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RESUMO

A sindrome de Down (SD) € uma condi¢cao genética, em que ocorre trissomia
no cromossomo 21. A salde da pessoa com SD estd diretamente relacionada aos
seus hébitos, desse modo, o trabalho dos profissionais da salde deve se direcionar a
promocéo de estilos de vida saudaveis, apostando no seu protagonismo e autonomia.
Diante disto, questionou-se qual a assisténcia multiprofissional realizada aos
pacientes com SD, atendidos na APAE de Itaituba — PA? O presente estudo tem por
objetivo tracar o perfil da equipe multiprofissional atuante na APAE, identificar a
assisténcia realizada aos pacientes com SD na instituicdo, detectando as principais
dificuldades durante este processo e qual o impacto desta assisténcia na evolugéao
dos pacientes sob a 6ética da equipe. Esta pesquisa é do tipo tedrico-empirica, com
abordagem quantitativa e qualitativa, em carater exploratorio. A APAE de lItaituba
conta com uma equipe multiprofissional composta por 01 fonoaudidloga, 01 psicélogo,
02 fisioterapeutas e 01 enfermeiro voluntario, onde 50% destes profissionais sdo do
género feminino e se declararam casadas e os outros 50% séo do género masculino
e afirmaram ser solteiros. Quanto a faixa etaria notou-se uma variacao entre 25 e 30
anos de idade. De acordo com o tempo de experiéncia profissional na instituicao, o
periodo variou entre 1 a 5 anos. Os profissionais realizam atividades como: terapias,
exames de rotinas, palestras educativas e estimulos motores. Constatou-se ainda que
a equipe de saude sempre procura se atualizar em relacdo aos estudos envolvendo a
sindrome de Down. Em relagcéo a evolucédo dos pacientes é considerada satisfatoria.
Relatam ainda nao ter dificuldades para trabalhar com esses pacientes, porém
afirmam que o que dificulta o trabalho, sdo os problemas clinicos. A equipe
multiprofissional deve estar devidamente preparada para lidar com o preconceito da
sociedade, a ndo aceitacdo da familia, até o aparecimento de possiveis doencas
oportunistas.

Palavras Chaves: Sindrome de Down. APAE. Assisténcia. Multiprofissional



ABSTRACT

Down syndrome (DS), is a genetic condition, in which trisomy occurs on
chromosome 21. The health of the person with DS is directly related to their lifestyle,
thus, the work of health professionals should be directed to the promotion healthy
lifestyles, betting on their protagonism and autonomy. In view of this, it was questioned
what assistance multiprofessional team provides to patients with DS, assisted by
APAE in ltaituba - PA? Theoretical-empirical research, with a quantitative and
gualitative approach, in an exploratory character, which aims to outline the profile of
the multidisciplinary team working at APAE, identifying the assistance provided to
patients with DS in the institution, detecting the main difficulties during this process and
what is the impact of this assistance on the evolution of patients from the perspective
of the team. The APAE of Itaituba has a multidisciplinary team composed of 01 speech
therapist, 01 psychologist, 02 physiotherapists and 01 volunteer nurse, where 50% of
these professionals are female and declared themselves married and the other 50%
are male and claimed to be single. As for the age group, there was a variation between
25 and 30 years of age. According to the length of professional experience at the
institution, the period ranged from 1 to 5 years. Professionals perform activities such
as: therapies, routine exams, educational lectures and motor stimuli. It was also found
that the health team always seeks to update itself in relation to studies involving Down
syndrome. Regarding the evolution of patients, it is considered satisfactory. They
report that they still have no difficulties in working with these patients, but affirms that
what makes the work more difficult are the clinical problems. The multiprofessional
team must be properly prepared to deal with the prejudice of society, the non-
acceptance of the family, until the appearance of possible opportunistic diseases.

Keywords: Down syndrome. APAE. Assistance. Multi-professional
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1 INTRODUCAO

A sindrome de Down (SD), € uma condi¢cdo genética, em que ocorre trissomia
no cromossomo 21, em cerca de 95% dos casos, nos outros 5% podem ser causados
por translocacdo, mosaicismo ou duplicacdo génica, causando comprometimento
intelectual com graus variaveis de dificuldades fisicas e cognitivas (MATOS et al.,
2007).

