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AVANCOS NA COLETA E GESTAO DE INFORMACOES MEDICAS:
PADRONIZACAO E DESENVOLVIMENTO DE PRONTUARIO ELETRONICO
PARA A APAE

Lucas Pozza Gomes

Maria Fernanda Piffer Tomasi Baldez da Silva

RESUMO

Esta pesquisa teve como objetivo analisar as fichas cadastrais e prontuarios médicos dos
alunos matriculados na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Mandaguacu, PR, a fim de estabelecer um protocolo eletrdnico com as informag¢des médicas
disponiveis. Inicialmente, constatou-se a auséncia de uma ficha médica padronizada e a
limitada disponibilidade de informagdes precisas. Para suprir essa lacuna, foi realizada uma
revisdo sistémica de artigos cientificos, identificando as informacdes relevantes para a clinica
médica de pacientes especiais, destacando as manifestagcdes sindrOmicas mais relevantes.
Com base nessa revisao bibliografica, foi desenvolvido um protocolo para preenchimento de
informagdes, abrangendo os campos essenciais para a elaboragdo de um plano terapéutico e
pedagogico, com énfase nas sindromes genéticas relevantes. Essa abordagem buscou fornecer
uma ferramenta padronizada para a coleta de informacdes médicas precisas e auxiliar na
elaboracdo de um plano de cuidados abrangente para os alunos da APAE.

Palavras-chave: APAE, prontuario médico, cuidado multidisciplinar, padronizacdo, genética.

ADVANCES IN THE COLLECTION AND MANAGEMENT OF MEDICAL
INFORMATION: STARDARDIZATION AND DEVELOPMENT OF ELECTRONIC
MEDICAL RECORDS FOR APAE

ABSTRACT

This research aimed to analyze the registration forms and medical records of students enrolled
in the Association of Parents and Friends of Exceptional Children (APAE) in order to identify
the lack of standardization in the available medical information. Initially, the absence of a
standardized medical form and limited availability of accurate information was observed. To
address this gap, a systematic review of scientific articles was conducted, identifying relevant
information for the medical care of special needs patients, highlighting the most significant
syndromic manifestations. Based on this literature review, a protocol for information
gathering was developed, encompassing essential fields for the elaboration of a therapeutic
and educational plan, with emphasis on relevant genetic syndromes. This approach aims to
provide a standardized tool for the collection of accurate medical information and assist in the
development of a comprehensive care plan for APAE students.

Keywords: APAE, medical records, multidisciplinary care, standardization, genetic.






1 INTRODUCAO

A deficiéncia se refere a perda ou anormalidade das fungdes fisiologicas ou
anatomicas, podendo ser de natureza temporaria ou permanente. Inclui diversas
manifestagdes, como anomalias, defeitos ou a perda de membros, 6rgdos, tecidos e fungdes
mentais. Representa um estado patologico que reflete disturbios organicos ou perturbagdes em
orgdos!??. O diagnostico da deficiéncia requer a avaliagdo de uma equipe multidisciplinar
composta por médico neurologista, psicologo, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo,
pedagogo e fisioterapeuta’.

Apesar dos avancos recentes nos instrumentos de investigacdo, a etiologia da
deficiéncia intelectual permanece desconhecida em 30% a 50% dos casos. Diversos fatores
podem contribuir para o desenvolvimento da deficiéncia intelectual, incluindo infecgdes e
intoxicacdes durante a gestacdo, lesdes cerebrais traumaticas ocorridas durante os periodos
pré-natal, natal ou pos-natal, ma nutricdo nos primeiros anos de vida, distirbios metabdlicos
hereditarios, doenca cerebral pos-natal visivel, complicagdes gestacionais como a
prematuridade, influéncias ambientais e anormalidades cromossdmicas, entre outras*’. Além
da deficiéncia intelectual, varios outros fatores podem influenciar o desenvolvimento
embriondrio, contribuindo para a manifestacdo de sindromes e condi¢des especificas, como
destacado na Quadro 1.

