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RESUMO

O objetivo desta pesquisa consistiu em analisar as fichas cadastrais e prontuarios médicos dos alunos
matriculados na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Mandaguacu, Parana, visando
realizar uma padroniza¢do nas informac¢des médicas disponiveis. Inicialmente, observou-se a auséncia de
uma ficha médica padronizada e a escassez de informacdes precisas. Para suprir essa lacuna, realizou-se
uma revisado sistematica de artigos cientificos, identificando as informac¢des mais relevantes para a clinica
médica de pacientes especiais, com énfase nas manifesta¢fes sindrdmicas mais relevantes. A partir dessa
reviséo bibliogréfica, foi desenvolvido um protocolo para o preenchimento de informagdes, abrangendo os
campos essenciais para a elaboracdo de um plano terapéutico e pedagdgico, com destaque para as
sindromes genéticas relevantes. Essa abordagem objetivou fornecer uma ferramenta padronizada para a
coleta de informa¢des médicas precisas e auxiliar na elaborag¢édo de um plano de cuidados abrangente para
os alunos da APAE.

PALAVRAS-CHAVE: APAE; Diagnéstico; Prontuario.

1 INTRODUCAO

A deficiéncia é a perda ou anormalidade temporaria ou permanente das estruturas e
funcdes fisiologicas ou anatémicas. Essas ocorréncias podem incluir anomalias, defeitos
ou a perda de membros, 6rgaos, tecidos ou outras estruturas, juntamente com funcdes
mentais. Representa um estado patoldgico que reflete um distlrbio organico ou uma
perturbacdo em um 6rgao. O diagndstico da deficiéncia requer a avaliacdo de uma equipe
multidisciplinar composta por médico neurologista, psicélogo, terapeuta ocupacional,
fonoaudiblogo, pedagogo e fisioterapeuta.

De acordo com dados da Organiza¢do Mundial da Saude, aproximadamente 10% da
populacdo mundial possui algum tipo de deficiéncia, seja intelectual, fisica, sensorial ou
multipla. A deficiéncia intelectual € a mais prevalente, afetando cerca de 50% de todas as
pessoas com deficiéncia. Segundo o censo de 2010, o Brasil possuia 2.611.536 cidadaos
com deficiéncia intelectual, sendo aproximadamente 143.000 no estado do Parana. Em
Maringa, o terceiro maior municipio do estado paranaense, havia 4.118 cidaddos com
algum tipo de deficiéncia intelectual (IBGE, 2010). Uma abordagem proposta para lidar com
essa questdo é a atuacao de uma equipe interdisciplinar na conducéo da investigacéo
diagndstica e na proposta terapéutica da deficiéncia intelectual.

No contexto da inclusdo escolar, o processo educacional de pessoas com deficiéncia
intelectual deve considerar suas caracteristicas funcionais e ser permeado por propostas
educacionais que favorecam o desenvolvimento social, cognitivo e afetivo, com o objetivo
de romper atitudes excludentes e preconceituosas. Nesse contexto, a APAE surgiu com o
propoésito de acolher pessoas com deficiéncia intelectual ou mdaltipla.

A Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi fundada na cidade do
Rio de Janeiro em 1954, resultado da experiéncia pessoal de um casal de diplomatas
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americanos que, ao visitar o pais, nao encontrou uma entidade que acolhesse seu filho com
sindrome de Down. De acordo com a propria APAE (APAE, 2022), existem mais de 2 mil
entidades espalhadas pelo territorio brasileiro que atendem mais de 250 mil alunos com
deficiéncia intelectual ou multipla. A APAE esta presente em Mandaguacu desde 1987, com
um complexo escolar - Escola de Educacao Especial Pelicano - e atende pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla, bem como suas familias.