Apesar de ndo existir ainda no pais uma estatistica especifica relativamente ao
namero de brasileiros com sindrome de Down, uma estimativa pode ser apresentada
com base na relacéo de 1 para cada 700 nascimentos, levando-se em consideracéo
toda a populacao brasileira. Ou seja, segundo esta conta, cerca de 270 mil pessoas
no Brasil teriam sindrome de Down. No ultimo Censo, em 2010, 23,9% dos
entrevistados afirmaram que possuem alguma deficiéncia. Esta pesquisa foi realizada
por amostragem, ou seja, em apenas algumas casas aplicaram-se o formulario
completo para que entédo se obtivesse este percentual (MOVIMENTO..., 2014).

O profissional de enfermagem na prética, encontra-se na linha de frente da
assisténcia, na qual proporciona uma atuacao importante entre as familias atendidas
e os demais membros da equipe de saude. Esse profissional ocupa posicao de relevo,
pois esta em contato constante com 0s sujeitos sob seus cuidados durante todas as
fases do ciclo vital, sendo responsavel por amenizar o sofrimento, fornecer informacao
e esclarecer davidas (DITTBERNER, 2017).

Segundo Rosso e Losso (2016), em uma instituicdo de educacao especial, a
exemplo da APAE, que atende pessoas com rebaixamento intelectual, transtornos
fisicos e mentais e situacdes clinicas com caracteristicas proprias e singulares,
necessita de uma prestacdo da assisténcia feita por uma equipe multiprofissional
gualificada e competente, que serve para atender as necessidades de saude
apresentadas por essa populacao especifica.

Diante do referido, surgiu a seguinte questdo norteadora: Qual a assisténcia
gue a equipe multiprofissional de saude realiza aos pacientes com Sindrome de Down,
atendidos na Associacgao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do Municipio de
Itaituba — PA?

Com base neste questionamento o estudo objetivou tragar o perfil (sexo, faixa
etaria, estado civil e tempo de experiéncia profissional) da equipe multiprofissional
atuante na instituicdo, identificar a assisténcia de saude realizada aos pacientes com

Sindrome de Down atendidos na APAE, detectando as principais dificuldades durante
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este processo e constatando ainda o impacto desta assisténcia na evolugdo dos
pacientes sob a ética da equipe.

Nesse contexto, justifica-se que a conduta dos profissionais de saude, bem
como o enfermeiro, diante da Sindrome de Down, deve ser especifica e de qualidade,
esta assisténcia deve ser aplicada ao cliente/paciente e a todos os membros da
familia, a fim de se evitar problemas que dificultardo seu desenvolvimento. Ratifica-se
gue de modo geral ndo ha possibilidades literarias no municipio de Itaituba quanto a
percepcao da equipe multiprofissional sobre a assisténcia de saude ao individuo com

sindrome de Down.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA
2.1 SINDROME DE DOWN

Segundo Matos et al. (2007), John Langdon Down, médico britanico, foi quem
primeiro descreveu as caracteristicas da sindrome, por isso ela recebe seu nome. Ele
apresentou em detalhes a descri¢céo clinica da SD desde 1866, apesar de estabelecer
uma associacao errada entre a sindrome e individuos oriundos da Mongdlia.

Portanto, o termo “sindrome” significa um conjunto de sinais e sintomas e
“‘Down” designa o sobrenome do médico e pesquisador que primeiro descreveu a
associacao dos sinais caracteristicos da pessoa com SD (BRASIL, 2013).

Os individuos que nasciam com deficiéncia, tanto na Grécia, quanto na Roma
na ldade Média, eram abandonados, executados e associados a bruxaria. Hitler, foi
um nazista que executou cerca de 300 a 400 mil pessoas com deficiéncia fisica e
intelectual (MOVIMENTO..., 2014).

Diante de um resgate historico, € possivel observar que as praticas de
eliminacdo dos individuos com necessidades especiais na antiguidade eram comuns.
As pessoas com alguma deficiéncia eram tratadas com desprezo, e vivenciaram um
periodo manifestado pela negacéo e negligéncia (KESSLER; PASCHOALI, 2017).