Quadro 1 - Sindromes ou condigdes manifestadas e seus possiveis fatores desencadeantes.

Fatores que influenciam no
desenvolvimento embrionario Principais sindromes ou condi¢ées manifestadas
e fetal

i Down, Sindrom Turner, Trissomia
Idade materna Sindrome de Down, Sindrome de Turner, Trisso dos

cromossomos 13 ¢ 188

Idade paterna Sindrome de Apert, Sindrome de Marfan, Esquizofrenia®!!

Imunodeficiéncias, fenilcetonuria, deficiéncia mental,

Consanguinidade _
sindrome de Zellweger, sindrome de Alport, hemofilia!?

Risco de parto prematuro, restri¢do de crescimento fetal

Numero de gestagdes anteriores
(RCF)13, 14

Historia familiar de doengas Transtorno do Espectro Autista (TEA), X-fragil, doengas

genéticas cardiacas congénitas, sindromes hereditarias!'>-!7

Restricao de crescimento fetal (RCF), prematuridade,

Intercorréncias na gestagdo N ) o
malformagdes congénitas, exposi¢do a teratogenos'®

Fonte: Autoral




De acordo com a Organizagdo Mundial da Sauide (OMS, 2012), cerca de 10% da
populacdo mundial apresenta algum tipo de deficiéncia, abrangendo deficiéncias intelectuais,
fisicas, sensoriais ou multiplas. A deficiéncia intelectual ¢ a mais prevalente, afetando
aproximadamente 50% de todas as pessoas com deficiéncia. Segundo o ultimo Censo
especifico, o Brasil registrava 2.611.536 cidadaos com deficiéncia intelectual, sendo cerca de
143.000 no estado do Parand. Em Maringa, o terceiro maior municipio do Parana, havia 4.118
cidaddos com algum tipo de deficiéncia intelectual, divididos em 2.090 do sexo masculino e
2.028 do sexo feminino®. Portanto, uma abordagem recomendada para enfrentar esse desafio
envolve a atuacdo de uma equipe interdisciplinar na condugdo da investigagdo diagnostica e
na proposi¢do de terapias para a deficiéncia intelectual®!.

No contexto da inclusdo escolar, o processo educacional de pessoas com deficiéncia
intelectual deve levar em consideragdo suas caracteristicas funcionais e incorporar abordagens
educacionais que promovam o desenvolvimento social, cognitivo e emocional, com o intuito
de eliminar atitudes excludentes e preconceituosas®’. A APAE surgiu com o proposito de
oferecer apoio a pessoas com deficiéncia intelectual ou multipla.

A Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi estabelecida na cidade
do Rio de Janeiro em 1954, resultando da experiéncia pessoal de um casal de diplomatas
americanos que, ao visitar o pais, ndo encontrou uma institui¢do que pudesse acolher seu filho
com sindrome de Down. De acordo com a propria APAE?, existem mais de 2.000 entidades
em todo o Brasil, atendendo a mais de 250.000 alunos com deficiéncia intelectual ou multipla.
A APAE esté presente em Mandaguagu desde 1987, mantendo um complexo escolar chamado
Escola de Educagdo Especial Pelicano, onde atende pessoas com deficiéncia intelectual e
multipla, bem como suas familias.

Diversas condi¢des se manifestam entre os alunos da APAE, representando questdes
de satde importantes. Portanto, ¢ fundamental realizar: (1) identificacdo precoce; (2)
diagnéstico preciso; (3) avaliagdo adequada; (4) identificacdo da etiologia; (5) provisdo de
intervengdes necessarias; (6) alocagdo de recursos apropriados; e (7) estabelecimento de
prognosticos?*. Essas condigdes cronicas podem impactar em areas como motricidade, fala e
linguagem, cognigdo, habilidades pessoais e sociais, bem como atividades diarias®®. Portanto,
¢ essencial detectar a deficiéncia e compreender o contexto em que ela esta inserida, além de
promover uma intervencdo multidisciplinar para fornecer os suportes necessarios para
estimular a autonomia das pessoas com deficiéncia, contribuindo efetivamente para a

promocao da autonomia possivel e identificagdo dos apoios necessarios.



