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RESUMO

A Sindrome de Down (SD) é um acometimento de carater congénito,
relacionado principalmente a trissiomia do cromossomo 21, com ocorréncia em
cerca de 90% dos casos. Fortemente influenciada pela idade materna e
hereditariedade. As principais caracteristicas de um portador de SD, sdo: olhos
amendoados, nariz chato, pesco¢co encurtado, hipotonia muscular e
desenvolvimento motor e intelectual mais lentos. Doengas como hipotiroidismo,
deméncia e doencas cardiacas sao altamente prevalentes nesse grupo. Apesar
desses fatores e da auséncia de uma sociedade equalitaria, a pessoa sindrébmica
possui capacidades e potencialidades que podem ser desenvolvidas a partir de uma
rede de apoio familiar, atencdo em salde adequada desde o nascimento e
atendimento educacional de qualidade para a promocdo de conhecimentos,
habilidades, independéncia e sociabilidade. O objetivo desse estudo foi caracterizar
os estimulos e a percepcao dos profissionais atuantes na APAE ao portador de
Sindrome de Down, além das consequéncias da pandemia sobre a qualidade de
vida, saude, aprendizagem e desenvolvimento dessa pessoa sindrémica. Trata-se
de um estudo transversal, descritivo, exploratorio, a ser desenvolvido por meio de
questionario semiestruturado com profissionais da saude atuantes na Associacdo
Pais Amigos Excepcionais (APAE). Foi identificado pela analise das respostas
obtidas no questionario aplicado que os portadores de Sindrome de Down atendidos
pelos profissionais apresentam dificuldades relacionadas principalmente a
deficiéncia intelectual, presenca de comorbidades e socializacdo, havendo uma
evolucdo em todos os aspectos conforme eram acompanhados na instituicdo. Por
tanto, através do presente trabalho pode-se determinar que as pessoas com
Sindrome de Down tém capacidades e potencialidades que podem e devem ser
desenvolvidas com o apoio de uma rede de apoio bem configurada, composta por

familia, profissionais da educacao e profissionais da saude.

Palavras-chave: Sindrome 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 Associacdo 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 INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma cromossomopatia, classificada como
aneuploidia. O cariétipo mais prevalente é a trissomia do cromossomo 21, com
frequéncia de 90% a 95% dos casos, mas podendo se manifestar de outras formas,
como mosaicismo — em que o individuo apresentara parte de suas células “normais”
e parte afetadas —, e rearranjos cromossémicos — no qual ha material extra do
cromossomo 21 ligados a outros cromossomos, como ao 14, em todas as células do
corpo. Essa variedade cariotipica gera graus de comprometimento e fendtipos
diferentes (MOREIRA, 2019; EMER et al, 2015; FREIRE et al, 2014; MINISTERIO
DA SAUDE, 2012b).

Recebeu esse nome em homenagem ao médico britanico John Langdon
Down, que estudou pessoas portadoras da condi¢cdo e seus sintomas em meados de
1862, sendo sua origem cromossOmica somente desmistificada no ano de 1959
pelas equipes do doutor Jerome Lejeune e da doutora Patricia Jacobs (FARIAS,
LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016;
MINISTERIO DA SAUDE, 2012a).

E considerada uma das sindromes mais incidentes, representando um
afetado a cada 1000 nascimentos no mundo e um afetado a cada 600-800
nascimentos no Brasil. Apenas no Brasil, ha 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 morfolégica, preferencialmente realizado
durante a 16° e 23° semanas de gestacdo, contudo é mais comum o diagndstico
clinico no poés-parto pela identificacdo de caracteristicas fenotipicas associado ao
exame laboratorial de cariétipo. Isso ocorre, pois alguns fetos podem expressar
marcadores ultrassonogréaficos singelos ou pouco significativos em um primeiro
momento. Entre os utilizados pela medicina moderna, pode-se citar: cardiopatias,
anomalias gastrintestinais, anomalias geniturinarias, defeitos no Sistema Nervoso
Central (SNC), fendas faciais, mal formagdes nas maos e nos pés. Somando a
ultrassonografia morfologica, podem ser aplicados em fase intrauterina a
amniocentese classica ou bidpsia do vilo corial, contudo sdo procedimentos mais
invasivos (EMER et al, 2015; FREIRE et al, 2014; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b;
SECRETARIA DA SAUDE, 2012).
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As gravidas de bebés com SD possuem um risco maior de sofrer aborto,
apesar de pouco prevalentes os casos de morte fetal e de recém-nascidos por
malformacgbes congénitas, porém tem uma maior ocorréncia de partos prematuros e
de baixo peso, 0 que expressa a relevancia de um pré-natal adequado (FARIAS,
LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; FREIRE et al, 2014).

Gracgas aos avangos na medicina, a estimativa de vida do SD chegou aos 60
anos de idade. Cerca de 85% dos individuos com SD sobrevivem ao primeiro ano de
idade e os casos de Obitos, em especial os mais precoces, foram atribuidos a
alteracdes cardiacas congénitas, pneumonia, deméncia e leucemia (FARIAS,
LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; BRAGA et al, 2019; FREIRE, et al,
2014; LOPES et al, 2014; NISIHARA, MASSUDA, LUPIANES, PENA, 2014).

Ao contrario de uma doenca, a SD apresenta multiplos sinas e sintomas, além
de ndo ter sua causa completamente elucidada ainda na atualidade. As hip6teses de
maior relevancia séo a idade materna avancada, — tendo um aumento de incidéncia
em gestacfes a partir dos 35 anos e chegando a 1 a cada 30 nascidos vivos para
maes acima dos 45 anos, hereditariedade e exposicéo a radiacdo (FARIAS, LOPES
NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; FURLAN et al, 2015; FREIRE et al, 2014;
SECRETARIA DA SAUDE, 2012; OVAMA, ARVIGO, MECHETTI, 2011).

A fisionomia e o crescimento de uma pessoa com SD sédo bem carcteristicos.
Em relacdo a aparéncia, apresentam braquicefalia, fissuras palpebrais obliquas,
manchas de Brushfield, pregas epicanticas, orelhas pequenas, base do nariz chata,
lingua hipotbnica e deslocada para frente, pescoco curto e grosso, clinodactilia do 5°
dedo das maos, prega palmar Unica, maos pequenas com dedos curtos, distancia
aumentada entre o0 1° e 2° dedos dos pés, estatura baixa e sobrepeso — de origem
em habitos sedentarios, taxa de metabolismo baixa, dificuldade de mobilidade,
deficiéncias 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; MINISTERIO DA
SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b; SECRETARIA DA SAUDE, 2012).

