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RESUMO  

 

A Síndrome de Down (SD) é um acometimento de caráter congênito, 

relacionado principalmente à trissiomia do cromossomo 21, com ocorrência em 

cerca de 90% dos casos. Fortemente influenciada pela idade materna e 

hereditariedade. As principais características de um portador de SD, são: olhos 

amendoados, nariz chato, pescoço encurtado, hipotonia muscular e 

desenvolvimento motor e intelectual mais lentos. Doenças como hipotiroidismo, 

demência e doenças cardíacas são altamente prevalentes nesse grupo. Apesar 

desses fatores e da ausência de uma sociedade equalitária, a pessoa sindrômica 

possui capacidades e potencialidades que podem ser desenvolvidas a partir de uma 

rede de apoio familiar, atenção em saúde adequada desde o nascimento e 

atendimento educacional de qualidade para a promoção de conhecimentos, 

habilidades, independência e sociabilidade. O objetivo desse estudo foi caracterizar 

os estímulos e a percepção dos profissionais atuantes na APAE ao portador de 

Síndrome de Down, além das consequências da pandemia sobre a qualidade de 

vida, saúde, aprendizagem e desenvolvimento dessa pessoa sindrômica. Trata-se 

de um estudo transversal, descritivo, exploratório, a ser desenvolvido por meio de 

questionário semiestruturado com profissionais da saúde atuantes na Associação 

Pais Amigos Excepcionais (APAE). Foi identificado pela análise das respostas 

obtidas no questionário aplicado que os portadores de Síndrome de Down atendidos 

pelos profissionais apresentam dificuldades relacionadas principalmente a 

deficiência intelectual, presença de comorbidades e socialização, havendo uma 

evolução em todos os aspectos conforme eram acompanhados na instituição. Por 

tanto, através do presente trabalho pode-se determinar que as pessoas com 

Síndrome de Down têm capacidades e potencialidades que podem e devem ser 

desenvolvidas com o apoio de uma rede de apoio bem configurada, composta por 

família, profissionais da educação e profissionais da saúde.  

 

Palavras-chave: Síndrome de Down. Habilidades Motoras. Transtornos do 

Neurodesenvolvimento. Qualidade de Vida. Autonomia pessoal. 

 

 

 



ABSTRACT 

 

 Down Syndrome (DS) is a congenital follow-up, mainly related to 

chromosome 21 trisiomy, occurring in about 90% of cases. In Brazil, it is being 

strongly influenced by maternal age and heredity. The main characteristics of a 

person with DS are: almond-shaped eyes, flat nose, shortened neck, slower muscle 

hypotonia and slower motor and intellectual development. Diseases such as 

hypothyroidism, dementia and heart disease are highly prevalent in this group. 

Despite these factors and the absence of an egalitarian society, a syndromic person 

has resources and potential that can be developed through a family support network, 

health care from birth and quality educational care for the promotion of knowledge, 

skills, independence and sociability. The aim of this study is to characterize the 

stimuli and perception of professionals working in APAE for Down Syndrome 

patients, in addition to the consequences of the pandemic on the quality of life, 

health, learning and development of this syndromic person. It is a cross-sectional, 

descriptive, exploratory study, one being developed through a semi-structured 

questionnaire with health professionals working at the Associação Pais Amigos 

Excepcepais (APAE). It was identified by the analysis of the answers obtained in the 

applied questionnaire that the patients with Down Syndrome attended by the 

professionals present difficulties related mainly to intellectual disability, presence of 

comorbidities and socialization, with an evolution in all aspects as they were 

monitored at the institution. Therefore, through the present work it can be determined 

that people with Down Syndrome have capacities and potentialities that can and 

should be developed with the support of a well-configured support network, 

composed of family, education professionals and health professionals. 

 

Keywords: Down syndrome. Motor Skills. Neurodevelopmental Disorders. Quality of 

life. Personal autonomy. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

A Síndrome de Down (SD) é uma cromossomopatia, classificada como 

aneuploidia. O cariótipo mais prevalente é a trissomia do cromossomo 21, com 

frequência de 90% a 95% dos casos, mas podendo se manifestar de outras formas, 

como mosaicismo – em que o indivíduo apresentará parte de suas células “normais” 

e parte afetadas –, e rearranjos cromossômicos – no qual há material extra do 

cromossomo 21 ligados à outros cromossomos, como ao 14, em todas as células do 

corpo. Essa variedade cariotipica gera graus de comprometimento e fenótipos 

diferentes (MOREIRA, 2019; EMER et al, 2015; FREIRE et al, 2014; MINISTÉRIO 

DA SAÚDE, 2012b). 

Recebeu esse nome em homenagem ao médico britânico John Langdon 

Down, que estudou pessoas portadoras da condição e seus sintomas em meados de 

1862, sendo sua origem cromossômica somente desmistificada no ano de 1959 

pelas equipes do doutor Jerome Lejeune e da doutora Patrícia Jacobs (FARIAS, 

LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a). 

É considerada uma das síndromes mais incidentes, representando um 

afetado a cada 1000 nascimentos no mundo e um afetado a cada 600-800 

nascimentos no Brasil. Apenas no Brasil, há em média 270 mil pessoas com SD 

(FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; FREIRE et al, 2014). 

Dentre as aneuploidias, a SD é a mais facilmente diagnosticada no pré-natal, 

através do exame de ultrassonografia morfológica, preferencialmente realizado 

durante a 16º e 23º semanas de gestação, contudo é mais comum o diagnóstico 

clínico no pós-parto pela identificação de características fenotípicas associado ao 

exame laboratorial de cariótipo. Isso ocorre, pois alguns fetos podem expressar 

marcadores ultrassonográficos singelos ou pouco significativos em um primeiro 

momento. Entre os utilizados pela medicina moderna, pode-se citar: cardiopatias, 

anomalias gastrintestinais, anomalias geniturinárias, defeitos no Sistema Nervoso 

Central (SNC), fendas faciais, mal formações nas mãos e nos pés. Somando à 

ultrassonografia morfológica, podem ser aplicados em fase intrauterina a 

amniocentese clássica ou biópsia do vilo corial, contudo são procedimentos mais 

invasivos (EMER et al, 2015; FREIRE et al, 2014; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b; 

SECRETARIA DA SAÚDE, 2012).  
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As grávidas de bebês com SD possuem um risco maior de sofrer aborto, 

apesar de pouco prevalentes os casos de morte fetal e de recém-nascidos por 

malformações congênitas, porém tem uma maior ocorrência de partos prematuros e 

de baixo peso, o que expressa a relevância de um pré-natal adequado (FARIAS, 

LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; FREIRE et al, 2014).  

Graças aos avanços na medicina, a estimativa de vida do SD chegou aos 60 

anos de idade. Cerca de 85% dos indivíduos com SD sobrevivem ao primeiro ano de 

idade e os casos de óbitos, em especial os mais precoces, foram atribuídos a 

alterações cardíacas congênitas, pneumonia, demência e leucemia (FARIAS, 

LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; BRAGA et al, 2019; FREIRE, et al, 

2014; LOPES et al, 2014; NISIHARA, MASSUDA, LUPIAÑES, PEÑA, 2014). 