As varias condicdes que se fazem presentes entre 0s alunos da APAE afetam um ou
mais dos seguintes dominios: motricidade, fala e linguagem, cognicdo, dominio pessoal-
social e atividades diarias. Portanto, é fundamental detectar a deficiéncia e compreender o
contexto em que ela esta inserida, além de promover uma intervencao multidisciplinar, a
fim de fornecer os suportes necessarios para estimular a autonomia das pessoas com
deficiéncia. Dessa forma, contribui-se efetivamente para a promog¢éo da autonomia possivel
e identificacdo dos apoios necessarios para as pessoas com deficiéncia intelectual.

2 MATERIAIS E METODOS

Foi conduzida uma pesquisa com o intuito de analisar as fichas cadastrais e
prontuarios médicos dos alunos matriculados na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) de Mandaguacu, Parana. No inicio da analise, constatou-se a
auséncia de uma ficha médica padronizada e a disponibilidade limitada de informacdes
meédicas precisas. Inicialmente realizou-se uma reviséo sistémica de artigos cientificos com
o objetivo de identificarmos as informacdes relevantes para a clinica médica de pacientes
especiais. Apos a revisao, desenvolveu-se um protocolo de preenchimento de informacdes
abrangendo os campos essenciais para a elaboracdo de um plano terapéutico e
pedagdgico, com énfase nas sindromes genéticas relevantes. Dentre as informacfes
solicitadas estdo as caracteristicas do parto, bem como medidas antropométricas ao
nascimento; caracteristicas dos pais e familiares, como a idade e sindromes genéticas;
intercorréncias durante a gestacao; e condutas médicas anteriores.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

As principais categorias de eventos que podem causar deficiéncia intelectual incluem
infeccdes e intoxicacdes durante a gestacdo, como o uso de alcool e outras drogas; lesées
cerebrais traumaticas ocorridas durante os periodos pré-natal, natal ou pés-natal; ma
nutricdo nos primeiros anos de vida ou distlrbios metabdlicos hereditarios; doenca cerebral
pdés-natal visivel, complicacBes gestacionais, como prematuridade; influéncias ambientais;
anormalidades cromossdmicas, entre outras. Além da deficiéncia intelectual, existem
diversos fatores que podem influenciar no desenvolvimento embriondrio e contribuir para a
manifestacdo de sindromes e condi¢bes especificas, como destacado na Tabela 1
(ANTONARAKIS et al., 2020; BHINDER et al., 2019).

Tabela 1: sindromes ou condi¢cdes manifestadas e seus possiveis fatores desencadeantes.

Fatores que influenciam no Principais sindromes ou condi¢cdes manifestadas
desenvolvimento embrionério e
fetal

Idade materna Sindrome de Down, Sindrome de Turner, Trissomia
dos cromossomos 13 e 18

Idade paterna Sindrome de Apert, Sindrome de Marfan,
Esquizofrenia
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Consanguinidade Imunodeficiéncias, fenilcetondria, deficiéncia mental,
sindrome de Zellweger, sindrome de Alport, hemofilia

NUmero de gestagOes anteriores Risco de parto prematuro, restricdo de crescimento
fetal (RCF)

Histdria familiar de doengas genéticas  Transtorno do Espectro Autista (TEA), X-fragil,
doencas cardiacas congénitas, sindromes hereditérias

Intercorréncias na gestacao Restricdo de crescimento fetal (RCF), prematuridade,
malformacgdes congénitas, exposicéo a teratbgenos

Em um primeiro contato com a APAE de Mandaguacu — PR, verificou-se que o
registro médico dos alunos era arbitrario; em folhas de papel sulfite ou personalizadas, e
as informacdes coletadas durante a anamnese eram sucintamente transcritas. Novas
consultas eram registradas ora nas mesmas folhas, ora em novas. Registros prévios a
matricula do aluno eram escassas. Poucos eram 0s casos em que se conhecia o tipo
sanguineo, os exames realizados na infancia e medicamentos utilizados pelo aluno.