Para uma abordagem eficaz dos alunos, ¢ essencial dispor de informagdes sobre seu
historico médico e o historico de saude de suas familias. Entretanto, € notavel a falta de um
protocolo ou formulario padrido adotado pelas instituicdes de ensino para pessoas com
necessidades especiais. Além disso, os atendimentos profissionais realizados nessas
instituicdes sdo registrados em folhas avulsas, seguindo critérios individuais de cada
profissional, o que dificulta a constru¢do de um raciocinio clinico e a tomada de decisdes
apropriadas. Assim, torna-se imperativo estabelecer a padroniza¢do de uma ferramenta que
permita o registro sistematico e uniforme das informacdes. Isso contribui para uma melhor
compreensdo do quadro clinico dos alunos e facilitard a cooperacdo entre os profissionais

envolvidos no diagnostico e acompanhamento.

2 METODOLOGIA

Realizou-se uma pesquisa com o intuito de analisar as fichas cadastrais e os
prontuarios médicos dos alunos matriculados na Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) de Mandaguacu, localizada no estado do Parana. Essa pesquisa se
enquadrou na categoria de pesquisa quantitativa com uma abordagem exploratoria. Optou-se
por uma abordagem quantitativa devido a necessidade de obtencdo de dados precisos e
mensuraveis sobre as condi¢cdes médicas dos alunos, permitindo avaliar as necessidades
terapéuticas e pedagogicas com maior objetividade.

No inicio da andlise, constatou-se a auséncia de uma ficha médica padronizada e a
disponibilidade limitada de informag¢des médicas precisas nas fichas cadastrais. Para superar
essa lacuna, realizou-se uma revisdo sistematica de artigos cientificos relevantes. Diversas
bases de dados foram pesquisadas, e critérios de inclusdo e exclusdo rigorosos foram
aplicados. Os principais achados dessa revisdo influenciaram a estruturagdo de um protocolo
de coleta de informagdes.

Com base nessas conclusdes da revisdo bibliografica, desenvolveu-se um protocolo de
coleta de informacdes. Este protocolo inclui campos essenciais para a elaboragdo de um plano
terapéutico e pedagogico, com especial énfase nas sindromes genéticas relevantes. Os campos
solicitados abrangem informacdes do periodo gestacional e puerperal, historico familiar de
doengas genéticas, caracteristicas dos pais e outros detalhes relevantes. Durante a anélise das
fichas cadastrais dos alunos da APAE de Mandaguacgu, o protocolo foi ajustado e refinado

para melhor se adequar a realidade e as necessidades especificas dos pacientes.



O protocolo foi implementado por meio de um formulario eletronico desenvolvido na
plataforma Google Forms. Essa abordagem eletronica foi escolhida para simplificar o
processo de coleta de dados e garantir uma padronizagdo eficaz. O formulario foi estruturado
de forma a seguir o protocolo de coleta de dados estabelecido, garantindo consisténcia na
obten¢do de informagdes.

Para fins de validagdo, o formulério eletronico foi usado para analisar as fichas
cadastrais de todos os 137 alunos matriculados na escola da APAE de Mandaguagu,
independentemente de sexo ou idade. Isso permitiu verificar a aplicabilidade e eficacia do

protocolo de coleta de dados em uma ampla amostra de pacientes.

3 RESULTADOS

O protocolo estabelecido foi dividido em quatro partes: 1) identificagdo do aluno, 2)
identificacdo dos pais, 3) descrigdo médica e 4) documentos. Optou-se pela segmentagdo
nessas quatro areas para facilitar a agregacdo de informagdes e facilitar o raciocinio clinico,
de forma que fosse possivel contemplar as principais manifestagcdes clinicas do Quadro 1.

