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RESUMO 
 
Esta pesquisa teve como objetivo analisar as fichas cadastrais e prontuários médicos dos 
alunos matriculados na Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de 
Mandaguaçu, PR, a fim de estabelecer um protocolo eletrônico com as informações médicas 
disponíveis. Inicialmente, constatou-se a ausência de uma ficha médica padronizada e a 
limitada disponibilidade de informações precisas. Para suprir essa lacuna, foi realizada uma 
revisão sistêmica de artigos científicos, identificando as informações relevantes para a clínica 
médica de pacientes especiais, destacando as manifestações sindrômicas mais relevantes. 
Com base nessa revisão bibliográfica, foi desenvolvido um protocolo para preenchimento de 
informações, abrangendo os campos essenciais para a elaboração de um plano terapêutico e 
pedagógico, com ênfase nas síndromes genéticas relevantes. Essa abordagem buscou fornecer 
uma ferramenta padronizada para a coleta de informações médicas precisas e auxiliar na 
elaboração de um plano de cuidados abrangente para os alunos da APAE. 
 
Palavras-chave: APAE, prontuário médico, cuidado multidisciplinar, padronização, 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 INTRODUÇÃO  

 

 A deficiência se refere à perda ou anormalidade das funções fisiológicas ou 

anatômicas, podendo ser de natureza temporária ou permanente. Inclui diversas 

manifestações, como anomalias, defeitos ou a perda de membros, órgãos, tecidos e funções 

mentais. Representa um estado patológico que reflete distúrbios orgânicos ou perturbações em 

órgãos1,2,3. O diagnóstico da deficiência requer a avaliação de uma equipe multidisciplinar 

composta por médico neurologista, psicólogo, terapeuta ocupacional, fonoaudiólogo, 

pedagogo e fisioterapeuta3. 

 Apesar dos avanços recentes nos instrumentos de investigação, a etiologia da 

deficiência intelectual permanece desconhecida em 30% a 50% dos casos. Diversos fatores 

podem contribuir para o desenvolvimento da deficiência intelectual, incluindo infecções e 

intoxicações durante a gestação, lesões cerebrais traumáticas ocorridas durante os períodos 

pré-natal, natal ou pós-natal, má nutrição nos primeiros anos de vida, distúrbios metabólicos 

hereditários, doença cerebral pós-natal visível, complicações gestacionais como a 

prematuridade, influências ambientais e anormalidades cromossômicas, entre outras4-7. Além 

da deficiência intelectual, vários outros fatores podem influenciar o desenvolvimento 

embrionário, contribuindo para a manifestação de síndromes e condições específicas, como 

destacado na Quadro 1. 

Quadro 1 - Síndromes ou condições manifestadas e seus possíveis fatores desencadeantes. 

Fatores que influenciam no 
desenvolvimento embrionário 

e fetal 
Principais síndromes ou condições manifestadas 

Idade materna Síndrome de Down, Síndrome de Turner, Trissomia dos 
cromossomos 13 e 188 

Idade paterna Síndrome de Apert, Síndrome de Marfan, Esquizofrenia9-11 

Consanguinidade Imunodeficiências, fenilcetonúria, deficiência mental, 
síndrome de Zellweger, síndrome de Alport, hemofilia12 

Número de gestações anteriores Risco de parto prematuro, restrição de crescimento fetal 
(RCF)13, 14 

História familiar de doenças 

genéticas 
Transtorno do Espectro Autista (TEA), X-frágil, doenças 
cardíacas congênitas, síndromes hereditárias15-17 

Intercorrências na gestação Restrição de crescimento fetal (RCF), prematuridade, 
malformações congênitas, exposição a teratógenos18 

Fonte: Autoral 
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 De acordo com a Organização Mundial da Saúde (OMS, 2012), cerca de 10% da 

população mundial apresenta algum tipo de deficiência, abrangendo deficiências intelectuais, 

físicas, sensoriais ou múltiplas. A deficiência intelectual é a mais prevalente, afetando 

aproximadamente 50% de todas as pessoas com deficiência. Segundo o último Censo 

específico, o Brasil registrava 2.611.536 cidadãos com deficiência intelectual, sendo cerca de 

143.000 no estado do Paraná. Em Maringá, o terceiro maior município do Paraná, havia 4.118 

cidadãos com algum tipo de deficiência intelectual, divididos em 2.090 do sexo masculino e 

2.028 do sexo feminino20. Portanto, uma abordagem recomendada para enfrentar esse desafio 

envolve a atuação de uma equipe interdisciplinar na condução da investigação diagnóstica e 

na proposição de terapias para a deficiência intelectual21. 