No aspecto motor e sensorial, destaca-se a hipotonia muscular, o déficit de
equilibrio funcional estatico e dinamico, as articulacbes frageis e com
hipermobilidade, o deambular especifico gerado pela ante-versdo pélvica e pela
larga base de apoio com os pés voltados para fora e joelhos genovaros, alteragbes

na coluna cervical, dificuldades funcionais na locomocao, sedentarismo, dificuldade
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para deglutir e efetuar sucg¢do de liquido, evoluindo para problemas ao mastigar,
déficits sensoriais, — 0s quais podem atrapalhar no controle postural dos
movimentos, da coordenacdo, do equilibrio e na aprendizagem motora, que ja é
mais lenta em relacdo as outras criancas — problemas de audicdo e visao
(MOREIRA 2019; LEITE et al, 2018; SANTANA, CAVALCANTE, 2018; TRINDADE,
NASCIMENTO, 2016; LOPES et al, 2014; MINISTERIO DA SAUDE, 2012a;
MINISTERIO DA SAUDE, 2012b; OVAMA, ARVIGO, MECHETTI, 2011).

Sobre o desenvolvimento neurolégico e intelectual do SD — principal causa
genética de deficiéncia intelectual — , estes ocorrerdo mais gradualmente no que se
diz respeito a funcéo expressiva, receptiva, simbdlica, linguistica e léxica, a memaria
€ comprometida, tem alteracbes na atencdo, na cognicdo, nas habilidades de
processamento auditivo e visual, além de dificuldades em tarefas que envolvam o
pensamento l6gico (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020;
MOREIRA, 2019; REGIS et al, 2018; FERREIRA-VASQUES, ABRAMIDES,
LAMONICA, 2017; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; FREIRE et al, 2014;
MINISTERIO DA SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b).

Essas manifestacdes sao explicadas pela hipoplasia cerebelar, — que resulta
em um encéfalo de medidas reduzidas com repercussfes na linguagem, conduta,
pensamento, atencdo, equilibrio e tdbnus muscular — e comprometimento das
sinapses neurais, implicando em déficit cognitivo, de memoria, de capacidade de
correlacdo e de analise. Em concomitancia a isso, o SD est4d fadado a um
envelhecimento precoce do corpo como um todo - a senescéncia dos 6rgaos, do
sistema imunoldgico, da forca e capacidade funcional, e aumento de dependéncia.
Tal caracteristica esta relacionada diretamente com os genes do cromossomo 21,
influente na sintese de APP (proteina precursora amiloide), que ira ser produzida em
quantidades mais elevadas causando ma adesdo celular, neurotoxicidade e
crescimento celular com formacdo precoce de placas difusas caracteristicas de
Alzheimer. Assim sendo, hd uma maior presenca de deméncia e Alzheimer nessa
populacao, elevando em 5% a taxa de mortalidade (MOREIRA, 2019; TRINDADE,
NASCIMENTO, 2016; FREIRE, et al, 2014; LOPES et al, 2014; NISIHARA,
MASSUDA, LUPIANES, 2014; FREIRE, HAZIN, 2015).

A condicdo de um sistema imunoldgico deficitario — que, de acordo com
estudos, possui timo alterado, contagem de linfécitos T e B reduzidos, e menor

formacao de células de memoéria — deixa esse grupo mais vulneravel a infeccbes e a
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até mesmos doencas relacionadas ao seu estado nutricional, elevando as taxas de
morbidade e mortalidade (PIRES et al; 2016, KAUTZMANN FILHO et al, 2015;
NISIHARA, MASSUDA, LUPIANES, 2014).

Ademais, os SD tem predisposicdo a doencas pulmonares crbnicas —
agravadas por uma capacidade respiratoria reduzida — , a cardiopatias congénitas —
que acometem de 40 a 60% dos portadores da sindrome, possuindo uma
mortalidade elevada principalmente nos primeiros 2 anos de vida —, hipotiroidismo,
obstipacéao intestinal e defeitos intestinais, depressao, leucemia, cancer e doenca de
Hirschprung. Em alguns casos, os sintomas referentes a essas patologias nao estao
presentes desde o0 nascimento, dessa forma torna-se imperativo um
acompanhamento médico mais minucioso da pessoa com SD, a fim de evitar o
diagnoéstico tardio e possiveis complicacdes (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 SAUDE, 2012).

Entretanto, ainda que haja uma predisposi¢cdo de origem genética importante
a todas as disfuncdes abordadas, € sabido que ambiente e individuo estdo em
constante troca, e que € possivel afirmar que o estimulo e rede de apoio adequados
sao igualmente significativos para o desenvolvimento de habilidades, capacidades e
potencialidades. Isto €, a deficiéncia ndo € inerente ao individuo e nem deve
caracteriza-lo, mas uma € condicdo que irA expressar prejuizo ou ndo para a
vivéncia da pessoa portadora de deficiéncia a depender da interagcdo da mesma com
0 ambiente em que vive, que deve ser acessivel e equalitario para melhor proveito
da sociedade como um todo (FARIA, 2020; FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-
RODRIGUEZ, 2020).

A pessoa sindromica tem que ser vista holisticamente, considerando a
multifatoriedade da SD. Por isso, apesar de a familia ser a principal fonte de apoio e
influéncia externa — ja que grande parte da aprendizagem advém da imitacdo — ,
deve estar presente nessa equacao escola e profissionais da saude, para que 0s
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 necessitara de estimulos e exames, cuidados estes
que precisam ser norteados pelas politicas publicas do Ministério da Saude como a
Politica Nacional de Humanizacéo, Politica Nacional da Atencdo Basica, Programas
de Saude da Crianca e do Adolescente, Saude da Mulher, do Homem, do ldoso,
Saude Mental e no Relatério Mundial sobre a Deficiéncia. Mas em um primeiro
momento, € essencial oferecer um suporte maior para a familia do SD, que
necessita de orientacdo e um cuidado especial por parte dos profissionais de saude.
A duavida, o medo, os tabus e até mesmo questdes financeiras podem tonar o
momento da descoberta de um filho(a) sindrébmico em algo delicado e estressante.
Ja que eles serdo o alicerce dessa crianga, 0s pais devem estar preparados para tal
responsabilidade (FARIAS, LOPES NETO, LLAPA-RODRIGUEZ, 2020; PEREIRA-
SILVA, ANDRADE, ALMEIDA, 2018; FONTANELLA, SETOUE, MELO, 2013;
MINISTERIO DA SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b; FOLLY,
RODRIGUES, 2010).

Dos primeiros anos de vida até a adolescéncia, deve-se concentrar no
cuidado com a alimentacdo equilibrada, na pratica de atividade fisica, postura e
desenvolvimento motor, no aprendizado, na socializacdo, na promocao de
independéncia, na orientacdo a sexualidade, na imunizacdo, além de se atentar a
questdes de saude, como doencgas cardiovasculares, respiratérias e disfuncdes
enddcrinas (BERTAPELLI et al, 2017; SERON et al, 2015; FREIRE et al, 2014,
BERTAPELLI et al; 2013; MINISTERIO DA SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA
SAUDE, 2012b).

