro o hasta mirarse
en el espejo y arreglarse como antes. La falta de tiempo es un factor que interfiere mucho en el
bienestar personal. A partir del momento en que no se tiene disponibilidad para cuidar de si
mismo, se comienza a renunciar a momentos valiosos e importantes para la salud y el bienestar
de aquella persona.

El nacimiento de un nifio con discapacidad confronta toda la expectativa de los padres,
y la familia es acometida por una situacion inesperada, exigiendo una reorganizacion familiar,
de los planes y objetivos. Con esto, vienen las preocupaciones con los cuidados médicos del
nifio, el cuestionamiento de la capacidad de proveer todo lo que el hijo necesita, la ansiedad de
querer que todo ocurra de la mejor manera posible, y el agotamiento mental. Sin embargo,
frente a lo que se discutio en las rondas de conversacion, la reaccion de cada madre al saber del
diagnostico del hijo es singular, pues muchas se encuentran en el luto por el hijo idealizado,
mientras otras encuentran alivio al descubrir cuanto antes la condicion del hijo, para que ellas
puedan buscar métodos para la mejora de la calidad de vida del nifio.

Los estudios sobre las familias que tienen hijos con alguna discapacidad muestran que
los desafios enfrentados son diversos y van desde lo emocional hasta lo financiero, existiendo,
por lo tanto, impactos psicoldgicos como depresion y ansiedad de los padres con relatos de

angustia mental (Londero et al., 2021). Asi, durante la practica de las actividades, fue posible

Em Extensdo, Uberlandia, v. 23, n. 2, p. 109-121, jul.-dez. 2024. 115



percibir la constante preocupacion de los cuidadores, en especial, de las mujeres-madres, con
sus hijos, lo que se refleja en su rutina, habitos de autocuidado y cansancio mental.

En el segundo encuentro hubo mayor participacion, pues se discutidé sobre el
autocuidado y se citaron ejemplos practicos para organizar la rutina, ademas de metas diarias
direccionadas a dedicar parte de su tiempo haciendo lo que mas les gustaba. Ademads, fue
posible crear un espacio para dudas personales y exposicion de opiniones, efectivizando
intercambios enriquecedores.

Fue posible, en nuestra calidad de académicas, aprender en este proceso, principalmente,
en lo que respecta a la escucha cualificada y la atencion humanizada. Las participantes
demostraron deseo de exponer sus sentimientos y necesidad de tener un espacio de habla y
escucha, para compartir experiencias. Ademas, la escucha activa y la practica de la empatia
impulsan las habilidades sociocomunicativas, que son esenciales en la formacion de
profesionales del area de la salud, los cuales estaran constantemente lidiando con seres
humanos.

En el tercer encuentro, el tema principal del circulo de conversacion fue la red de apoyo.
Las mujeres-madres demostraron tener apoyo familiar para lidiar con todo lo que se les exigia
en el dia a dia y, en la mayoria de los casos, este apoyo familiar provenia de la abuela de los
nifos, de tias, y ellas enfatizaban la importancia de este apoyo y acogida familiar. En este
contexto, vale la pena reflexionar que, incluso después de largos afios de lucha, para que se
produzca un cambio del paradigma de que la mujer debe ejercer el papel de cuidadora, esta
responsabilidad atun incide mas sobre el sexo femenino (Alves; Resende, 2021). Asi, reflexionar
sobre el significado de la mujer como cuidadora, ya sea madre, abuela o tia, es una invitacion a
cuestionar las normas de género, y a valorar no solo el trabajo de cuidado en si, sino las diversas
formas de contribucion de las mujeres a la sociedad, reconociendo su capacidad de liderazgo,
creatividad, intelectualidad y sus contribuciones en todos los aspectos de la vida humana.

La familia influye en el desarrollo y la seguridad de sus miembros. Se nota, por lo tanto,
lo necesario que es este amparo para las mujeres-madres en los momentos delicados que exigen
mas disponibilidad de ellas (Paixao et al., 2022). Muchos nifios eran llevados al tratamiento por
sus abuelos y tias, y ellos estaban interesados en participar en las dindmicas y circulos de
conversacion. Esto refleja no solo la importancia de una red de apoyo protectora, sino también
el impacto que el cuidado de estos nifios tiene en las familias, exigiendo la debida atencion de
los miembros dispuestos a aceptar esta responsabilidad.

En el cuarto encuentro, se preguntd a los presentes “;qué seria la salud mental?”. Los

participantes pudieron reflexionar y verbalizar lo que esto significa, y como consideraban su
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propia salud mental. Los estudios ya han demostrado que los cuidadores de nifios especiales
son mas propensos a presentar ansiedad y depresion, en comparacion con los cuidadores de
nifos sin discapacidad (Mbada et al., 2021). Hubo relatos de que la abdicacion de su propia
rutina, en pro del cuidado de un nifio con discapacidad, estaria afectando el bienestar
psicologico. Hoy en dia, hablar de salud mental es tan importante como tratar una enfermedad
fisica. Los trastornos psiquiatricos son tan incapacitantes como una enfermedad cronica grave.
Por lo tanto, es de extrema importancia el cuidado de la salud mental, para que las mujeres
madres estén dispuestas a cuidar adecuadamente de sus hijos.