Ao contrário de uma doença, a SD apresenta múltiplos sinas e sintomas, além 

de não ter sua causa completamente elucidada ainda na atualidade. As hipóteses de 

maior relevância são a idade materna avançada, – tendo um aumento de incidência 

em gestações a partir dos 35 anos e chegando a 1 a cada 30 nascidos vivos para 

mães acima dos 45 anos, hereditariedade e exposição à radiação (FARIAS, LOPES 

NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; FURLAN et al, 2015; FREIRE et al, 2014; 

SECRETARIA DA SAÚDE, 2012; OVAMA, ARVIGO, MECHETTI, 2011).  

A fisionomia e o crescimento de uma pessoa com SD são bem carcterísticos. 

Em relação a aparência, apresentam braquicefalia, fissuras palpebrais oblíquas, 

manchas de Brushfield, pregas epicânticas, orelhas pequenas, base do nariz chata, 

língua hipotônica e deslocada para frente, pescoço curto e grosso, clinodactilia do 5º 

dedo das mãos, prega palmar única, mãos pequenas com dedos curtos, distância 

aumentada entre o 1º e 2º dedos dos pés, estatura baixa e sobrepeso – de origem 

em hábitos sedentários, taxa de metabolismo  baixa, dificuldade de mobilidade, 

deficiências estruturais e intensificado em casos de hipotireoidismo (BERTAPELLI, 

et al, 2017; PIRES et al, 2016; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; KAUTZMANN 

FILHO et al,  2015; FREIRE et al, 2014; LOPES et al, 2014; MINISTÉRIO DA 

SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b; SECRETARIA DA SAÚDE, 2012). 

No aspecto motor e sensorial, destaca-se a hipotonia muscular, o déficit de 

equilíbrio funcional estático e dinâmico, as articulações frágeis e com 

hipermobilidade, o deambular específico gerado pela ante-versão pélvica e pela 

larga base de apoio com os pés voltados para fora e joelhos genovaros, alterações 

na coluna cervical, dificuldades funcionais na locomoção, sedentarismo, dificuldade 
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para deglutir e efetuar sucção de líquido, evoluindo para problemas ao mastigar, 

déficits sensoriais, – os quais podem atrapalhar no controle postural dos 

movimentos, da coordenação, do equilíbrio e na aprendizagem motora, que já é 

mais lenta em relação as outras crianças – problemas de audição e visão 

(MOREIRA 2019; LEITE et al, 2018; SANTANA, CAVALCANTE, 2018; TRINDADE, 

NASCIMENTO, 2016; LOPES et al, 2014; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b; OVAMA, ARVIGO, MECHETTI, 2011). 

Sobre o desenvolvimento neurológico e intelectual do SD – principal causa 

genética de deficiência intelectual – , estes ocorrerão mais gradualmente no que se 

diz respeito a função expressiva, receptiva, simbólica, linguística e léxica, a memória 

é comprometida, tem alterações na atenção, na cognição, nas habilidades de 

processamento auditivo e visual, além de dificuldades em tarefas que envolvam o 

pensamento lógico (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; 

MOREIRA, 2019; REGIS et al, 2018; FERREIRA-VASQUES, ABRAMIDES, 

LAMONICA, 2017; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; FREIRE et al, 2014; 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b). 

Essas manifestações são explicadas pela hipoplasia cerebelar, – que resulta 

em um encéfalo de medidas reduzidas com repercussões na linguagem, conduta, 

pensamento, atenção, equilíbrio e tônus muscular – e comprometimento das 

sinapses neurais, implicando em déficit cognitivo, de memória, de capacidade de 

correlação e de análise. Em concomitância a isso, o SD está fadado a um 

envelhecimento precoce do corpo como um todo - à senescência dos órgãos, do 

sistema imunológico, da força e capacidade funcional, e aumento de dependência. 

Tal característica está relacionada diretamente com os genes do cromossomo 21, 

influente na síntese de APP (proteína precursora amiloide), que irá ser produzida em 

quantidades mais elevadas causando má adesão celular, neurotoxicidade e 

crescimento celular com formação precoce de placas difusas características de 

Alzheimer. Assim sendo, há uma maior presença de demência e Alzheimer nessa 

população, elevando em 5% a taxa de mortalidade (MOREIRA, 2019; TRINDADE, 

NASCIMENTO, 2016; FREIRE, et al, 2014; LOPES et al, 2014; NISIHARA, 

MASSUDA, LUPIAÑES, 2014; FREIRE, HAZIN, 2015). 

A condição de um sistema imunológico deficitário – que, de acordo com 

estudos, possui timo alterado, contagem de linfócitos T e B reduzidos, e menor 

formação de células de memória – deixa esse grupo mais vulnerável a infecções e a 
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até mesmos doenças relacionadas ao seu estado nutricional, elevando as taxas de 

morbidade e mortalidade (PIRES et al; 2016, KAUTZMANN FILHO et al, 2015; 

NISIHARA, MASSUDA, LUPIAÑES, 2014). 

Ademais, os SD tem predisposição a doenças pulmonares crônicas – 

agravadas por uma capacidade respiratória reduzida – , a cardiopatias congênitas – 

que acometem de 40 a 60% dos portadores da síndrome, possuindo uma 

mortalidade elevada principalmente nos primeiros 2 anos de vida –, hipotiroidismo, 

obstipação intestinal e defeitos intestinais, depressão, leucemia, câncer e doença de 

Hirschprung. Em alguns casos, os sintomas referentes a essas patologias não estão 

presentes desde o nascimento, dessa forma torna-se imperativo um 

acompanhamento médico mais minucioso da pessoa com SD, a fim de evitar o 

diagnóstico tardio e possíveis complicações (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-

RODRIGUEZ, 2020; BRAGA et al, 2019; MOREIRA, 2019; PIRES et al, 2016; 

TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; FURLAN et al, 2015; KAUTZMANN FILHO et al, 

2015; SERON et al, 2015; MOURATO, VILLACHAN, MATTOS, 2014; TREVISAN et 

al, 2014; BERTAPELLI et al, 2013; SECRETARIA DA SAÚDE, 2012). 

Entretanto, ainda que haja uma predisposição de origem genética importante 

à todas as disfunções abordadas, é sabido que ambiente e indivíduo estão em 

constante troca, e que é possível afirmar que o estímulo e rede de apoio adequados 

são igualmente significativos para o desenvolvimento de habilidades, capacidades e 

potencialidades. Isto é, a deficiência não é inerente ao indivíduo e nem deve 

caracterizá-lo, mas uma é condição que irá expressar prejuízo ou não para a 

vivência da pessoa portadora de deficiência a depender da interação da mesma com 

o ambiente em que vive, que deve ser acessível e equalitário para melhor proveito 

da sociedade como um todo (FARIA, 2020; FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-

RODRIGUEZ, 2020). 