O desenvolvimento motor, intelectual e social advém, principalmente, da
familia e das instituicbes de ensino. Pode contar também com auxilio 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 area, estudos demonstraram a importancia do brincar para a
socializagdo, cognicdo, desenvolvimento  motor, sensorial, perceptivo,

organizacional, criacional e de habilidades. Os video games e jogos de realidade
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virtual também vem ganhando espaco quando se pretende estimular o movimento, o
equilibrio e a coordenacédo. Outras atividades que podem ser aplicadas para esses
fins seriam danca, 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 atencéo deve estar voltada a manutencao de
uma vida saudavel, promocéo de autonomia no autocuidado e financeira, estimular a
continuidade da socializacdo, orientar a respeito da sexualidade e de infeccbes
sexualmente transmissiveis (IST), e fazer o planejamento familiar. A saude torna-se
mais debilitada nessa fase da vida, assim sendo necessario a realizacdo de exames
periodicos, atentando sempre para problemas cervicais, alteracdes intestinais e
vesicais, comprometimentos odontolégicos, Doenca de Alzheimer (DA), depressao,
doencas cardiovasculares, respiratorias e disfuncbes endocrinas (LOPES et al;
2014; MINISTERIO DA SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b).

Tendo em vista toda a abrangéncia dessa sindrome tdo prevalente na
populacdo mundial, é preciso uma atencdo politica voltada ndo somente para o
atendimento de saude desse grupo, mas também voltada & integragdo social,
educacional e econdmica. Eles possuem capacidades e potencialidades a serem
desenvolvidas, inclusive de independéncia financeira (BARBOSA, TALITTA MARIA
MONTEIRO FARIAS; et al, 2018; PESSALAIA, JULIANA DIAS REIS; et al, 2015).

O olhar como cidaddo para as pessoas com SD ainda € muito recente.
Somente na década de 90 com a lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989,
estabeleceu-se normas a fim de assegurar o pleno exercicio dos direitos individuais
e sociais das pessoas com deficiéncia nos ambitos da: educacao, saude, trabalho,
lazer, previdéncia social e transporte, e assegurou a matricula compulsoria de
pessoas com deficiéncia em estabelecimentos publicos e particulares. Ademais, a lei
de Cotas para Deficientes e Pessoas com Deficiéncia, n® 8.213 entrou em exercicio
em 24 de julho de 1991, exigindo que a empresa com cem ou mais funcionarios
preencha de dois a cinco por cento dos seus cargos com beneficiarios reabilitados,
ou pessoas com alguma deficiéncia. E, ainda no ambito trabalhistico, foi promulgada
a lein®13.146, em 6 de julho de 2015, declarando que portadores de deficiéncia tém
direito, em igualdade, a condicfes justas e favoraveis de emprego, incluindo igual
remuneracao, e € prioridade das politicas publicas de trabalho promover e garantir

condicbes de acesso e de permanéncia da pessoa com deficiéncia no campo de
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trabalho. Somando a isto, esta ultima lei instituiu a Lei Brasileira da Incluséo,
publicada no dia 07 de julho de 2015 e somente entrando em vigéncia no ano de
2016, com o objetivo de assegurar e promover, o exercicio dos direitos e das
liberdades fundamentais por pessoas com deficiéncia, visando sua inclusédo social e
cidadania na area civil, previdenciaria, penal e eleitoral (BARBOSA, TALITTA MARIA
MONTEIRO FARIAS; et al, 2018).

Outro marco importante dos anos 90 para a incluséo social, foi a criagdo da
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) em 1954 no Rio de Janeiro.
Uma organizacéo social que atende hoje 250 mil pessoas em mais de 2 mil cidades
do Brasil. Ela promove atencdo integral & pessoa com deficiéncia intelectual e
multipla, além de lutar pelos direitos das pessoas com deficiéncia, tendo como
alguns resultados a incorporacdo do Teste do Pezinho na rede publica de saude, a
pratica de esportes e a insercdo das linguagens artisticas como instrumentos
pedagdgicos na formacdo das pessoas com deficiéncia, assim como a estimulagéo
precoce como fundamental para o seu desenvolvimento (APAE, 2020).

Referente a atencdo a saude do portador de deficiéncia, em 2009 o Ministério
da Saude instituiu a Politica Nacional de Atencédo Integral em Genética Clinica, para
o acompanhar individuos com doencas geneticamente determinadas e anomalias
congénitas na Atencdo Basica ou Primaria a Saude. Desse momento em diante, é
possivel verificar uma grande quantidade de estudos médicos a respeito dessa
condicdo, dando um aporte cientifico amplo sobre as singularidades,
desenvolvimento de ferramentas e atendimentos para diagnéstico, tratamento e
apoio para o SD. No entanto, é evidente um conhecimento deficitario por parte da
sociedade sobre essa sindrome, implicando na perpetuacdo de tabus e
preconceitos, por tanto € necessario maiores debates e reflexdes acerca da temética
(FEAPESP, 2016; PESSALAIA et al, 2015; FONTANELLA, SETOUE, MELO, 2013).

Considerando todas as informacdes anteriormente especificadas sobre a
sindrome, a grande incidéncia da Sindrome de Down no mundo, a discussao sobre
a inclusdo de pessoas portadoras de deficiéncia cada vez mais presente na
sociedade contemporanea e a relevancia académica e médica do desenvolver uma
melhor qualidade de vida para esse grupo que vém conquistando uma maior
expectativa de vida, a pergunta norteadora desta pesquisa é: “Até que ponto as
limitacdes sdo impostas pela sindrome e qual a influéncia do meio no processo de

desenvolvimento de independéncia?”.
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Por se tratar de um acometimento genético, a sindrome em si gerard
obstaculos e, em alguns casos, limitacdes para a pessoa afetada. Contudo uma
sociedade equalitaria e inclusiva somada a uma rede de apoio adequada — contando
com familia, amigos, profissionais da educacdo e da saude atuando de forma
conjunta para estimular e auxiliar o portador de deficiéncia, propiciara uma melhor
desenvoltura do SD.

Assim sendo, a presente pesquisa objetiva caracterizar a percepcao dos
profissionais atuantes na APAE ao portador de Sindrome de Down. Tem como
objetivos especificos refletir sobre os recursos e terapias oferecidos pela APAE
voltados ao Sindrome de Down, mostrar a importancia de instituicdes como a APAE
em relacdo ao apoio familiar e desenvolvimento intelectual, fisico, individual, social,
da independéncia e protagonismo desses individuos e identificar as consequéncias
da pandemia da COVID- 19 sobre a aprendizagem e desenvolvimento dos
portadores de Sindrome 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 municipio de Bauru. A unidade APAE de
Bauru teve seus atendimentos iniciados em 1965 e hoje completa 57 anos na defesa
dos direitos, prevencdo, orientacdo, prestacdo de servigos, apoio a familia para a
melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, necessidades
educacionais e em situacdo de vulnerabilidade, visando a construcdo de uma
sociedade inclusiva. Possui seis unidades na cidade, que oferecem Escola de
Educacdo Especial, Centro Especializado de Reabilitagdo, Oficina Ortopédica,
Servigo de Protecdo Social Especial, Centro Especializado em Autismo e Patologias
Associadas, Laboratério do Teste do Pezinho, Centro de Apoio a Inclusdo, com
equipe de 268 profissionais da saude, educacdo e apoio social para o atendimento
de cerca de duas mil pessoas com deficiéncia intelectual, fisica, visual, transtorno do
espectro autista, necessidades educacionais especiais, bebés de risco e pessoas
em situacao de vulnerabilidade (APAE, 2019).