Identificagdo: nesta se¢do, solicitamos o preenchimento do nimero de identificagdo
(ID), nome completo do aluno, sexo, data de nascimento, peso, estatura e perimetro cefalico
ao nascimento, tipo de parto, idade gestacional no nascimento, tipo sanguineo, fator Rh e
resultados da triagem neonatal. O numero de identificacdo (ID) atribuido em nossa validagao
foi o registro académico.

Identificag¢do dos pais: requeremos o nome completo da mae, sua idade na gestacao,
tipo sanguineo, nimero de gestagdes prévias, intercorréncias na gestagdo atual, nome
completo do pai, e informacdes sobre consanguinidade e historico de condigdes genéticas na
familia.

Descri¢ao médica: Inclui a hipdtese diagndstica do aluno, CID, medicagdo, avaliagao
clinica mais recente, evolucdo do paciente e exames complementares realizados, como
cariotipo e PCR.

Documentos: O protocolo eletronico permite o envio de imagens, incluindo fotos do
aluno, laudos e/ou atestados médicos.

O formulario eletronico foi criado no Google Forms, mas pode ser implementado em
outras ferramentas ou formatos. A criacdo de uma planilha digital possibilita a adicdo de

informagdes em consultas posteriores e facilita a revisao de dados.



4 DISCUSSAO

A padronizacdo e organizacdo dos registros médicos desempenham um papel
fundamental na gestdo da saude dos alunos das APAEs. Ao longo deste estudo, que incluiu
uma revisdo bibliografica abrangente e o desenvolvimento de um protocolo para coleta de
informagdes de saude, ficou evidente que existe uma caréncia significativa de uniformidade
nos registros médicos das institui¢des. Durante as visitas a APAE de Mandaguagu, observou
se que as anotagdes eram frequentemente realizadas em diferentes tipos de papel, careciam de
uma sequéncia logica e ndo apresentavam um formato uniforme. Esse cenario de falta de
padronizagdo tornava especialmente desafiada a analise das informacdes relacionadas aos
periodos gestacional e neonatal, prejudicando a compreensdo dos antecedentes médicos dos
alunos.

O protocolo estabelecido se mostrou uma ferramenta valiosa para abordar essa
questdo. No entanto, ¢ importante destacar como a aplicacdo pratica desse protocolo
contribuiu para preencher a lacuna identificada nos registros médicos. Durante a coleta de
dados, a equipe pode documentar as informagdes de forma mais sistematica e organizada, o
que simplificou a analise e permitiu a identificagdo de tendéncias e padrdes nos antecedentes
de satide dos alunos da APAE.

A influéncia de fatores genéticos e ambientais no desenvolvimento de condig¢des
congénitas ndo pode ser subestimada. Conforme destacado na revisdo bibliografica, a idade
materna avancada estd associada a um maior risco de sindrome de Down, Sindrome de Turner
e trissomias dos cromossomos 13 e 18, enquanto a idade paterna pode influenciar o
surgimento de sindrome de Apert, Sindrome de Marfan e esquizofrenia. Além disso, a
consanguinidade, quando presente entre os pais, aumenta a probabilidade de sindrome de
Zellweger, Sindrome de Alport e hemofilia. O nimero de gestagdes anteriores também pode
desempenhar um papel significativo, com gestacdes multiplas sendo mais comuns nesses
casos, aumentando o risco de parto prematuro e restricdo de crescimento fetal (RCF). A
existéncia de uma histéria familiar de doencas genéticas estd associada a condigdes como o
Transtorno do Espectro Autista (TEA), doencas cardiacas congénitas e sindromes
hereditarias. Além disso, intercorréncias durante a gestagdo, como a presenga de restricao de
crescimento fetal (RCF), prematuridade, malformacdes congénitas e exposicao a teratdgenos,
também podem influenciar o desenvolvimento embrionario e aumentar o risco de