A pessoa sindrômica tem que ser vista holisticamente, considerando a 

multifatoriedade da SD. Por isso, apesar de a família ser a principal fonte de apoio e 

influência externa – já que grande parte da aprendizagem advém da imitação – , 

deve estar presente nessa equação escola e profissionais da saúde, para que os 

devidos cuidados sejam tomados desde a tenra idade, proporcionando uma melhor 

desenvoltura (FARIA, 2020; PELOSI, FERREIRA, NASCIMENTO, 2020; SANTANA, 

CAVALCANTE, 2018; FONTANELLA, SETOUE, MELO, 2013; OVAMA, ARVIGO, 

MECHETTI, 2011). 
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Durante toda a vida, o SD necessitará de estímulos e exames, cuidados estes 

que precisam ser norteados pelas políticas públicas do Ministério da Saúde como a 

Política Nacional de Humanização, Política Nacional da Atenção Básica, Programas 

de Saúde da Criança e do Adolescente, Saúde da Mulher, do Homem, do Idoso, 

Saúde Mental e no Relatório Mundial sobre a Deficiência.  Mas em um primeiro 

momento, é essencial oferecer um suporte maior para a família do SD, que 

necessita de orientação e um cuidado especial por parte dos profissionais de saúde. 

A dúvida, o medo, os tabus e até mesmo questões financeiras podem tonar o 

momento da descoberta de um filho(a) sindrômico em algo delicado e estressante. 

Já que eles serão o alicerce dessa criança, os pais devem estar preparados para tal 

responsabilidade (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; PEREIRA-

SILVA, ANDRADE, ALMEIDA, 2018; FONTANELLA, SETOUE, MELO, 2013; 

MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b; FOLLY, 

RODRIGUES, 2010). 

Dos primeiros anos de vida até a adolescência, deve-se concentrar no 

cuidado com a alimentação equilibrada, na prática de atividade física, postura e 

desenvolvimento motor, no aprendizado, na socialização, na promoção de 

independência, na orientação à sexualidade, na imunização, além de se atentar à 

questões de saúde, como doenças cardiovasculares, respiratórias e disfunções 

endócrinas (BERTAPELLI et al, 2017; SERON et al, 2015; FREIRE et al, 2014; 

BERTAPELLI et al; 2013; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA 

SAÚDE, 2012b).  

O desenvolvimento motor, intelectual e social advém, principalmente, da 

família e das instituições de ensino. Pode contar também com auxílio de 

profissionais especializados, como fisioterapeuta, nutricionista, neurologista, 

psicologista e fonoaldiologista, até mesmo para orientar os pais na forma de tratar, 

abordar e ensinar a pessoa com SD de maneira a respeitar a idade e as 

necesidades de cada fase da vida (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 

2020; BRAGA et al, 2019; LEITE et al, 2018; SANTANA, CAVALCANTE, 2018; 

MEDRADO, NUNES SOBRINHO, 2016; PIRES et al, 2016; TORQUATO et al, 2013; 

FOLLY, RODRIGUES, 2010). 

Nessa área, estudos demonstraram a importância do brincar para a 

socialização, cognição, desenvolvimento motor, sensorial, perceptivo, 

organizacional, criacional e de habilidades. Os vídeo games e jogos de realidade 
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virtual também vem ganhando espaço quando se pretende estimular o movimento, o 

equilíbrio e a coordenação. Outras atividades que podem ser aplicadas para esses 

fins seriam dança, teatro, equoterapia e hidroterapia (PELOSI, FERREIRA, 

NASCIMENTO, 2020; BRAGA et al, 2019; PELOSI, TEIXEIRA, NASCIMENTO, 

2019; REGIS et al, 2018; LEITE et al, 2018; TORQUATO et al, 2013). 

Da idade adulta em diante, a atenção deve estar voltada a manutenção de 

uma vida saudável, promoção de autonomia no autocuidado e financeira, estimular a 

continuidade da socialização, orientar a respeito da sexualidade e de infecções 

sexualmente transmissíveis (IST), e fazer o planejamento familiar. A saúde torna-se 

mais debilitada nessa fase da vida, assim sendo necessário a realização de exames 

periódicos, atentando sempre para problemas cervicais, alterações intestinais e 

vesicais, comprometimentos odontológicos, Doença de Alzheimer (DA), depressão, 

doenças cardiovasculares, respiratórias e disfunções endócrinas (LOPES et al; 

2014; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b). 

Tendo em vista toda a abrangência dessa síndrome tão prevalente na 

população mundial, é preciso uma atenção política voltada não somente para o 

atendimento de saúde desse grupo, mas também voltada à integração social, 

educacional e econômica. Eles possuem capacidades e potencialidades a serem 

desenvolvidas, inclusive de independência financeira (BARBOSA, TALITTA MARIA 

MONTEIRO FARIAS; et al, 2018; PESSALAIA, JULIANA DIAS REIS; et al, 2015). 

O olhar como cidadão para as pessoas com SD ainda é muito recente. 

Somente na década de 90 com a lei nº 7.853, de 24 de outubro de 1989, 

estabeleceu-se normas a fim de assegurar o pleno exercício dos direitos individuais 

e sociais das pessoas com deficiência nos âmbitos da: educação, saúde, trabalho, 

lazer, previdência social e transporte, e assegurou a matrícula compulsória de 

pessoas com deficiência em estabelecimentos públicos e particulares. Ademais, a lei 

de Cotas para Deficientes e Pessoas com Deficiência, nº 8.213 entrou em exercício 

em 24 de julho de 1991, exigindo que a empresa com cem ou mais funcionários 

preencha de dois a cinco por cento dos seus cargos com beneficiários reabilitados, 

ou pessoas com alguma deficiência. E, ainda no âmbito trabalhístico, foi promulgada 

a lei nº 13.146, em 6 de julho de 2015, declarando que portadores de deficiência têm 

direito, em igualdade, a condições justas e favoráveis de emprego, incluindo igual 

remuneração, e é prioridade das políticas públicas de trabalho promover e garantir 

condições de acesso e de permanência da pessoa com deficiência no campo de 
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trabalho. Somando a isto, esta última lei instituiu a Lei Brasileira da Inclusão, 

publicada no dia 07 de julho de 2015 e somente entrando em vigência no ano de 

2016, com o objetivo de assegurar e promover, o exercício dos direitos e das 

liberdades fundamentais por pessoas com deficiência, visando sua inclusão social e 

cidadania na área civil, previdenciária, penal e eleitoral (BARBOSA, TALITTA MARIA 

MONTEIRO FARIAS; et al, 2018). 

Outro marco importante dos anos 90 para a inclusão social, foi a criação da 

Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) em 1954 no Rio de Janeiro. 

Uma organização social que atende hoje 250 mil pessoas em mais de 2 mil cidades 

do Brasil. Ela promove atenção integral à pessoa com deficiência intelectual e 

múltipla, além de lutar pelos direitos das pessoas com deficiência, tendo como 

alguns resultados a incorporação do Teste do Pezinho na rede pública de saúde, a 

prática de esportes e a inserção das linguagens artísticas como instrumentos 

pedagógicos na formação das pessoas com deficiência, assim como a estimulação 

precoce como fundamental para o seu desenvolvimento (APAE, 2020). 

Referente à atenção à saúde do portador de deficiência, em 2009 o Ministério 

da Saúde instituiu a Política Nacional de Atenção Integral em Genética Clínica, para 

o acompanhar indivíduos com doenças geneticamente determinadas e anomalias 

congênitas na Atenção Básica ou Primária à Saúde. Desse momento em diante, é 

possível verificar uma grande quantidade de estudos médicos a respeito dessa 

condição, dando um aporte científico amplo sobre as singularidades, 

desenvolvimento de ferramentas e atendimentos para diagnóstico, tratamento e 

apoio para o SD. No entanto, é evidente um conhecimento deficitário por parte da 

sociedade sobre essa síndrome, implicando na perpetuação de tabus e 

preconceitos, por tanto é necessário maiores debates e reflexões acerca da temática 

(FEAPESP, 2016; PESSALAIA et al, 2015; FONTANELLA, SETOUE, MELO, 2013). 