2.3 POPULACAO
Participaram deste estudo os profissionais da area da saude 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 video explicativo a respeito do projeto de iniciacdo cientifica
proposto e o link do formulario do Google Forms para a coleta de dados.

Os dados foram coletados perante a aplicacdo de um questionario
estruturado. Antes das questdes, estara disponivel um Termo de Consentimento
Livie e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) para ser assinalado diante da
concordancia com a pesquisa proposta. Nele é explicitado e assegurado o completo

anonimato dos participantes e colaboradores.
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O questionario (APENDICE B) foi respondido por meio da plataforma Google
Forms. Este foi baseado na Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), documento criado pela Organizacdo Mundial de saude
com o objetivo de padronizar uma estrutura para a descricdo da saude e de estados
relacionados com a saude, como diagnéstico, funcionalidade e incapacidade,
através de uma linguagem unificada. A classificacdo define os componentes da
saude e alguns componentes do bem-estar relacionados com a saude (tais como
educacao e trabalho), por meio dos seguintes dominios: Funcdes e Estruturas do
Corpo, Atividades e Participagao.

A CIF auxilia como uma ferramenta por ser uma linguagem universal tanto na
abordagem funcional e biopsicossocial. Esta dividida em duas partes: a primeira
apresenta as estruturas e as funcdes corporais, referindo-se as partes anatémicas e
as funcdes fisioldgicas. A segunda cita os fatores contextuais, ambientais e pessoais
(CASTANEDA, 2018). Relacionando os fatores ambientais, 0os quais interagem com
todos estes constructos de uma pessoa com funcionalidades e/ou incapacidades,
permitindo registrar perfis de diferentes individuos (BATTISTELLA, BRITO, 2002;
ORGANIZAGAO MUNDIAL DA SAUDE, 2004; FACULDADE DE SAUDE PUBLICA,
2015).

Os questionarios foram aplicados mediante a area de atuacéo. Ha trinta e trés
qguestdes, todas perguntas objetivas. Elas objetivam tracar o como os alunos com
Sindrome de Down chegam na APAE e a desenvoltura deles ap6s algum tempo
frequentando a instituicdo, associando isso ao ambiente promovido.

Os riscos foram minimos envolvidos na pesquisa, como o tempo do sujeito ao
responder ao questionario; interferéncia na vida e na rotina dos sujeitos; medo de
repercussdes eventuais. A pesquisa contribuird para a valorizacao e estimulo a luta
por direitos e inclusdo das pessoas portadoras de deficiéncia, incentivo ao ambiente
universitario para desenvolvimento de mais ac¢Bes e pesquisas para inclusdo e

melhora da qualidade.

2.5 ASPECTOS ETICOS

Foram considerados todos 0s aspectos éticos necessarios para a realizacéo
de uma pesquisa. O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Unisagrado (parecer aprovado numero 4.676.883) (ANEXO I).

Apos parecer favoravel do CEP também houve o parecer do local onde foi
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desenvolvido o estudo (ANEXO II). Posteriormente a aprovagéo, foi enviado aos
funcionarios voluntariados o questionario proposto, com o prazo de um més para

gue os participantes respondam as perguntas.

2.6 ANALISES ESTATISTICAS
Os dados coletados foram descritos atraveés da distribuicdo de frequéncia

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



23

3 RESULTADOS

Dentre os profissionais da APAE que atuam diretamente com pessoas
portadoras de Sindrome de Down, na instituicdo pesquisada existem dezessete,
desses treze sdo da area da saude e quatro da area da educacéo, os profissionais
da saude foram nosso publico alvo. Um e-mail foi enviado a todos contendo um
video explicativo a respeito do projeto de iniciacdo cientifica proposto e o link do
formulario do Google Forms para a coleta de dados. Foram obtidas um total de dez
respostas.

Os participantes responderam sobre as funcdes mentais, sensorias,
neuromusculares, mentais e dos sistemas de acordo com a percepcao e vivéncia na
APAE. Ao final foi questionado sobre a influéncia da pandemia sobre o atendimento,
cuidados e na qualidade de vida e saude da pessoa com Sindrome de Down. Esses

dados estdo descritos na Tabela 1.

Tabela 1. Respostas do Questionéario dos Profissionais da Area da Saude.

PERGUNTAS RESPOSTAS (0-10)
Das funcbes mentais... 0/1(2(3(4(5(6|7|8]|9
_Em_relagéo as funcdes intelectuais, é comum os alunos apresentarem alguma 1 1111213
inclinacdo para retardo mental ou deméncia, por exemplo?
Das func¢des sensdrias... 0(1|{2(3|4|5|6|7]8
Os problemas de visdo sao frequentes? 1|5 1 2|1
Os problemas de audi¢éo sdo frequentes? 1 215 1 1
Eles possuem boa sensibilidade tatil? 212113 1 1
Eles possuem bom equilibrio estatico e dindmico? 112|112 |2(1]1
Das funces neromusculoesqueléticas e relacionadas ao movimento... 0(1|2|3|4|5|6|7 9
Eles possuem boa mobilidade das articula¢des? 1121 2 1
A forga e tdnus muscular sdo bem desenvolvidos? 111|212 1111
E comum a execugio de movimentos involuntarios? 2 212121 1
S&o capazes de andar e se locomover adequadamente sem auxilio? 1]1 1111
Os alunos conseguem levantar, carregar objetos e fazer o uso fino das maos? 1|1 212111

Das func@es dos sistemas cardiovascular, hematoldgico, imunolégico,
respiratorio, digestivo, metabdlico e enddcrino, é frequente a alteragao 0|1
patolégica da(s)...

[N}
w
N
a1
(o]
~
fo')
(o]

Funcdes do Coragdo? 1|2 2123
Presséao arterial? 1 13|41

Funces do sistema hematolégico? 1/5(1]|2]1

Funcdes do sistema imunolégico (alergias, hipersensibilidade)? 1 213 212
Func¢des do sistema respiratorio? 2 1|3 13
Funcdes digestivas? 11413 1|1
Func¢des das glandulas endécrinas? 4111221
Os alunos conseguem fazer a manutenc¢&o do peso corporal? 11212211 1
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Agora classifique relacéo a desenvoltura dos alunos apés algum tempo frequentando a instituicao:

Das funcbes mentais... 0/1|2(3(4(5|6|7|8|9]|10
A sensibilidade tatil € melhorada? 1 314 2
O equilibrio estatico e dindmico é promovido? 1 314 2
Das funcdes sensdrias... 0/1(2(3(4(5|6|7|8|9]|10
A mobilidade das articulacdes é desenvolvida? 211 2121 3
A forca e tdbnus muscular sdo promovidos? 1111114121 1
E reduzida a execucéo de movimentos involuntarios? 1 3|33
A locomocéo é aprimorada? 1 1 4| 4
Das func¢@es dos sistemas cardiovascular, hematolégico, imunolégico,
respiratorio, digestivo, metabdlico e enddcrino, é frequente a alteragao 0(1|2(3|4|5|6|7[8]|9]10
patolégica da(s)...
Alteracdes patoldgicas e o peso passam a ser controlados? 1(4|1]|2 1
Responda e relacdo a disponibilidade e facilidade de acesso aos seguintes itens:
Dos produtos e tecnologias... 0/1(2(3(4(5|6|7|8|9]|10
E facil o acesso a produtos ou substancias para consumo pessoal (como 1110212131
comida e remédios)?
E a disponibilidade e acesso a produtos e tecnologias para uso pessoal na 1121211131
vida diaria (para mobilidade, transporte e comunicac¢éo, por exemplo)?
Do apoio e relacionamentos... 0(1(2(3|4|5|6|7[8]|9]10
E comum os alunos precisarem e contarem com o auxilio de cuidadores e/ou
) I 1 112|2(3]|1
assistentes sociais?
Os alunos contam com o atendimento de cuidadores, outros profissionais de 1110211111 a
educacdo, salude e outras areas de atuacao?
Dos servigos, sistemas e politicas... 0/1(2(3(4(5|6|7|8|9]|10
Como vocé classificaria a presenca e funcionamento de servicos, sistemas e
politicas legais voltadas aos portadores de Sindrome de Down (no que se diz 1|2 43
respeito a habitacdo, comunicacéo, transporte, previdéncia social, suporte
social, saude, educacéo e trabalho)?
Sobre a pandemia do COVID-19... 0(1|2(3|4|5|6|7[8]|9]10
Na sua percepcéo, o quando a pandemia influenciou negativamente na >l1111213]1
qualidade de vida e salude da pessoa com Sindrome de Down?
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4 DISCUSSAO

E possivel identificar a visibilidade e a relevancia do trabalho da inclusdo nas
escolas regulares, das escolas especiais e atendimentos prestados gratuitamente
para o publico, como ocorre na APAE, a fim do desenvolvimento das capacidades do
individuo portador da SD.

Inicialmente, € possivel identificar algumas limitacbes e barreiras a serem
ultrapassadas pelas pessoas com SD. No dominio das fun¢des mentais, todos os
profissionais da saude identificaram que seus pacientes apresentavam alguma
inclinacdo ao retardo mental ou deméncia, caracteristico da sindrome, 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; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b; SECRETARIA DA SAUDE, 2012).

Estudo destaca a subjetividade e singularidade de cada sujeito tem influéncia
significativa no cotidiano, principalmente nas atividades de vida diaria, contudo o
mesmo estudo destaca a facilidade na comunicacdo nao-verbal e nas interacfes
interpessoais. A fala foi considerada como uma das grandes dificuldades das
criancas estudadas. Durante a investigacdo dos aspectos da vida familiar que
influenciam o desempenho linguistico de criangcas com SD, de cinco a dez anos,
ressaltou a importancia da intervencao precoce para minimizar ndo somente o atraso
inicial, como para oferecer oportunidades de ampliacdo do repertério linguistico e
minimizacdo dos efeitos neuroldgicos sobre o déficit intelectual e das possibilidades
de comunicagdo da crianga, intensificando os aspectos do meio familiar que
apresentam influéncia com o desempenho comunicativo. Também nesse sentido,
estudo qualitativo apresenta o relato de trés criancas com SD, seus pais e
terapeutas. Evidenciando nos relatos dos pais as dificuldades nas funcées do sono
(HALBERSTADT, MORAES, SOUZA, 2019; PEREIRA, OLIVEIRA, 2015).

Identificado nas fungdes sensorias, 50% dos profissionais ndo consideraram
problemas de audicdo e visdo tdo recorrentes, mas destacaram um déficit na
sensibilidade tatil e no equilibrio dindamico (BERTAPELLI, et al, 2017; PIRES et al,
2016; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; KAUTZMANN FILHO et al, 2015; FREIRE
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et al, 2014; LOPES et al, 2014; MINISTERIO DA SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA
SAUDE, 2012b; SECRETARIA DA SAUDE, 2012).

Das funcdes neuro musculoesqueléticas e relacionadas ao movimento,
apesar da boa classificacdo dada a mobilidade articular, a baixa presenca de
execucdo de movimentos involuntérios, serem capazes de andar e se locomover
sem auxilio, levantar, carregar objetos e fazer uso fino das maos, notou-se o baixo
tdbnus muscular nos pacientes atendidos (MOREIRA 2019; LEITE et al, 2018;
SANTANA, CAVALCANTE, 2018; TRINDADE, NASCIMENTO, 2016; LOPES et al,
2014; MINISTERIO DA SAUDE, 2012a; MINISTERIO DA SAUDE, 2012b; OVAMA,
ARVIGO, MECHETTI, 2011).

Estudo apresentou a correlacdo entre jovens com SD e sem alteracfes no
desenvolvimento na avaliacdo da forca de preensdo palmar, o desempenho
funcional manual e a destreza manual em individuos com SD, comparando-os com
um grupo controle, identificando que os individuos com SD apresentam um
desempenho manual inferior a populacdo sem alteracdes no desenvolvimento
(SOUZA, ASSIS, 2021).

Sobre as fun¢bes dos sistemas cardiovascular, hematoldgico, imunoldgico,
respiratorio, digestivo, metabdlico e enddcrino, € frequente a alteracdo patoldgica
das funcdes do coracdo, de acordo com 70% dos profissionais da saude, da
pressao arterial, do sistema imunoldgico, respiratério e enddcrino, diretamente
interligado a dificuldade da manutencéo do peso. No entanto, a sindrome nao influi
tanto nos sistemas hematolégico 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 SAUDE, 2012).

Ao longo do tempo os profissionais consideraram evolu¢des importantes na
sensibilidade téatil e equilibrio estatico e dindmico. A mobilidade das articulacdes foi
promovida, assim como o ténus muscular e a locomoc¢do em 90% das avalia¢des.
Além disso, observou-se uma melhor manutencéo do peso em 50%.

Em relacdo a disponibilidade e facilidade de acesso a produtos de consumo
pessoal e tecnologias, os profissionais da saude classificaram de forma adequada.
Sobre o0 apoio e relacionamento, foi identificado que esses alunos contam com

auxilio de cuidadores, outros profissionais da saude e educacdo, havendo uma
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rede de apoio bem completa e qualificada para o auxilio desses portadores da
sindrome, gracas ao atendimento prestado pela instituicdo. Do mesmo modo como
considerou-se a presenca e funcionamento de servigcos, sistemas e politicas legais
voltadas aos portadores de Sindrome de Down por 70% dos profissionais
participantes.

Em relagdo a pandemia por SARS-CoV-2 em individuos com SD, estudos
destacam taxas mais altas de complicacdes relacionadas ao COVID-19, tanto em
criancas quanto adultos, ocasionando periodos mais longos de hospitalizacéo,
ventilagdo mecanica e infeccdo, demonstrando a maior vulnerabilidade e gravidade
da doenca (RIBEIRO, 2022).