 No contexto da inclusão escolar, o processo educacional de pessoas com deficiência 

intelectual deve levar em consideração suas características funcionais e incorporar abordagens 

educacionais que promovam o desenvolvimento social, cognitivo e emocional, com o intuito 

de eliminar atitudes excludentes e preconceituosas22. A APAE surgiu com o propósito de 

oferecer apoio a pessoas com deficiência intelectual ou múltipla.  

 A Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi estabelecida na cidade 

do Rio de Janeiro em 1954, resultando da experiência pessoal de um casal de diplomatas 

americanos que, ao visitar o país, não encontrou uma instituição que pudesse acolher seu filho 

com síndrome de Down. De acordo com a própria APAE23, existem mais de 2.000 entidades 

em todo o Brasil, atendendo a mais de 250.000 alunos com deficiência intelectual ou múltipla. 

A APAE está presente em Mandaguaçu desde 1987, mantendo um complexo escolar chamado 

Escola de Educação Especial Pelicano, onde atende pessoas com deficiência intelectual e 

múltipla, bem como suas famílias.  

 Diversas condições se manifestam entre os alunos da APAE, representando questões 

de saúde importantes. Portanto, é fundamental realizar: (1) identificação precoce; (2) 

diagnóstico preciso; (3) avaliação adequada; (4) identificação da etiologia; (5) provisão de 

intervenções necessárias; (6) alocação de recursos apropriados; e (7) estabelecimento de 

prognósticos24. Essas condições crônicas podem impactar em áreas como motricidade, fala e 

linguagem, cognição, habilidades pessoais e sociais, bem como atividades diárias25. Portanto, 

é essencial detectar a deficiência e compreender o contexto em que ela está inserida, além de 

promover uma intervenção multidisciplinar para fornecer os suportes necessários para 

estimular a autonomia das pessoas com deficiência, contribuindo efetivamente para a 

promoção da autonomia possível e identificação dos apoios necessários. 
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 Para uma abordagem eficaz dos alunos, é essencial dispor de informações sobre seu 

histórico médico e o histórico de saúde de suas famílias. Entretanto, é notável a falta de um 

protocolo ou formulário padrão adotado pelas instituições de ensino para pessoas com 

necessidades especiais. Além disso, os atendimentos profissionais realizados nessas 

instituições são registrados em folhas avulsas, seguindo critérios individuais de cada 

profissional, o que dificulta a construção de um raciocínio clínico e a tomada de decisões 

apropriadas. Assim, torna-se imperativo estabelecer a padronização de uma ferramenta que 

permita o registro sistemático e uniforme das informações. Isso contribui para uma melhor 

compreensão do quadro clínico dos alunos e facilitará a cooperação entre os profissionais 

envolvidos no diagnóstico e acompanhamento. 

  

 

2 METODOLOGIA 

 

 Realizou-se uma pesquisa com o intuito de analisar as fichas cadastrais e os 

prontuários médicos dos alunos matriculados na Associação de Pais e Amigos dos 

Excepcionais (APAE) de Mandaguaçu, localizada no estado do Paraná. Essa pesquisa se 

enquadrou na categoria de pesquisa quantitativa com uma abordagem exploratória. Optou-se 

por uma abordagem quantitativa devido à necessidade de obtenção de dados precisos e 

mensuráveis sobre as condições médicas dos alunos, permitindo avaliar as necessidades 

terapêuticas e pedagógicas com maior objetividade.  

 No início da análise, constatou-se a ausência de uma ficha médica padronizada e a 

disponibilidade limitada de informações médicas precisas nas fichas cadastrais. Para superar 

essa lacuna, realizou-se uma revisão sistemática de artigos científicos relevantes. Diversas 

bases de dados foram pesquisadas, e critérios de inclusão e exclusão rigorosos foram 

aplicados. Os principais achados dessa revisão influenciaram a estruturação de um protocolo 

de coleta de informações. 