A auséncia de formularios especificos para preenchimento médico voltados as
escolas de atendimento a alunos especiais, como a APAE, € uma lacuna importante na
literatura e nas praticas clinicas. Esses formularios sdo essenciais para documentar
detalhadamente informacdes médicas relevantes, histdrico de saude, necessidades
especificas e possiveis interven¢des necessarias para cada aluno. Com base nas principais
condicBes expostas na Tabela 1, um protocolo para coleta e gestdo de informacdes
médicas foi estruturado. O protocolo foi dividido em quatro partes: i) identificacdo do aluno,
i) identificacdo dos pais, iii) descricho médica e iv) documentos. Optou-se pela
segmentacao nessas quatro areas para facilitar a agregacéo de informacdes e facilitar o
raciocinio clinico.

i. Identificacdo: solicita-se o preenchimento do numero de identificacdo (ID),
nome completo do aluno, sexo e data de nascimento. Ainda nessa segao,
solicita-se 0 peso, estatura e perimetro cefalico ao nascimento, tipo de parto
pelo qual nasceu e se este foi pré, pos ou a termo e outras informacdes.

ii. ldentificacdo dos pais: requere-se o nome completo da mae, bem como sua
idade de nascimento e/ou idade que possuia na gestacdo. Também investiga-
se condi¢cBes genéticas na familia.

iii.  Descricdo médica: inicia-se com a hip6tese diagndstica do aluno, seguida do
CID e da medicacéao utilizada. Solicita-se uma breve descricdo da avaliacao
clinica mais recente, bem como uma breve avaliacao da evolucdo do paciente.
Ainda nessa secéo, questiona-se a realizagdo de exames complementares,
como o caridtipo e PCR, e seus resultados.

iv. Documentos: o formulario fornece espaco para anexar imagens e
documentos. Na forma eletrdnica, pode-se carregar a foto do aluno, bem
como laudos e/ou atestados médicos.

Um prontuario médico que seja capaz de questionar por informacdes relevantes para
conduzir a uma hipo6tese diagndstica precisa € de suma importancia diante das varias
influéncias genéticas e ambientais que podem afetar o desenvolvimento embrionario e fetal.
A idade materna avancgada, a idade paterna, a consanguinidade, o numero de gestacdes
anteriores, a historia familiar de doencas genéticas e as intercorréncias durante a gestacao
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séo fatores que podem impactar significativamente o desenvolvimento do feto e aumentar
o risco de manifestacdo de certas condi¢Bes. Através do prontuario meédico, € possivel
registrar e acompanhar esses fatores ao longo do tempo, permitindo aos profissionais de
saude identificar padrdes, estabelecer conexfes entre eventos e sintomas, e assim,
contribuir para um diagndéstico mais preciso e assertivo. Além disso, um prontuario bem
elaborado também pode ajudar na deteccao precoce de condi¢des genéticas e congénitas,
possibilitando intervences oportunas e um planejamento adequado para o cuidado dos
pacientes. Portanto, um prontuéario médico completo e bem estruturado se torna uma
ferramenta indispensavel no processo de assisténcia médica, fornecendo informacdes
cruciais para a tomada de decisdes clinicas e para o bem-estar dos individuos em questéo.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Para a conduta correta do aluno, é essencial ter conhecimento de seu historico
médico e do historico de saude de sua familia. No entanto, observa-se a falta de um
protocolo ou formulario padrédo adotado pelas instituicbes de ensino para pessoas com
necessidades especiais. Além disso, os atendimentos profissionais realizados nessas
instituicdes sdo registrados em folhas simples, seguindo critérios individuais de cada
profissional, o que dificulta a construcdo de um raciocinio clinico e a tomada de decisdes
adequadas. Portanto, tornou-se necessario estabelecer a padronizacao de uma ferramenta
gue permita o registro sistematico e uniforme das informacdes. Acredita-se que, com a
ferramenta proposta neste trabalho, exista uma melhor compreenséao do quadro clinico dos
alunos e facilite a cooperacdo entre os profissionais envolvidos no diagnéstico e
acompanhamento.
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