Quando questionado sobre o impacto da pandemia do COVID-19 na
qualidade de vida e saude do SD, mostrou-se um grande acometimento nessa area,
que pode ser justificado pela reducao da pratica de atividades e exercicios fisicos, 0
confinamento em casa, impedindo encontros e passeios, além da reducdo da busca
de unidades de saude. Estudos sobre essa tematica afirmam que, além de
prejudicar no desenvolvimento, ja que foram submetidos ao distanciamento social,
eles sdo mais gravemente afeados pela doenca, devido suas condi¢cdes de
imunidade e comorbidades respiratorias, cardiaca e imunidade deficitaria (CINTRA,
LIMA, PATRICIO, 2022; MARTINS et al, 2020).

O suporte social pode auxiliar as familias em varios aspectos de ajuda pratica
e emocional. A familia desempenha um papel fundamental na vida das criangas com
SD, visto que constitui o primeiro universo de relagbes sociais da crianca,
proporcionando um ambiente de crescimento e desenvolvimento saudavel e
funcional. Nesse sentido, as atividades da vida diaria familiar proporcionam a crianca
oportunidades para aprender e se desenvolver por meio da participacdo conjunta, da
realizagdo assistida e de tantas outras formas de mediar a aprendizagem. O
desenvolvimento cognitivo faz que o0s pais sejam mais seletivos para proporcionar
atividades, estabelecendo rotinas mais complexas para atender a necessidade da
crianca (MUNIZ, CIA, 2022).

A equipe multidisciplinar e holistica se caracteriza de extrema importancia
para o desenvolvimento e suporte familiar para os pais e cuidadores. Este cuidado
deve estar pautado na manutencdo da saude fisica e mental, bem como no

desenvolvimento da autonomia e incluséo social (LIMA et al., 2021).
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Parte extremamente relevante desse apoio e cuidado multidisciplinares € a
equipe de enfermagem, que trabalha principalmente da promoc¢do de saulde,
prevencdo de doencas e recuperacado de saude da populacédo, incluido dentro de
instituicbes educacionais especializadas como a APAE. Apesar de todo trabalho ja
existente, a pouca presenca de trabalhos cientificos recentes relacionados a atuagao
de enfermagem no cuidado dos portadores de Sindrome de Down é um dos motivos
da elaboracdo deste artigo, tendo em vista a importancia de se ter treinamentos
dessa equipe voltadas para tal tematica, possibilitando a boa pratica da atencéo em
saude em todos os servicos de saude (LIMA et al, 2021).

S&o diversos 0s recursos utilizados por esta instituicdo que luta pelos direitos
das pessoas portadoras de condi¢cdes especiais, tais como a Escola de Educacéo
Especial, o Centro Especializado de Reabilitacdo, a Oficina Ortopédica, o Servico de
Protecdo Social Especial, o Centro Especializado em Autismo e Patologias
Associadas, o Laboratério do Teste do Pezinho e o Centro de Apoio a Inclusao.
Todas estas unidades associadas aos profissionais de exceléncia e o convivio social
sao essenciais.

Na coleta de dados para a confeccdo do presente artigo cientifico é
importante explanar a respeito das limitacbes 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 restricbes relacionadas a pandemia do COVID-19. Também a pouca
quantidade de profissionais de saludes que se encontravam atuando com 0S
portadores de Sindrome de Down, ja que a coleta se ateve a APAE de Bauru, e,
somado a isso, nem todos os profissionais aderiram a pesquisa, em gque dos treze
profissionais da saude atuantes com portadores de Sindrome de Down, dez foram

0S que responderam ao questionaram.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Em virtude do presente estudo, pode-se determinar que as pessoas com
Sindrome de Down tém capacidades e potencialidades que podem e devem ser
desenvolvidas, apesar de suas limitacdes. Porém, mediante as lentes da equidade,
necessitam de uma rede de apoio bem configurada e firme para auxilia-los nessa
caminhada, esta sendo composta por familia, profissionais da educacao e da saude.

Durante esse estudo foi possivel identificar diversas questdes, como a
presenca deficiéncia intelectual e comorbidades, que dificultam o desenvolvimento
considerado como padrdo de acordo com a faixa etaria. No entanto, os anos de
atuacdo e atencdo com esses portadores na APAE registrados em forma de
resposta no questionario aplicado aos profissionais da saude, mostrou que com o
passar do tempo os clientes atendidos pela instituicdo apresentam grande evolugao
no campo intelectual, no campo social, na autonomia, na independéncia e até
mesmo na qualidade de vida e saude, sendo eles capazes de atuar em atividades
trabalhistas, de autocuidado, lazer e tarefas cotidianas do lar.

Com o questionario foi relatado consequéncias advindas da pandemia da
COVID-19 em razdo da quarentena instituida no periodo. Dentre as negativas é
possivel destacar o déficit na qualidade de vida e saude, por conta da reducédo da
pratica de atividades e exercicios fisicos, o confinamento em casa e da reducéo da
busca de unidades de saude, além de ter prejudicado na dimensé&o intelectual, a
qual precisa estar sendo constantemente estimulada para a retencdo de
conhecimento, culminando, dessa forma, na involugdo em alguns aspectos basicos
do conhecimento.

Tendo em vista a abrangéncia e relevancia da tematica seria interessante o
desenvolvimento de estudos tangentes que abordassem de maneira mais
multidisciplinar, topicos relacionados a qualidade de vida, saude, memdria, intelecto,
socializacdo, autonomia, independéncia e individualidade, a exemplo unindo a area
da saude e educacao, dois pilares essenciais da rede de apoio dos portadores de
SD.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) estd sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da
pesquisa “SINDROME DE DOWN, DA DEPENDENCIA A AUTONOMIA: percepcgéo
dos profissionais atuantes na APAE”. Nesta pesquisa pretendemos fazer a
“Analise do emprego de estimulos, da presenca de rede de apoio e do meio em que
o individuo esté inserido com a desenvoltura motora e neuropsicossocial do portador
de Sindrome de Down”.

O motivo que nos leva a estudar a sindrome e como proporcionar maior
autonomia e qualidade de vida para as pessoas com Sindrome de Down.

Para esta pesquisa adotaremos 0s seguintes procedimentos: entrevista com 0s
profissionais na area da salde e educacdo que trabalham na instituicdo e
observacgéo das atividades desenvolvidas pela APAE.

Para participar desta pesquisa, o senhor (a) ou responsavel por vocé devera
autorizar e assinar um termo de consentimento. Vocé ndo terd nenhum custo, nem
recebera qualquer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e
comprovados danos provenientes desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito a
indenizacdo. Vocé sera esclarecido (a) em qualquer aspecto que desejar e estara
livre para participar ou recusar-se. O senhor (a) ou responsavel por vocé podera
retirar o consentimento ou interromper a sua participacdo a qualquer momento. A
sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer
penalidade ou modificacdo na forma em que € atendido (a) pelo pesquisador que ira
tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. Vocé nao sera
identificado em nenhuma publicacéo

Os riscos sdo minimos envolvidos na pesquisa, como o tempo do sujeito ao
responder ao questionario; interferéncia na vida e na rotina dos sujeitos; medo de
repercussdes eventuais. A pesquisa contribuird para a valorizacdo e estimulo a luta
por direitos e inclusdo das pessoas portadoras de deficiéncia, incentivo ao ambiente
universitario para desenvolvimento de mais acdes e pesquisas para inclusdo e
melhora da qualidade.