A primeira proposta de que a SD poderia acontecer de uma deformidade
cromossomica, surgiu do oftalmologista holandés Wadenburg em 1932. Apos 2 anos
nos estados unidos da américa Adrian Bleyer, denotou que esta desordem poderia
ser de uma trissomia. Por volta de 1956, Tijo e Lervan, notaram que o numero normal
de cromossomo no ser humano é de 46, a existéncia de um cromossomo extra foi
descrita em 1959, pelo Dr. Jerome Lejeune e seus colaboradores. O aparecimento da
translocacdo cromossdmica em alguns individuos com Sindrome de Down foi retirado
em 1960 por Polone e seus assessores (SCHWARTZMAN et al., 2003).

O individuo que possui Sindrome de Down € propenso a ter limitacées no seu
desenvolvimento fisico e intelectual, e pode ser caracterizado por um conjunto de
sinais e sintomas que aparecem logo no seu quadro clinico (SANTOS, 2017).

Para Paiva; Melo e Frank (2018), a Sindrome de Down trata-se de uma
anormalidade causada por uma desordem cromossdmica que se caracteriza pela
trissomia do cromossomo21, ou seja, 0s sindrébmicos apresentam trés cromossomos
21, ao invés de dois.

Segundo Lins (2011), antigamente o individuo que tinha a Sindrome de Down,

nédo recebia educacédo, acompanhamento de profissionais e nem tratamento médico
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adequado, e os problemas relacionado a saude aumentavam, como infeccdes,
doenca cardiaca congénita e insuficiéncia sensorias.

Leme e Cruz (2008) abordam que embora se saiba que ha correlacdo entre a
ocorréncia do nascimento e uma criangca com Sindrome de Down e a idade materna
avancada, a probabilidade de ocorrer uma gestacdo de um individuo com Sindrome
de Down aos 20 anos é de 0,07%, aos 40 anos € de 1% e aos 45 € de 3%.

De acordo com Moreira El-Hani e Gusméo (2000), a idade materna influencia
na ocorréncia de Sindrome de Down devido ao fato de que as meninas nascem com
todos os seus ovaocitos ja formados e, conforme crescem, os ovécitos amadurecem e
envelhecem, favorecendo a ocorréncia de nédo disjuncdo cromossbmica e a
consequente formac&o de embrides com alguma alteracéo. E importante destacar que
a idade avancada da mae nao é o unico fator interveniente, prova disso € o fato de
gue existem casos de criangcas com Sindrome de Down, filhas de méaes jovens, assim

como a comprovacao de erros na divisdo celular de origem paterna.

2.2 CONDICAO GENETICA

A principio, todos os seres humanos tém 46 cromossomos em cada uma das
células de seu organismo. Esses cromossomos sao recebidos pelas células
embrionarias dos pais, no momento da fecundacdo, vinte e trés vém dos
espermatozoides fornecidos pelo pais e os outros 23 vém contidos no évulo da mae,
juntos formam o ovo ou zigoto que € a primeira célula de qualquer organismo. Essa
célula, entdo, comeca a se dividir, formando o novo organismo, isso quer dizer que
cada nova célula é, em teoria, uma copia idéntica da primeira (MOVIMENTO..., 2014).

Segundo Trentin e Santos (2017) um individuo que possui mais ou menos
cromossomos é denominado aneuploide. A maior parte desses pacientes apresenta
trissomia. Ha trés tipos principais de trissomias no cromossomo 21, séo classificadas
em trissomia 21 simples; a trissomia 21 em translocacdo e a trissomia 21 em
mosaicismo.

A trissomia simples é causada por ndo disjun¢do cromossémica geralmente de
origem meidtica, acontecendo em 95% dos casos de SD, é de ocorréncia eventual e
caracteriza-se pela presenca de um cromossomo 21 extra livre (Figura 01), descrito
da seguinte forma no exame de cariotipo: 47, XX + 21 para o sexo feminino e 47, XY
+ 21 para o sexo masculino (BRASIL, 2013).
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Figura 01 — Idiograma de um individuo com Trissomia do cromossomo 21. Fonte: Brasil (2013).

Ainda de acordo com Brasil (2013), ha também a translocacéo, conhecida como
translocacdes Robertsonianas (rearranjos cromossémicos com ganho de material
geneético), ocorre entre 3 a 4% dos casos de SD, pode acontecer eventualmente ou
herdada de um dos pais. A trissomia do cromossomo 21 neste caso € caracterizada
no cariétipo por um cromossomo translocado, ou seja, interligado a outro
cromossomo, mais frequentemente a translocacdo envolve o cromossomo 21 e o
cromossomo 14. No exame do cariétipo é definido como: 46, XX, t(14;21)(14921q)
para sexo feminino e 46,XY, t(14;21)(14921q) para sexo masculino.