Considerando todas as informações anteriormente especificadas sobre a 

síndrome, a grande incidência da Síndrome de Down no mundo, a discussão sobre 

a inclusão de pessoas portadoras de deficiência cada vez mais presente na 

sociedade contemporânea e a relevância acadêmica e médica do desenvolver uma 

melhor qualidade de vida para esse grupo que vêm conquistando uma maior 

expectativa de vida, a pergunta norteadora desta pesquisa é: “Até que ponto as 

limitações são impostas pela síndrome e qual a influência do meio no processo de 

desenvolvimento de independência?”. 
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Por se tratar de um acometimento genético, a síndrome em si gerará 

obstáculos e, em alguns casos, limitações para a pessoa afetada. Contudo uma 

sociedade equalitária e inclusiva somada à uma rede de apoio adequada – contando 

com família, amigos, profissionais da educação e da saúde atuando de forma 

conjunta para estimular e auxiliar o portador de deficiência, propiciará uma melhor 

desenvoltura do SD. 

Assim sendo, a presente pesquisa objetiva caracterizar a percepção dos 

profissionais atuantes na APAE ao portador de Síndrome de Down. Tem como 

objetivos específicos refletir sobre os recursos e terapias oferecidos pela APAE 

voltados ao Síndrome de Down, mostrar a importância de instituições como a APAE 

em relação ao apoio familiar e desenvolvimento intelectual, físico, individual, social, 

da independência e protagonismo desses indivíduos e identificar as consequências 

da pandemia da COVID- 19 sobre a aprendizagem e desenvolvimento dos 

portadores de Síndrome de Down. 
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2 METODOLOGIA 

 

2.1 TIPO DE PESQUISA 

Estudo descritivo, transversal, de abordagem quantitativa. 

 

2.2 LOCAL DO ESTUDO  

O estudo foi realizado na APAE do município de Bauru. A unidade APAE de 

Bauru teve seus atendimentos iniciados em 1965 e hoje completa 57 anos na defesa 

dos direitos, prevenção, orientação, prestação de serviços, apoio à família para a 

melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiência, necessidades 

educacionais e em situação de vulnerabilidade, visando a construção de uma 

sociedade inclusiva. Possui seis unidades na cidade, que oferecem Escola de 

Educação Especial, Centro Especializado de Reabilitação, Oficina Ortopédica, 

Serviço de Proteção Social Especial, Centro Especializado em Autismo e Patologias 

Associadas, Laboratório do Teste do Pezinho, Centro de Apoio à Inclusão, com 

equipe de 268 profissionais da saúde, educação e apoio social para o atendimento 

de cerca de duas mil pessoas com deficiência intelectual, física, visual, transtorno do 

espectro autista, necessidades educacionais especiais, bebês de risco e pessoas 

em situação de vulnerabilidade (APAE, 2019). 

 

2.3 POPULAÇÃO 

Participaram deste estudo os profissionais da área da saúde atuantes na 

APAE de Bauru. 

 

2.4 COLETA DE DADOS 

Inicialmente para a coleta dos dados deste estudo foi enviado um e-mail a 

todos contendo um vídeo explicativo a respeito do projeto de iniciação científica 

proposto e o link do formulário do Google Forms para a coleta de dados. 

Os dados foram coletados perante a aplicação de um questionário 

estruturado. Antes das questões, estará disponível um Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (TCLE) (APÊNDICE A) para ser assinalado diante da 

concordância com a pesquisa proposta. Nele é explicitado e assegurado o completo 

anonimato dos participantes e colaboradores. 
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O questionário (APÊNDICE B) foi respondido por meio da plataforma Google 

Forms. Este foi baseado na Classificação Internacional de Funcionalidade, 

Incapacidade e Saúde (CIF), documento criado pela Organização Mundial de saúde 

com o objetivo de padronizar uma estrutura para a descrição da saúde e de estados 

relacionados com a saúde, como diagnóstico, funcionalidade e incapacidade, 

através de uma linguagem unificada. A classificação define os componentes da 

saúde e alguns componentes do bem-estar relacionados com a saúde (tais como 

educação e trabalho), por meio dos seguintes domínios: Funções e Estruturas do 

Corpo, Atividades e Participação.  

A CIF auxilia como uma ferramenta por ser uma linguagem universal tanto na 

abordagem funcional e biopsicossocial. Está dividida em duas partes: a primeira 

apresenta as estruturas e as funções corporais, referindo-se às partes anatômicas e 

às funções fisiológicas. A segunda cita os fatores contextuais, ambientais e pessoais 

(CASTANEDA, 2018). Relacionando os fatores ambientais, os quais interagem com 

todos estes constructos de uma pessoa com funcionalidades e/ou incapacidades, 

permitindo registrar perfis de diferentes indivíduos (BATTISTELLA, BRITO, 2002; 

ORGANIZAÇÃO MUNDIAL DA SAÚDE, 2004; FACULDADE DE SAÚDE PÚBLICA, 

2015). 

Os questionários foram aplicados mediante a área de atuação. Há trinta e três 

questões, todas perguntas objetivas. Elas objetivam traçar o como os alunos com 

Síndrome de Down chegam na APAE e a desenvoltura deles após algum tempo 

frequentando a instituição, associando isso ao ambiente promovido. 

Os riscos foram mínimos envolvidos na pesquisa, como o tempo do sujeito ao 

responder ao questionário; interferência na vida e na rotina dos sujeitos; medo de 

repercussões eventuais. A pesquisa contribuirá para a valorização e estímulo a luta 

por direitos e inclusão das pessoas portadoras de deficiência, incentivo ao ambiente 

universitário para desenvolvimento de mais ações e pesquisas para inclusão e 

melhora da qualidade. 

 

2.5 ASPECTOS ÉTICOS 

Foram considerados todos os aspectos éticos necessários para a realização 

de uma pesquisa. O projeto de pesquisa foi submetido ao Comitê de Ética em 

Pesquisa (CEP) do Unisagrado (parecer aprovado número 4.676.883) (ANEXO I). 

Após parecer favorável do CEP também houve o parecer do local onde foi 
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desenvolvido o estudo (ANEXO II). Posteriormente a aprovação, foi enviado aos 

funcionários voluntariados o questionário proposto, com o prazo de um mês para 

que os participantes respondam as perguntas.   

 

2.6 ANÁLISES ESTATÍSTICAS 

Os dados coletados foram descritos através da distribuição de frequência 

(absoluta e relativa), valores médios, representados por meio de tabelas. 
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3 RESULTADOS  
 

Dentre os profissionais da APAE que atuam diretamente com pessoas 

portadoras de Síndrome de Down, na instituição pesquisada existem dezessete, 

desses treze são da área da saúde e quatro da área da educação, os profissionais 

da saúde foram nosso público alvo. Um e-mail foi enviado a todos contendo um 

vídeo explicativo a respeito do projeto de iniciação científica proposto e o link do 

formulário do Google Forms para a coleta de dados. Foram obtidas um total de dez 

respostas.  