En el quinto encuentro, por ser en el mes de la campafia Octubre Rosa, se utilizé una
“mamamiga” y las mujeres presentes en la sala de espera resolvieron sus dudas sobre el
autoexamen y la prevencion del cancer de mama, y tocaron la pieza anatomica para sentir
cuando la mama est4 normal y cudndo puede haber alguna alteracion, siendo necesario buscar
un especialista. Fue posible aclarar las dudas que surgieron, enfatizando el autocuidado como
un factor relevante en la prevencion del cancer de mama, pues mantener una alimentacion
equilibrada, practicar actividades fisicas, tener los examenes al dia y no fumar, previene
diversas enfermedades, incluido el cancer de mama (Brasil, 2022). Esta rueda de conversacion
fue muy enriquecedora, por haber un gran interés en el tema. Muchas mujeres no conocian las
sefiales de alarma de un autoexamen alterado, y demostraron interés en cuidar de su propia
salud.

Ademas, en los momentos dedicados a la participacion de las asistentes, hubo relatos
acerca de la sobrecarga, debido a las responsabilidades diarias con el hogar, la familia, los hijos
y el trabajo. En este contexto, estas conversaciones fueron un momento de distension y
desahogo, ademas de un momento reflexivo para reevaluar lo que podria mejorarse en la rutina
para incorporar algo relacionado con el autocuidado. El circulo de conversacion tiene un papel
fundamental, ya que une a un grupo con conflictos similares a partir del momento en que
comparten experiencias y sentimientos (Andradre et al., 2021).

Ademas, las cuidadoras presentaron el miedo y la dificultad de insertar a sus hijos en la
sociedad actual; el lugar mas mencionado por ellas fue la escuela, porque, a pesar de que las
instituciones conocen por ley la obligatoriedad y los ajustes que deben realizarse para recibir a
un nifio con necesidades especiales, la mayoria de estos lugares no estan preparados, puesto que
es notoria la falta de preparacion de ciertos profesionales y la falta de recursos para garantizar
a estos ninos el derecho a la equidad (Silva; Alves, 2021). La inclusion de estos nifios, desde la
perspectiva de las madres, nos hace pensar que la escuela y los profesionales no solo se

preocupan y se sienten frustrados al recibir a un nifio especial, sino también por la incertidumbre
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de como actuar ante determinadas situaciones, como el prejuicio, los juicios y los estereotipos,
que son barreras que se viven a diario.

La asistencia a los cuidadores de nifios con discapacidad, principalmente a las mujeres-
madres, a través del circulo de conversacion no se restringe solo a intercambios de experiencias.
Es también una oportunidad de reflexion y de practicar la empatia (Souza; Silva; Garcia, 2021).
El circulo de conversacion en la sala de espera humaniza el ambiente, ofreciendo un espacio
acogedor en el que los participantes pueden compartir sus experiencias, intercambiar historias
y puntos de vista. Con una planificacion adecuada y respeto a la privacidad de los involucrados,
esta dindmica no solo mejora la experiencia de los individuos mientras aguardan atencion, sino
que también contribuye positivamente al bienestar mental de los participantes, al proporcionar
un espacio donde se sienten escuchados y apoyados (Tavares et al., 2019).

Durante todos los encuentros, se utilizd un lenguaje sencillo y de facil entendimiento,
posibilitando que los asuntos fueran abordados de forma clara y dindmica, sin perjudicar la
autonomia de las participantes, promoviendo el interés y la interaccion entre ellas. La
comunicacion entre los seres humanos es vista como una comprension e intercambio de valores
y aprendizajes, siendo ella verbal y no verbal. En la salud no es diferente. Es muy importante
el uso de un lenguaje no técnico entre el profesional del area y el paciente. La conversacion con
el paciente debe ser terapéutica, para que sea posible entender las necesidades de estos,
influyendo positivamente en el aumento de la confianza del paciente por medio de la empatia
y de la escucha cualificada (Brasil, 2019). Asi, durante el proyecto fue visible la apertura de los
participantes con las académicas, a medida que la conversacion fluia, estableciendo un vinculo
entre ellos. Este vinculo, llamado en la medicina “relacion médico paciente” es, muchas veces,
el punto clave para que los pacientes tengan interés en relatar sus preocupaciones y adherir a
las recomendaciones propuestas.

El proyecto de extension estd relacionado con el conocimiento cientifico que se
transmite a los académicos en la facultad y el conocimiento producido por la comunidad. Este
intercambio de informacién posibilita que los estudiantes aprendan a convivir y a entender las
diferencias socioculturales existentes. Estas acciones vivenciadas por ellos en el lugar de la
extension permiten un crecimiento personal, profesional, asi como entender que el cuidado no
se refiere solamente a las técnicas administradas en un paciente, sino también a la humanidad

del académico y a como saber escuchar al paciente (Oliveira; Rodrigues, 2019).

CONSIDERACIONES FINALES
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El relato de experiencia presentado destaca la relevancia de acciones educativas y de
promocion de la salud dirigidas a las mujeres-madres de nifios con discapacidad. Ante el desafio
de proporcionar un ambiente acogedor y de incentivo al autocuidado, las académicas
demostraron, por medio del proyecto desarrollado, la posibilidad de impactar positivamente la
vida de estas mujeres.

El proyecto mostrd relevancia no solo para las madres y otros familiares que
participaron, sino también para las académicas involucradas, ya que el contacto humano y el
ambiente practico son los mejores medios de aprendizaje en cursos del area de la salud. Fue
posible perfeccionar las habilidades de escucha activa, realzando la importancia de la empatia
al tratar con pacientes y sus familiares.

La complejidad involucrada en la creacion y el cuidado de nifios con discapacidad torna
imperativa la atencion no solo a las necesidades de los nifios, sino también al bienestar fisico y
mental de las mujeres-madres. Ademas, la amplitud del publico alcanzado, involucrando no
solo a estas, sino también a padres, abuelos y hermanos, resalta la relevancia del proyecto en la

construccion de una red de apoyo abarcadora.
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