manifestacdo de certas condigdes.
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Esses fatores genéticos e ambientais reforcam a importancia de compreender a
complexidade do desenvolvimento embrionario. E crucial que a equipe médica da APAE
esteja preparada para questionar informagdes relevantes que possam levar a uma hipdtese
diagnostica precisa. A colaboragdo ativa do médico no registro de informagdes torna-se
essencial para tracar conexdes entre os dados disponiveis e a evolugdo clinica dos pacientes.
Isso ndo so6 contribui para um diagndstico mais preciso e a identificacio de fatores
desencadeantes, mas também permite a formulagdo de planos terapéuticos e pedagdgicos mais
alinhados com as necessidades individuais dos alunos.

Um prontudrio bem elaborado, capaz de questionar por informagdes relevantes para
conduzir a uma hipdtese diagndstica precisa, ¢ um recurso inestimavel diante das inimeras
influéncias genéticas e ambientais que podem afetar o desenvolvimento embrionario e fetal.
Além disso, esse prontuario pode ajudar na deteccdo precoce de condigdes genéticas e
congénitas, possibilitando intervengdes oportunas e um planejamento adequado para o
cuidado dos pacientes.

Em tultima andlise, a colaboragdo estreita entre o profissional de saide, os registros
médicos e a investigacdo clinica estabelece uma base so6lida para a abordagem integral das
condigdes congénitas?’. Isso resulta em um cuidado mais eficaz e orientado para o bem-estar e
qualidade de vida dos individuos atendidos pela APAE de Mandaguagu. O desenvolvimento
continuo e aprimoramento do protocolo de coleta de informagdes e do registro médico sdo
essenciais para atender de forma mais abrangente as necessidades de satde dessa populagao

Unica.

5 CONCLUSOES

Em resumo, o desenvolvimento do protocolo apresentado neste estudo se revela como
uma contribui¢do significativa para a otimizagdo do atendimento médico na Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Mandaguacu. A andlise das fichas cadastrais e
prontuarios médicos dos alunos evidenciou a necessidade premente de estabelecer um método
padronizado e abrangente para a coleta e registro de informagdes relevantes.

A revisdo bibliografica destacou a relevancia intrinseca de fatores genéticos e
ambientais na determina¢do de condi¢des congénitas, direcionando o delineamento de um
protocolo que abrangesse aspectos desde o historico familiar até os desencadeantes

gestacionais. A conjun¢do entre a atuagdo médica ativa, a elaboracdo do protocolo e a



11

interpretagdo dos registros médicos emergem como elementos interdependentes para a
obtencdo de diagnodsticos precoces e precisos.

A abordagem multidisciplinar promovida pelo protocolo ndo somente amplia a
compreensdo das condi¢des dos alunos atendidos, mas também sustenta uma intervencao mais
eficaz, focada nas necessidades especificas de cada individuo. O protocolo desenvolvido ndo
apenas aprimora o cuidado prestado, mas também refor¢a o papel fundamental do médico no
mapeamento das trajetorias de saude dos alunos, fortalecendo a capacidade de oferecer
tratamentos direcionados, promover intervengdes oportunas e, em ultima andlise, melhorar a
qualidade de vida desses individuos.

Portanto, a metodologia proposta e os resultados obtidos reforcam a relevancia do
presente estudo no cendrio da assisténcia médica especializada, destacando-se como um
instrumento valioso para o aprimoramento continuo da pratica clinica em ambientes
educacionais, como a APAE de Mandaguagu. Este protocolo ndo s6 preenche uma lacuna
critica na coleta de informag¢des médicas, mas também representa um passo significativo em
direcdo a um atendimento mais eficaz e personalizado para os alunos da APAE e, por

extensdo, para todos os individuos que enfrentam desafios de satde similares.
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