Os resultados estardo a sua disposi¢cdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indiqgue sua participagdo ndo serd liberado sem a permissdo do
responsavel por vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo

arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse
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tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em
duas vias originais: sendo que uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e
a outra sera fornecida a vocé. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com
padrées profissionais de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolucdo N°
466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informag¢des somente para 0s
fins académicos e cientificos.

Eu, : fui

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

esclareci minhas duvidas. Sei que a qualguer momento poderei solicitar novas
informacdes, e 0 meu responséavel poderd modificar a decisdo de participar se assim

o desejar. Declaro que concordo em participar dessa pesquisa.

Bauru, de de20 .

Assinatura do (a) voluntéario (a) ou responsavel

Assinatura do (a) pesquisador (a)

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera
consultar:

Nome do Pesquisador Responsavel:

E-mail: tais_saranholi@hotmail.com

CEP - Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humano do UNISAGRADO
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APENDICE B — QUESTIONARIO

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

A questdo abaixo te redirecionara para o0 questionario de acordo com a sua
profissao.

1 — Qual a sua éarea de atuacéo?

( ) Educacéo

( ) Saude

Profissionais da educacéo

As perguntas abaixo foram baseadas na Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude. Aqui serdo avaliados os dominios de
Atividade e Participacéo, a partir de uma visdo geral de como os alunos atendidos
pela APAE chegam na instituicdo. Para respondé-los, classifique dentro da escala

de 0 a 10 as funcionalidades e/ou incapacidades a seguir:
Das fungbes mentais...
2 — A orientacdo de tempo, lugar e pessoa, hormalmente esta presente?

012345678910

3 — E frequente a falta de energia ou a presenca de sono entre 0s alunos com
Sindrome de Down?
012345678910

4 — A concentracdo e atencao conseguem ser mantidas durante as atividades?
012345678910

5 — Como vocé classificaria a memoéria dos alunos com Sindrome de Down?
012345678910
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6 — Como sao as fungdes cognitivas e a aprendizagem dos SD?
012345678910

Das funcdes de fala...

7 — A comunicacdao verbal € bem desenvolvida?
012345678910

8 — Eles apresentam boa expresséo nao verbal?
012345678910

Do cuidado pessoal, eles sdo capazes de...
9 — Lavar-se e ter cuidados com o corpo (ex.: banhar-se, secar-se, lavar as maos,
escovar os dentes, pentear os cabelos, barbear-se)?

012345678910

10 — Vestir-se?
012345678910

11 — Comer e beber sem ajuda?
012345678910

12 — Cuidar da propria saude?
012345678910

13 — Fazer aquisi¢ao de bens e servigos?
012345678910

14 — Preparar de refeicOes e realizar tarefas domésticas?
012345678910

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

possuem:
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15 — Educacéo informal?
012345678910

16 — Educacéo escolar?
012345678910

17 — Educacéo superior?
012345678910

18 — Trabalho remunerado?
012345678910

19 — Autossuficiéncia econdmica?
012345678910

Da vida comunitéaria, social e civica, eles participam ativamente da:

20 — Vida comunitaria?
012345678910

21 — Recreacao e lazer?
012345678910

22 — Religido e espiritualidade?
012345678910

23 — Vida politica e cidadania?
012345678910

Agora, aplicando a mesma escala de intensidade de 0 a 10, classifigue algumas
questdes dos mesmos dominios apresentados anteriormente, mas em relacdo a

desenvoltura dos alunos apos algum tempo frequentando a instituicao:
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Das fungbes mentais...

24 — A orientacdo de tempo, lugar e pessoa, é aprimorada?
012345678910

25 — As pessoas com Sindrome de Down aparentam mais energia € menos sono?
012345678910

26 — A concentracao e atencao conseguem ser desenvolvidas?
012345678910

27 — A memodria dos alunos com Sindrome de Down é promovida?
012345678910

28 — As fungBes cognitivas e a aprendizagem dos SD sao aperfeicoadas?
012345678910

Das fungdes de fala...

29 — A comunicacdao verbal e ndo verbal é despertada?
012345678910

Do cuidado pessoal...
30 — Os cuidados pessoais e tarefas domésticas passam a ser realizadas pelo
aluno?

012345678910

Da vida comunitaria, social e civica, eles passam a participar da...

31 — Vida comunitaria?
012345678910
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32 — Recreacao e lazer?
012345678910

33 — Religido e espiritualidade?
012345678910

34 — Vida politica e cidadania?
012345678910

Por fim, responda de acordo com a escala de intensidade de 0 a 10 em relagdo a
disponibilidade e facilidade de acesso aos seguintes itens que classificam o meio em

gue o individuo esté inserido:

Dos produtos e tecnologias...

35 — E facil o acesso a produtos ou substancias para consumo pessoal (como
comida e remédios)?
012345678910

36 — E a disponibilidade e acesso a produtos e tecnologias para uso pessoal na vida
diaria (para mobilidade, transporte e comunicacédo, por exemplo)?
012345678910

Do apoio e relacionamentos...

37 — Geralmente, o apoio de familiares e amigos é presente?
012345678910

38 — E comum os alunos precisarem e contem com o auxilio de cuidadores e/ou
assistentes sociais?

012345678910
39 — Os alunos contam com o atendimento de outros profissionais de educacao,
saude e outras areas de atuacao?

012345678910
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Dos servigos, sistemas e politicas...

40 — Como vocé classificaria a presenca e funcionamento de servigos, sistemas e
politicas legais voltadas aos portadores de Sindrome de Down (no que se diz
respeito a habitacdo, comunicacdo, transporte, previdéncia social, suporte social,
saude, educacao e trabalho)?

012345678910

Sobre a pandemia do COVID-19:
41 — Na as percepc¢dao, o quando a pandemia influenciou negativamente no
aprendizado e desenvolvimento da pessoa com Sindrome de Down?
012345678910
Profissionais da saude
As perguntas abaixo foram baseadas na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude. Aqui serdo avaliados os dominios de
Funcdo e Estrutura do Corpo, a partir de uma visdo geral de como os alunos
atendidos pela APAE chegam na instituicdo. Para respondé-los, classifique dentro
da escala de 0 a 10 as funcionalidades e/ou incapacidades a seguir:
Das fungbes mentais...
2 — Em relacdo as funcdes intelectuais, € comum o0s alunos apresentarem alguma
inclinagéo para retardo mental ou deméncia, por exemplo?
012345678910

Das fungdes sensorias...

3 — Os problemas de visao séo frequentes?
012345678910

4 — Os problemas de audicéo sao frequentes?
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012345678910

5 — Eles possuem boa sensibilidade tatil?
012345678910

6 — Eles possuem bom equilibrio estatico e dindmico?
012345678910

Das fun¢des neuromusculoesqueléricas e relacionadas ao movimento...