Os participantes responderam sobre as funções mentais, sensórias, 

neuromusculares, mentais e dos sistemas de acordo com a percepção e vivência na 

APAE. Ao final foi questionado sobre a influência da pandemia sobre o atendimento, 

cuidados e na qualidade de vida e saúde da pessoa com Síndrome de Down. Esses 

dados estão descritos na Tabela 1. 

 

Tabela 1. Respostas do Questionário dos Profissionais da Área da Saúde. 
 

PERGUNTAS RESPOSTAS (0-10) 

Das funções mentais... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Em relação às funções intelectuais, é comum os alunos apresentarem alguma 
inclinação para retardo mental ou demência, por exemplo? 

   1 1 1 1 2 3  1 

Das funções sensórias... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Os problemas de visão são frequentes?   1 5  1   2 1  

Os problemas de audição são frequentes? 1  2 5  1   1   

Eles possuem boa sensibilidade tátil?   2 2 1 3  1  1  

Eles possuem bom equilíbrio estático e dinâmico?  1 2 1 2 2 1 1    

Das funções neromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Eles possuem boa mobilidade das articulações?   1 2 1  2  1  3 

A força e tônus muscular são bem desenvolvidos? 1 1 2 1 2  1 1 1   

É comum a execução de movimentos involuntários? 2  2 2 2 1  1    

São capazes de andar e se locomover adequadamente sem auxílio?   1 1   1 1 1 1 4 

Os alunos conseguem levantar, carregar objetos e fazer o uso fino das mãos?   1 1   2 2 1 1 2 

Das funções dos sistemas cardiovascular, hematológico, imunológico, 
respiratório, digestivo, metabólico e endócrino, é frequente a alteração 

patológica da(s)... 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Funções do Coração?     1 2  2 2 3  

Pressão arterial? 1     1 3 4 1   

Funções do sistema hematológico?     1 5 1 2 1   

Funções do sistema imunológico (alergias, hipersensibilidade)?    1  2 3  2 2  

Funções do sistema respiratório?    2  1 3  1 3  

Funções digestivas?     1 4 3  1 1  

Funções das glândulas endócrinas?      4 1 2 2 1  

Os alunos conseguem fazer a manutenção do peso corporal?   1 2 2 2 1 1  1  
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Agora classifique relação a desenvoltura dos alunos após algum tempo frequentando a instituição: 

Das funções mentais... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

A sensibilidade tátil é melhorada?      1   3 4 2 

O equilíbrio estático e dinâmico é promovido?      1   3 4 2 

Das funções sensórias... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

A mobilidade das articulações é desenvolvida?      2 1  2 2 3 

A força e tônus muscular são promovidos?      1 1 1 4 2 1 

É reduzida a execução de movimentos involuntários?      1  3 3 3  

A locomoção é aprimorada?      1  1  4 4 

Das funções dos sistemas cardiovascular, hematológico, imunológico, 
respiratório, digestivo, metabólico e endócrino, é frequente a alteração 

patológica da(s)... 
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Alterações patológicas e o peso passam a ser controlados?      1 4 1 2  1 

Responda e relação a disponibilidade e facilidade de acesso aos seguintes itens: 

Dos produtos e tecnologias... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

É fácil o acesso à produtos ou substâncias para consumo pessoal (como 
comida e remédios)? 

    1 1 2 2 3 1  

E a disponibilidade e acesso a produtos e tecnologias para uso pessoal na 
vida diária (para mobilidade, transporte e comunicação, por exemplo)?  

    1 2 2 1 3 1  

Do apoio e relacionamentos... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

É comum os alunos precisarem e contarem com o auxílio de cuidadores e/ou 
assistentes sociais? 

   1  1 2 2 3 1  

Os alunos contam com o atendimento de cuidadores, outros profissionais de 
educação, saúde e outras áreas de atuação? 

     1 1 2 1 1 4 

Dos serviços, sistemas e políticas... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Como você classificaria a presença e funcionamento de serviços, sistemas e 
políticas legais voltadas aos portadores de Síndrome de Down (no que se diz 
respeito à habitação, comunicação, transporte, previdência social, suporte 
social, saúde, educação e trabalho)? 

    1 2  4 3   

Sobre a pandemia do COVID-19... 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

Na sua percepção, o quando a pandemia influenciou negativamente na 
qualidade de vida e saúde da pessoa com Síndrome de Down?  

    2 1 1 2 3 1  
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4 DISCUSSÃO  
 
 

É possível identificar a visibilidade e a relevância do trabalho da inclusão nas 

escolas regulares, das escolas especiais e atendimentos prestados gratuitamente 

para o público, como ocorre na APAE, a fim do desenvolvimento das capacidades do 

indivíduo portador da SD. 

Inicialmente, é possível identificar algumas limitações e barreiras a serem 

ultrapassadas pelas pessoas com SD. No domínio das funções mentais, todos os 

profissionais da saúde identificaram que seus pacientes apresentavam alguma 

inclinação ao retardo mental ou demência, característico da síndrome, 30% 

pontuando 8 nesse quesito. (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; 

MOREIRA, 2019; REGIS et al, 2018; FERREIRA-VASQUES, ABRAMIDES, 

LAMONICA, 2017; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; EMER et al, 2015; FREIRE et 

al, 2014; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b; SECRETARIA DA SAÚDE, 2012). 

Estudo destaca a subjetividade e singularidade de cada sujeito tem influência 

significativa no cotidiano, principalmente nas atividades de vida diária, contudo o 

mesmo estudo destaca a facilidade na comunicação não-verbal e nas interações 

interpessoais. A fala foi considerada como uma das grandes dificuldades das 

crianças estudadas. Durante a investigação dos aspectos da vida familiar que 

influenciam o desempenho linguístico de crianças com SD, de cinco a dez anos, 

ressaltou a importância da intervenção precoce para minimizar não somente o atraso 

inicial, como para oferecer oportunidades de ampliação do repertório linguístico e 

minimização dos efeitos neurológicos sobre o déficit intelectual e das possibilidades 

de comunicação da criança, intensificando os aspectos do meio familiar que 

apresentam influência com o desempenho comunicativo. Também nesse sentido, 

estudo qualitativo apresenta o relato de três crianças com SD, seus pais e 

terapeutas. Evidenciando nos relatos dos pais as dificuldades nas funções do sono 

(HALBERSTADT, MORAES, SOUZA, 2019; PEREIRA, OLIVEIRA, 2015). 

Identificado nas funções sensórias, 50% dos profissionais não consideraram 

problemas de audição e visão tão recorrentes, mas destacaram um déficit na 

sensibilidade tátil e no equilíbrio dinâmico (BERTAPELLI, et al, 2017; PIRES et al, 

2016; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; KAUTZMANN FILHO et al,  2015; FREIRE 



26 
 

et al, 2014; LOPES et al, 2014; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA 

SAÚDE, 2012b; SECRETARIA DA SAÚDE, 2012). 