 Com base nessas conclusões da revisão bibliográfica, desenvolveu-se um protocolo de 

coleta de informações. Este protocolo inclui campos essenciais para a elaboração de um plano 

terapêutico e pedagógico, com especial ênfase nas síndromes genéticas relevantes. Os campos 

solicitados abrangem informações do período gestacional e puerperal, histórico familiar de 

doenças genéticas, características dos pais e outros detalhes relevantes. Durante a análise das 

fichas cadastrais dos alunos da APAE de Mandaguaçu, o protocolo foi ajustado e refinado 

para melhor se adequar à realidade e às necessidades específicas dos pacientes. 
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 O protocolo foi implementado por meio de um formulário eletrônico desenvolvido na 

plataforma Google Forms. Essa abordagem eletrônica foi escolhida para simplificar o 

processo de coleta de dados e garantir uma padronização eficaz. O formulário foi estruturado 

de forma a seguir o protocolo de coleta de dados estabelecido, garantindo consistência na 

obtenção de informações. 

 Para fins de validação, o formulário eletrônico foi usado para analisar as fichas 

cadastrais de todos os 137 alunos matriculados na escola da APAE de Mandaguaçu, 

independentemente de sexo ou idade. Isso permitiu verificar a aplicabilidade e eficácia do 

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

 

 

3 RESULTADOS 

  

 O protocolo estabelecido foi dividido em quatro partes: 1) identificação do aluno, 2) 

identificação dos pais, 3) descrição médica e 4) documentos. Optou-se pela segmentação 

nessas quatro áreas para facilitar a agregação de informações e facilitar o raciocínio clínico, 

de forma que fosse possível contemplar as principais manifestações clínicas do Quadro 1. 

 Identificação: nesta seção, solicitamos o preenchimento do número de identificação 

(ID), nome completo do aluno, sexo, data de nascimento, peso, estatura e perímetro cefálico 

ao nascimento, tipo de parto, idade gestacional no nascimento, tipo sanguíneo, fator Rh e 

resultados da triagem neonatal. O número de identificação (ID) atribuído em nossa validação 

foi o registro acadêmico. 

 Identificação dos pais: requeremos o nome completo da mãe, sua idade na gestação, 

tipo sanguíneo, número de gestações prévias, intercorrências na gestação atual, nome 

completo do pai, e informações sobre consanguinidade e histórico de condições genéticas na 

família. 

 Descrição médica: Inclui a hipótese diagnóstica do aluno, CID, medicação, avaliação 

clínica mais recente, evolução do paciente e exames complementares realizados, como 

cariótipo e PCR. 

 Documentos: O protocolo eletrônico permite o envio de imagens, incluindo fotos do 

aluno, laudos e/ou atestados médicos. 

 O formulário eletrônico foi criado no Google Forms, mas pode ser implementado em 

outras ferramentas ou formatos. A criação de uma planilha digital possibilita a adição de 

informações em consultas posteriores e facilita a revisão de dados. 
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4 DISCUSSÃO 

 

 A padronização e organização dos registros médicos desempenham um papel 

fundamental na gestão da saúde dos alunos das APAEs. Ao longo deste estudo, que incluiu 

uma revisão bibliográfica abrangente e o desenvolvimento de um protocolo para coleta de 

informações de saúde, ficou evidente que existe uma carência significativa de uniformidade 

nos registros médicos das instituições. Durante as visitas à APAE de Mandaguaçu, observou 

se que as anotações eram frequentemente realizadas em diferentes tipos de papel, careciam de 

uma sequência lógica e não apresentavam um formato uniforme. Esse cenário de falta de 

padronização tornava especialmente desafiada a análise das informações relacionadas aos 

períodos gestacional e neonatal, prejudicando a compreensão dos antecedentes médicos dos 

alunos. 

 O protocolo estabelecido se mostrou uma ferramenta valiosa para abordar essa 

questão. No entanto, é importante destacar como a aplicação prática desse protocolo 

contribuiu para preencher a lacuna identificada nos registros médicos. Durante a coleta de 

dados, a equipe pôde documentar as informações de forma mais sistemática e organizada, o 

que simplificou a análise e permitiu a identificação de tendências e padrões nos antecedentes 

de saúde dos alunos da APAE. 