7— Eles possuem boa mobilidade das articulacdes?
012345678910

8 — A forca e tonus muscular sdo bem desenvolvidos?
012345678910

9 — E comum a execugdo de movimentos involuntarios?
012345678910

10 — S&o capazes de andar e se locomover adequadamente sem auxilio?
012345678910

11 — Os alunos conseguem levantar, carregar objetos e fazer o uso fino das méaos?
012345678910

Das func¢bes dos sistemas cardiovascular, hematolégico, imunolégico, respiratério,

digestivo, metabdlico e enddcrino, é frequente a alteragéo patologica da(s)...

12 — Funcgbes do Coracao?
012345678910

13 — Pressao arterial?
012345678910
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14 — Funcdes do sistema hematolégico?
012345678910

15 — Funcgbes do sistema imunologico (alergias, hipersensibilidade)?

012345678910

16 — Funcbes do sistema respiratorio?
012345678910

17 — Funcbes digestivas?
012345678910

18 — Funcbes das glandulas endécrinas?
012345678910

19 — Os alunos conseguem fazer a manutenc¢ao do peso corporal?
012345678910

Agora, aplicando a mesma escala de intensidade de 0 a 10, classifique algumas
guestées dos mesmos dominios apresentados anteriormente, mas em relacdo a

desenvoltura dos alunos apos algum tempo frequentando a instituicao:

Das func¢bes sensorias...

20 — A sensibilidade tatil € melhorada:
012345678910

21 — O equilibrio estéatico e dinamico & promovido:
012345678910

Das fun¢des neuromusculoesqueléricas e relacionadas ao movimento...

22 — A mobilidade das articulagcdes € desenvolvida?
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012345678910

23 — A forga e tdbnus muscular sdo promovidos?
012345678910

24 — E reduzida a execugdo de movimentos involuntarios?
012345678910

25 — A locomocéao € aprimorada?
012345678910

Das funcbes dos sistemas cardiovascular, hematoloégico, imunoldgico, respiratério,

digestivo, metabdlico e endocrino...

26 — Alteracdes patoldgicas e 0 peso passam a ser controlados?
012345678910

Por fim, responda de cordo com a escala de intensidade de 0 a 10 em relagéao a
disponibilidade e facilidade de acesso aos seguintes itens que classificam o meio em

que o individuo esta inserido:
Dos produtos e tecnologias...
27 — E facil o acesso a produtos ou substancias para consumo pessoal (como
comida e remédios)?
012345678910
28 — E a disponibilidade e acesso a produtos e tecnologias para uso pessoal nha vida
diaria (para mobilidade, transporte e comunicacéo, por exemplo)?
012345678910

Do apoio e relacionamentos...

30 — E comum os alunos precisarem e contarem com o auxilio de cuidadores e/ou

assistentes sociais?
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012345678910

31 — Os alunos contam com o atendimento de cuidadores, outros profissionais de
educacao, saude e outras areas de atuacao?
012345678910

Dos servicos, sistemas e politicas...

32 — Como vocé classificaria a presenca e funcionamento de servigos, sistemas e
politicas legais voltadas aos portadores de Sindrome de Down (no que se diz
respeito a habitacdo, comunicacdo, transporte, previdéncia social, suporte social,
saude, educacéo e trabalho)?

012345678910

Sobre a pandemia do COVID-19:
33 — Na as percepc¢éao, o quando a pandemia influenciou negativamente na

qualidade de vida e saude da pessoa com Sindrome de Down?
012345678910
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SINDROME DE DOWN, DA DEPENDENCIA A AUTONOMIA: percepcao dos
profissionais atuantes na APAE

Pesquisador: Tais Lopes Saranholi

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 45377521.8.0000.5502

Instituicdo Proponente: Universidade do Sagrado Coragdo - Bauru - SP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.676.883

Apresentagdo do Projeto:

O projeto contém todos os documentos pertinentes a analise. Trala-se de um estudo transversal, descritivo,
exploratorio a ser desenvolvido por meio de questionario semiestruturado com profissionais da educagio e
da salde atuantes na Associagao Pais Amigos Excepcionais (APAE).

Objetivo da Pesquisa:

Caracterizar os estimulos e a percepgdo dos profissionais aluantes na APAE ao portador de Sindrome de
Down, como tambeém, tragar perfil dos alunos atendidos na APAE, refletir sobre os recursos e terapias
oferecidas pela APAE voltados ao Sindrome de Down, mostrar a importancia de institluiges em relagio ao
apoio familiar e desenvolvimento intelectual, fisico, individual, social, na independéncia e protagonismo
desses individuos.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os pesquisadores apontam gue os riscos s&o minimos envolvidos na pesquisa, como o tempo do sujeito ao
responder ao questionario, interferéncia na vida e na rotina dos sujeitos, medo de repercussdes eventuais.
Destacam como beneficios, a valorizagdo e estimulo a luta por direilos e inclusdo das pessoas portadoras
de deficiéncia, incentivo ac ambiente universitario para desenvolvimento de mais agbes e pesquisas para
inclus@o e melhora da qualidade.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Serao aplicadas questoes a profissionais da salde ou educagao, utilizando o google forms, com
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Conbinuacio do Parecer. 4 576.883

guesties elaboradas baseadas na Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde,
para avaliar os dominios de atividade e participago, a partir de uma visdo geral de como os alunos
atendidos pela APAE chegam na instituigao.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos os termos estdo presentes e de acordo.

Recomendagdes:

N&o ha recomendagies.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Nao ha pendéncias podendo ser aprovado.

Consideractes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 26/03/2021 Aceito
do Projeto ROJETO _1725312.pdf 18:20:46
Folha de Rosto FRassinada.pdf 26/03/2021 |Tais Lopes Saranholi| Aceito

18:20:26
TCLE / Termos de | TCLE.docx 26/03/2021 |Tais Lopes Saranholi| Aceito
Assentimento / 18:28:57
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado /| ProjetolC.doc 26/03/2021 |Tais Lopes Saranholi| Aceito
Brochura 18:28:49
Investigador

Situacdo do Parecer:
Aprovado

MNecessita Apreciagio da CONEP:
MNao
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BAURU, 28 de Abril de 2021

Assinado por:

Bruno Martinelli
(Coordenador(a))
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ANEXO Il - AUTORIZACAO INSTITUCIONAL PARA COLETA DE DADOS

Venho por meio desta, solicitar autorizacdo desta comissdo para a realizacdo da
pesquisa intitulada, “SINDROME DE DOWN, DA DEPENDENCIA A AUTONOMIA:
percepcao dos profissionais atuantes na APAE”, com intuito caracterizar os
estimulos e a percepcdo dos profissionais atuantes na APAE ao portador de
Sindrome de Down. Essa pesquisa sera desenvolvida pela aluna graduanda do

curso de enfermagem.

Desde j& nos colocamos a disposicao para esclarecimento de qualquer duvida que

possa surgir e antecipadamente agradecemos a colaboracéo.

Aluna pesquisadora

Professora orientadora
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