Das funções neuro musculoesqueléticas e relacionadas ao movimento, 

apesar da boa classificação dada a mobilidade articular, a baixa presença de 

execução de movimentos involuntários, serem capazes de andar e se locomover 

sem auxílio, levantar, carregar objetos e fazer uso fino das mãos, notou-se o baixo 

tônus muscular nos pacientes atendidos (MOREIRA 2019; LEITE et al, 2018; 

SANTANA, CAVALCANTE, 2018; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; LOPES et al, 

2014; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012a; MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012b; OVAMA, 

ARVIGO, MECHETTI, 2011). 

Estudo apresentou a correlação entre jovens com SD e sem alterações no 

desenvolvimento na avaliação da força de preensão palmar, o desempenho 

funcional manual e a destreza manual em indivíduos com SD, comparando-os com 

um grupo controle, identificando que os indivíduos com SD apresentam um 

desempenho manual inferior à população sem alterações no desenvolvimento 

(SOUZA, ASSIS, 2021). 

Sobre as funções dos sistemas cardiovascular, hematológico, imunológico, 

respiratório, digestivo, metabólico e endócrino, é frequente a alteração patológica 

das funções do coração, de acordo com 70% dos profissionais da saúde, da 

pressão arterial, do sistema imunológico, respiratório e endócrino, diretamente 

interligado à dificuldade da manutenção do peso. No entanto, a síndrome não influi 

tanto nos sistemas hematológico e digestivo (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-

RODRIGUEZ, 2020; BRAGA et al, 2019; MOREIRA, 2019; PIRES et al, 2016; 

TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; FURLAN et al, 2015; KAUTZMANN FILHO et al, 

2015; SERON et al, 2015; MOURATO, VILLACHAN, MATTOS, 2014; TREVISAN et 

al, 2014; BERTAPELLI et al, 2013; SECRETARIA DA SAÚDE, 2012). 

Ao longo do tempo os profissionais consideraram evoluções importantes na 

sensibilidade tátil e equilíbrio estático e dinâmico. A mobilidade das articulações foi 

promovida, assim como o tônus muscular e a locomoção em 90% das avaliações. 

Além disso, observou-se uma melhor manutenção do peso em 50%. 

Em relação a disponibilidade e facilidade de acesso à produtos de consumo 

pessoal e tecnologias, os profissionais da saúde classificaram de forma adequada. 

Sobre o apoio e relacionamento, foi identificado que esses alunos contam com 

auxílio de cuidadores, outros profissionais da saúde e educação, havendo uma 
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rede de apoio bem completa e qualificada para o auxílio desses portadores da 

síndrome, graças ao atendimento prestado pela instituição. Do mesmo modo como 

considerou-se a presença e funcionamento de serviços, sistemas e políticas legais 

voltadas aos portadores de Síndrome de Down por 70% dos profissionais 

participantes. 

Em relação a pandemia por SARS-CoV-2 em indivíduos com SD, estudos 

destacam taxas mais altas de complicações relacionadas ao COVID-19, tanto em 

crianças quanto adultos, ocasionando períodos mais longos de hospitalização, 

ventilação mecânica e infecção, demonstrando a maior vulnerabilidade e gravidade 

da doença (RIBEIRO, 2022).  

Quando questionado sobre o impacto da pandemia do COVID-19 na 

qualidade de vida e saúde do SD, mostrou-se um grande acometimento nessa área, 

que pode ser justificado pela redução da prática de atividades e exercícios físicos, o 

confinamento em casa, impedindo encontros e passeios, além da redução da busca 

de unidades de saúde. Estudos sobre essa temática afirmam que, além de 

prejudicar no desenvolvimento, já que foram submetidos ao distanciamento social, 

eles são mais gravemente afeados pela doença, devido suas condições de 

imunidade e comorbidades respiratórias, cardíaca e imunidade deficitária (CINTRA, 

LIMA, PATRÍCIO, 2022; MARTINS et al, 2020). 

O suporte social pode auxiliar as famílias em vários aspectos de ajuda prática 

e emocional. A família desempenha um papel fundamental na vida das crianças com 

SD, visto que constitui o primeiro universo de relações sociais da criança, 

proporcionando um ambiente de crescimento e desenvolvimento saudável e 

funcional. Nesse sentido, as atividades da vida diária familiar proporcionam a criança 

oportunidades para aprender e se desenvolver por meio da participação conjunta, da 

realização assistida e de tantas outras formas de mediar a aprendizagem. O 

desenvolvimento cognitivo faz que os pais sejam mais seletivos para proporcionar 

atividades, estabelecendo rotinas mais complexas para atender à necessidade da 

criança (MUNIZ, CIA, 2022). 

A equipe multidisciplinar e holística se caracteriza de extrema importância 

para o desenvolvimento e suporte familiar para os pais e cuidadores. Este cuidado 

deve estar pautado na manutenção da saúde física e mental, bem como no 

desenvolvimento da autonomia e inclusão social (LIMA et al., 2021). 
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Parte extremamente relevante desse apoio e cuidado multidisciplinares é a 

equipe de enfermagem, que trabalha principalmente da promoção de saúde, 

prevenção de doenças e recuperação de saúde da população, incluído dentro de 

instituições educacionais especializadas como a APAE. Apesar de todo trabalho já 

existente, a pouca presença de trabalhos científicos recentes relacionados a atuação 

de enfermagem no cuidado dos portadores de Síndrome de Down é um dos motivos 

da elaboração deste artigo, tendo em vista a importância de se ter treinamentos 

dessa equipe voltadas para tal temática, possibilitando a boa prática da atenção em 

saúde em todos os serviços de saúde (LIMA et al, 2021). 

São diversos os recursos utilizados por esta instituição que luta pelos direitos 

das pessoas portadoras de condições especiais, tais como a Escola de Educação 

Especial, o Centro Especializado de Reabilitação, a Oficina Ortopédica, o Serviço de 

Proteção Social Especial, o Centro Especializado em Autismo e Patologias 

Associadas, o Laboratório do Teste do Pezinho e o Centro de Apoio à Inclusão. 

Todas estas unidades associadas aos profissionais de excelência e o convívio social 

são essenciais. 

Na coleta de dados para a confecção do presente artigo científico é 

importante explanar a respeito das limitações que se apresentaram no decorrer do 

processo. Dentre essas se destacam a necessidade de se realizar a coleta de forma 

online, por a pesquisa ter se iniciado no ano de 2021, momento em que ainda se 

vivia restrições relacionadas à pandemia do COVID-19. Também a pouca 

quantidade de profissionais de saúdes que se encontravam atuando com os 

portadores de Síndrome de Down, já que a coleta se ateve à APAE de Bauru, e, 

somado a isso, nem todos os profissionais aderiram à pesquisa, em que dos treze 

profissionais da saúde atuantes com portadores de Síndrome de Down, dez foram 

os que responderam ao questionaram. 
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5 CONSIDERAÇÕES FINAIS  
 

Em virtude do presente estudo, pode-se determinar que as pessoas com 

Síndrome de Down têm capacidades e potencialidades que podem e devem ser 

desenvolvidas, apesar de suas limitações. Porém, mediante as lentes da equidade, 

necessitam de uma rede de apoio bem configurada e firme para auxiliá-los nessa 

caminhada, está sendo composta por família, profissionais da educação e da saúde.  