 A influência de fatores genéticos e ambientais no desenvolvimento de condições 

congênitas não pode ser subestimada. Conforme destacado na revisão bibliográfica, a idade 

materna avançada está associada a um maior risco de síndrome de Down, Síndrome de Turner 

e trissomias dos cromossomos 13 e 18, enquanto a idade paterna pode influenciar o 

surgimento de síndrome de Apert, Síndrome de Marfan e esquizofrenia. Além disso, a 

consanguinidade, quando presente entre os pais, aumenta a probabilidade de síndrome de 

Zellweger, Síndrome de Alport e hemofilia. O número de gestações anteriores também pode 

desempenhar um papel significativo, com gestações múltiplas sendo mais comuns nesses 

casos, aumentando o risco de parto prematuro e restrição de crescimento fetal (RCF). A 

existência de uma história familiar de doenças genéticas está associada a condições como o 

Transtorno do Espectro Autista (TEA), doenças cardíacas congênitas e síndromes 

hereditárias. Além disso, intercorrências durante a gestação, como a presença de restrição de 

crescimento fetal (RCF), prematuridade, malformações congênitas e exposição a teratógenos, 

também podem influenciar o desenvolvimento embrionário e aumentar o risco de 

manifestação de certas condições. 
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 Esses fatores genéticos e ambientais reforçam a importância de compreender a 

complexidade do desenvolvimento embrionário. É crucial que a equipe médica da APAE 

esteja preparada para questionar informações relevantes que possam levar a uma hipótese 

diagnóstica precisa. A colaboração ativa do médico no registro de informações torna-se 

essencial para traçar conexões entre os dados disponíveis e a evolução clínica dos pacientes. 

Isso não só contribui para um diagnóstico mais preciso e a identificação de fatores 

desencadeantes, mas também permite a formulação de planos terapêuticos e pedagógicos mais 

alinhados com as necessidades individuais dos alunos. 

 Um prontuário bem elaborado, capaz de questionar por informações relevantes para 

conduzir a uma hipótese diagnóstica precisa, é um recurso inestimável diante das inúmeras 

influências genéticas e ambientais que podem afetar o desenvolvimento embrionário e fetal. 

Além disso, esse prontuário pode ajudar na detecção precoce de condições genéticas e 

congênitas, possibilitando intervenções oportunas e um planejamento adequado para o 

cuidado dos pacientes. 

 Em última análise, a colaboração estreita entre o profissional de saúde, os registros 

médicos e a investigação clínica estabelece uma base sólida para a abordagem integral das 

condições congênitas27. Isso resulta em um cuidado mais eficaz e orientado para o bem-estar e 

qualidade de vida dos indivíduos atendidos pela APAE de Mandaguaçu. O desenvolvimento 

contínuo e aprimoramento do protocolo de coleta de informações e do registro médico são 

essenciais para atender de forma mais abrangente às necessidades de saúde dessa população 

única. 

 

 

5 CONCLUSÕES 

 

 Em resumo, o desenvolvimento do protocolo apresentado neste estudo se revela como 

uma contribuição significativa para a otimização do atendimento médico na Associação de 

Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Mandaguaçu. A análise das fichas cadastrais e 

prontuários médicos dos alunos evidenciou a necessidade premente de estabelecer um método 

padronizado e abrangente para a coleta e registro de informações relevantes. 

 A revisão bibliográfica destacou a relevância intrínseca de fatores genéticos e 

ambientais na determinação de condições congênitas, direcionando o delineamento de um 

protocolo que abrangesse aspectos desde o histórico familiar até os desencadeantes 

gestacionais. A conjunção entre a atuação médica ativa, a elaboração do protocolo e a 
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interpretação dos registros médicos emergem como elementos interdependentes para a 

obtenção de diagnósticos precoces e precisos. 

 A abordagem multidisciplinar promovida pelo protocolo não somente amplia a 

compreensão das condições dos alunos atendidos, mas também sustenta uma intervenção mais 

eficaz, focada nas necessidades específicas de cada indivíduo. O protocolo desenvolvido não 

apenas aprimora o cuidado prestado, mas também reforça o papel fundamental do médico no 

mapeamento das trajetórias de saúde dos alunos, fortalecendo a capacidade de oferecer 

tratamentos direcionados, promover intervenções oportunas e, em última análise, melhorar a 

qualidade de vida desses indivíduos. 

 Portanto, a metodologia proposta e os resultados obtidos reforçam a relevância do 

presente estudo no cenário da assistência médica especializada, destacando-se como um 

instrumento valioso para o aprimoramento contínuo da prática clínica em ambientes 

educacionais, como a APAE de Mandaguaçu. Este protocolo não só preenche uma lacuna 

crítica na coleta de informações médicas, mas também representa um passo significativo em 

direção a um atendimento mais eficaz e personalizado para os alunos da APAE e, por 

extensão, para todos os indivíduos que enfrentam desafios de saúde similares. 
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