Durante esse estudo foi possível identificar diversas questões, como a 

presença deficiência intelectual e comorbidades, que dificultam o desenvolvimento 

considerado como padrão de acordo com a faixa etária. No entanto, os anos de 

atuação e atenção com esses portadores na APAE registrados em forma de 

resposta no questionário aplicado aos profissionais da saúde, mostrou que com o 

passar do tempo os clientes atendidos pela instituição apresentam grande evolução 

no campo intelectual, no campo social, na autonomia, na independência e até 

mesmo na qualidade de vida e saúde, sendo eles capazes de atuar em atividades 

trabalhistas, de autocuidado, lazer e tarefas cotidianas do lar. 

Com o questionário foi relatado consequências advindas da pandemia da 

COVID-19 em razão da quarentena instituída no período. Dentre as negativas é 

possível destacar o déficit na qualidade de vida e saúde, por conta da redução da 

prática de atividades e exercícios físicos, o confinamento em casa e da redução da 

busca de unidades de saúde, além de ter prejudicado na dimensão intelectual, a 

qual precisa estar sendo constantemente estimulada para a retenção de 

conhecimento, culminando, dessa forma, na involução em alguns aspectos básicos 

do conhecimento. 

Tendo em vista a abrangência e relevância da temática seria interessante o 

desenvolvimento de estudos tangentes que abordassem de maneira mais 

multidisciplinar, tópicos relacionados a qualidade de vida, saúde, memória, intelecto, 

socialização, autonomia, independência e individualidade, a exemplo unindo a área 

da saúde e educação, dois pilares essenciais da rede de apoio dos portadores de 

SD. 
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APÊNDICE A – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 

O Sr. (a) está sendo convidado (a) como voluntário (a) a participar da 

pesquisa “SÍNDROME DE DOWN, DA DEPENDÊNCIA À AUTONOMIA: percepção 

dos profissionais atuantes na APAE”. Nesta pesquisa pretendemos fazer a 

“Análise do emprego de estímulos, da presença de rede de apoio e do meio em que 

o indivíduo está inserido com a desenvoltura motora e neuropsicossocial do portador 

de Síndrome de Down”. 

O motivo que nos leva a estudar a síndrome e como proporcionar maior 

autonomia e qualidade de vida para as pessoas com Síndrome de Down. 

Para esta pesquisa adotaremos os seguintes procedimentos: entrevista com os 

profissionais na área da saúde e educação que trabalham na instituição e 

observação das atividades desenvolvidas pela APAE. 

Para participar desta pesquisa, o senhor (a) ou responsável por você deverá 

autorizar e assinar um termo de consentimento. Você não terá nenhum custo, nem 

receberá qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e 

comprovados danos provenientes desta pesquisa, você tem assegurado o direito à 

indenização. Você será esclarecido (a) em qualquer aspecto que desejar e estará 

livre para participar ou recusar-se. O senhor (a) ou responsável por você poderá 

retirar o consentimento ou interromper a sua participação a qualquer momento. A 

sua participação é voluntária e a recusa em participar não acarretará qualquer 

penalidade ou modificação na forma em que é atendido (a) pelo pesquisador que irá 

tratar a sua identidade com padrões profissionais de sigilo. Você não será 

identificado em nenhuma publicação 

Os riscos são mínimos envolvidos na pesquisa, como o tempo do sujeito ao 

responder ao questionário; interferência na vida e na rotina dos sujeitos; medo de 

repercussões eventuais. A pesquisa contribuirá para a valorização e estímulo a luta 

por direitos e inclusão das pessoas portadoras de deficiência, incentivo ao ambiente 

universitário para desenvolvimento de mais ações e pesquisas para inclusão e 

melhora da qualidade. 

Os resultados estarão à sua disposição quando finalizada. Seu nome ou o 

material que indique sua participação não será liberado sem a permissão do 

responsável por você. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficarão 

arquivados com o pesquisador responsável por um período de 5 anos, e após esse 
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tempo serão destruídos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em 

duas vias originais: sendo que uma será arquivada pelo pesquisador responsável, e 

a outra será fornecida a você. Os pesquisadores tratarão a sua identidade com 

padrões profissionais de sigilo, atendendo a legislação brasileira (Resolução Nº 

466/12 do Conselho Nacional de Saúde), utilizando as informações somente para os 

fins acadêmicos e científicos. 

Eu,__________________________________________________, fui 

informado (a) dos objetivos da presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e 

esclareci minhas dúvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas 

informações, e o meu responsável poderá modificar a decisão de participar se assim 

o desejar. Declaro que concordo em participar dessa pesquisa.  

 

Bauru, ____ de ______________ de 20___. 

 

_____________________________________ 

Assinatura do (a) voluntário (a) ou responsável 

 

_____________________________________ 

Assinatura do (a) pesquisador (a) 

Em caso de dúvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, você poderá 

consultar: 

Nome do Pesquisador Responsável:  

E-mail: tais_saranholi@hotmail.com 

CEP - Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humano do UNISAGRADO 
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APÊNDICE B – QUESTIONÁRIO 

 

Primeiramente, muito obrigada a todos que se dispuseram a participar dessa 

pesquisa.  

A questão abaixo te redirecionará para o questionário de acordo com a sua 

profissão. 

1 – Qual a sua área de atuação? 

(  ) Educação 

(  ) Saúde  

 

Profissionais da educação 

 

As perguntas abaixo foram baseadas na Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde. Aqui serão avaliados os domínios de 

Atividade e Participação, a partir de uma visão geral de como os alunos atendidos 

pela APAE chegam na instituição. Para respondê-los, classifique dentro da escala 

de 0 a 10 as funcionalidades e/ou incapacidades a seguir: 

 

Das funções mentais... 

 

2 – A orientação de tempo, lugar e pessoa, normalmente está presente? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

 

3 – É frequente a falta de energia ou a presença de sono entre os alunos com 

Síndrome de Down? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

4 – A concentração e atenção conseguem ser mantidas durante as atividades? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

5 – Como você classificaria a memória dos alunos com Síndrome de Down? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
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6 – Como são as funções cognitivas e a aprendizagem dos SD? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das funções de fala... 

 

7 – A comunicação verbal é bem desenvolvida? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

8 – Eles apresentam boa expressão não verbal? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Do cuidado pessoal, eles são capazes de... 

 

 9 – Lavar-se e ter cuidados com o corpo (ex.: banhar-se, secar-se, lavar as mãos, 

escovar os dentes, pentear os cabelos, barbear-se)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

10 – Vestir-se? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

11 – Comer e beber sem ajuda? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

12 – Cuidar da própria saúde? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

13 – Fazer aquisição de bens e serviços? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

14 – Preparar de refeições e realizar tarefas domésticas? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das áreas principais da vida, os alunos com SD atendidos na APAE, geralmente 

possuem: 
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15 – Educação informal? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

16 – Educação escolar? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

17 – Educação superior? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

  

18 – Trabalho remunerado?  

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

19 – Autossuficiência econômica?  

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Da vida comunitária, social e cívica, eles participam ativamente da: 

 

20 – Vida comunitária? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

21 – Recreação e lazer?  

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

 

22 – Religião e espiritualidade? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

23 – Vida política e cidadania? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Agora, aplicando a mesma escala de intensidade de 0 a 10, classifique algumas 

questões dos mesmos domínios apresentados anteriormente, mas em relação a 

desenvoltura dos alunos após algum tempo frequentando a instituição: 
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Das funções mentais... 

 

24 – A orientação de tempo, lugar e pessoa, é aprimorada? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

25 – As pessoas com Síndrome de Down aparentam mais energia e menos sono? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

26 – A concentração e atenção conseguem ser desenvolvidas? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

27 – A memória dos alunos com Síndrome de Down é promovida? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

28 – As funções cognitivas e a aprendizagem dos SD são aperfeiçoadas? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Das funções de fala... 

 

29 – A comunicação verbal e não verbal é despertada? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Do cuidado pessoal... 

 

30 – Os cuidados pessoais e tarefas domésticas passam a ser realizadas pelo 

aluno? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Da vida comunitária, social e cívica, eles passam a participar da... 

 

31 – Vida comunitária? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  
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32 – Recreação e lazer?  

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

33 – Religião e espiritualidade? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

34 – Vida política e cidadania? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Por fim, responda de acordo com a escala de intensidade de 0 a 10 em relação a 

disponibilidade e facilidade de acesso aos seguintes itens que classificam o meio em 

que o indivíduo está inserido: 

 

Dos produtos e tecnologias... 

 

35 – É fácil o acesso à produtos ou substâncias para consumo pessoal (como 

comida e remédios)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

36 – E a disponibilidade e acesso a produtos e tecnologias para uso pessoal na vida 

diária (para mobilidade, transporte e comunicação, por exemplo)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Do apoio e relacionamentos... 

 

37 – Geralmente, o apoio de familiares e amigos é presente? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

38 – É comum os alunos precisarem e contem com o auxílio de cuidadores e/ou 

assistentes sociais?  

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

39 – Os alunos contam com o atendimento de outros profissionais de educação, 

saúde e outras áreas de atuação? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  
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Dos serviços, sistemas e políticas... 

 

40 – Como você classificaria a presença e funcionamento de serviços, sistemas e 

políticas legais voltadas aos portadores de Síndrome de Down (no que se diz 

respeito à habitação, comunicação, transporte, previdência social, suporte social, 

saúde, educação e trabalho)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Sobre a pandemia do COVID-19: 

 

41 – Na as percepção, o quando a pandemia influenciou negativamente no 

aprendizado e desenvolvimento da pessoa com Síndrome de Down? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Profissionais da saúde 

 

As perguntas abaixo foram baseadas na Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde. Aqui serão avaliados os domínios de 

Função e Estrutura do Corpo, a partir de uma visão geral de como os alunos 

atendidos pela APAE chegam na instituição. Para respondê-los, classifique dentro 

da escala de 0 a 10 as funcionalidades e/ou incapacidades a seguir: 

 

Das funções mentais... 

 

2 – Em relação às funções intelectuais, é comum os alunos apresentarem alguma 

inclinação para retardo mental ou demência, por exemplo? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das funções sensórias... 

 

3 – Os problemas de visão são frequentes? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

4 – Os problemas de audição são frequentes? 
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

5 – Eles possuem boa sensibilidade tátil? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

6 – Eles possuem bom equilíbrio estático e dinâmico? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das funções neuromusculoesqueléricas e relacionadas ao movimento... 

 

7– Eles possuem boa mobilidade das articulações? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

8 – A força e tônus muscular são bem desenvolvidos? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

9 – É comum a execução de movimentos involuntários? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

10 – São capazes de andar e se locomover adequadamente sem auxílio? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

11 – Os alunos conseguem levantar, carregar objetos e fazer o uso fino das mãos? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das funções dos sistemas cardiovascular, hematológico, imunológico, respiratório, 

digestivo, metabólico e endócrino, é frequente a alteração patológica da(s)... 

 

12 – Funções do Coração? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

13 – Pressão arterial? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
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14 – Funções do sistema hematológico? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

 

15 – Funções do sistema imunológico (alergias, hipersensibilidade)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

16 – Funções do sistema respiratório? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

17 – Funções digestivas? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

18 – Funções das glândulas endócrinas? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

19 – Os alunos conseguem fazer a manutenção do peso corporal? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Agora, aplicando a mesma escala de intensidade de 0 a 10, classifique algumas 

questões dos mesmos domínios apresentados anteriormente, mas em relação a 

desenvoltura dos alunos após algum tempo frequentando a instituição: 

 

Das funções sensórias... 

 
20 – A sensibilidade tátil é melhorada: 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

21 – O equilíbrio estático e dinâmico é promovido: 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das funções neuromusculoesqueléricas e relacionadas ao movimento... 

 

22 – A mobilidade das articulações é desenvolvida? 
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

23 – A força e tônus muscular são promovidos? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

24 – É reduzida a execução de movimentos involuntários? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

25 – A locomoção é aprimorada? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Das funções dos sistemas cardiovascular, hematológico, imunológico, respiratório, 

digestivo, metabólico e endócrino... 

 

26 – Alterações patológicas e o peso passam a ser controlados? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

 

Por fim, responda de cordo com a escala de intensidade de 0 a 10 em relação a 

disponibilidade e facilidade de acesso aos seguintes itens que classificam o meio em 

que o indivíduo está inserido: 

 

Dos produtos e tecnologias... 

 

27 – É fácil o acesso à produtos ou substâncias para consumo pessoal (como 

comida e remédios)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

28 – E a disponibilidade e acesso a produtos e tecnologias para uso pessoal na vida 

diária (para mobilidade, transporte e comunicação, por exemplo)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Do apoio e relacionamentos... 

 

30 – É comum os alunos precisarem e contarem com o auxílio de cuidadores e/ou 

assistentes sociais?  
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

31 – Os alunos contam com o atendimento de cuidadores, outros profissionais de 

educação, saúde e outras áreas de atuação? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Dos serviços, sistemas e políticas... 

 

32 – Como você classificaria a presença e funcionamento de serviços, sistemas e 

políticas legais voltadas aos portadores de Síndrome de Down (no que se diz 

respeito à habitação, comunicação, transporte, previdência social, suporte social, 

saúde, educação e trabalho)? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  

 

Sobre a pandemia do COVID-19: 

 

33 – Na as percepção, o quando a pandemia influenciou negativamente na 

qualidade de vida e saúde da pessoa com Síndrome de Down? 

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10  
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ANEXO I – PARECER COMITÊ DE ÉTICA E PESQUISA 
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ANEXO II - AUTORIZAÇÃO INSTITUCIONAL PARA COLETA DE DADOS 

 

Venho por meio desta, solicitar autorização desta comissão para a realização da 

pesquisa intitulada, “SÍNDROME DE DOWN, DA DEPENDÊNCIA À AUTONOMIA: 

percepção dos profissionais atuantes na APAE”, com intuito caracterizar os 

estímulos e a percepção dos profissionais atuantes na APAE ao portador de 

Síndrome de Down. Essa pesquisa será desenvolvida pela aluna graduanda do 

curso de enfermagem. 

 
 

Desde já nos colocamos à disposição para esclarecimento de qualquer dúvida que 

possa surgir e antecipadamente agradecemos à colaboração. 

 

 

 

Aluna pesquisadora 

 

Professora orientadora 
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