J& a trissomia por mosaico, ocorre apenas entre 1 a 2% dos casos de SD, &
também de ocorréncia casual e caracteriza-se pela presenca de duas linhagens
celulares, uma normal com 46 cromossomos e outra trissdmica com 47 cromossomos
sendo o cromossomo 21 extra livre (BRASIL, 2013).

7

Diante destas caracteristicas, € importante ressaltar que a SD ndo € uma
doenca, é uma deficiéncia que néo retrocede, ndo evolui e que néo tem cura. Os
individuos que possuem essa deficiéncia tém os tracos fisicos marcados em seu

corpo, resultante da trissomia 21 (KESSLER; PASCHOALLI, 2017).
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2.3 MANIFESTACOES CLINICAS DA SINDROME DE DOWN

Os cromossomos sao pequenos componentes das células que carregam as
informacdes sobre as pessoas, esses cromossomos definem a cor dos olhos, a feicéo
do nariz, a altura e muitas outras coisas (BRASIL, 2013).

Segundo Trentin e Santos (2017), as crian¢as com sindrome de Down possuem
caracteristicas tipicas (Figura 02), podendo ser identificadas no momento do
nascimento. Em geral, costumam nascer menores que 0s outros bebés, possuindo
grandes bochechas, olhos amendoados relativamente distantes um do outro, com
formato obliquo da fenda palpebral, lingua protusa, que geralmente se projeta para
fora da boca. O rosto é redondo, pois o cranio é achatado, podendo apresentar uma
demora no fechamento das fontanelas (moleiras) e os cabelos sdo finos e em pouca

guantidade.

Olhinho puxado e com prega no canto interno.

Nariz pequeno e
achatado.
Prega horizontal Unica.

Orelha a baixo do
nivel do olho.

Orelha pequena.

Lingua protusa.

Figura 02 — Caracteristicas tipicas da Sindrome Down. Fonte: Cromossomo... (2014).

A genética da Sindrome de Down se define por: prega epicantica (dobra da
pele da palpebra superior do olho), monocelhas (presenca de pelos que interligam
uma sobrancelha a outra), nariz e face plana, palato ogival, orelha e pavilhdo baixos
e pequenos, cabelos finos, curvatura no 5° dedo da mao, braquidactilia (dedos mais

curtos), distanciamento entre 0 1° e 2° dedo do pé, pé plano, Unica prega universal na
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mao, tbnus muscular enfraquecidos, baixa estatura, frouxidéo ligamentar, excesso de
pele no dorso do pescoco, oclusao maxilar da mandibula, didstase abdominal e hérnia
umbilical. Algumas dessas caracteristicas podem nao estar presente no diagndstico
da SD, pois 5% da populagao apresentam esses sinais (BRASIL, 2013).

O Individuo com SD caracteriza-se por grau variavel de atraso na evolucdo
tanto intelectual quanto motor, face tipica e malformacfes congénitas, cardiacas e
sistémicas, de consequéncias graves ou prejudiciais, apesar de que exista
dissemelhanca entre os sinais clinicos presentes, de acordo o fenétipo comum da
populacdo (MOREIRA et al., 2019).

Com base em Moreira; EI-Hani e Gusmao (2000), outras complica¢cdes podem
ocorrer em um individuo com Sindrome de Down, além do atraso no seu
desenvolvimento como: cardiopatia congénita (40%), hipotonia (100%), problemas de
audicdo (50 a 70%), visdo (15 a 50%), doenca degenerativa na coluna (1 a 10%),
hipertireoidismo (15%), problemas neurolégicos (5 a 10%), obesidade e
envelhecimento precoce. Tendo em vista que a SD, em termos de desenvolvimento
pode ser subletal, ou seja, geneticamente letal, em cerca de 70 a 80% dos casos que

sao eliminados prematuramente.

2.4 DIAGNOSTICOS DE SINDROME DE DOWN

Embora existam alguns exames capazes de sugerir ou detectar a presenca da
sindrome no periodo pré-natal, muito comumente € a presenca de uma série de
alteracdes fenotipicas no nascimento que leva a suspeita do diagnéstico de SD
(SCHWARTZMAN, 2003).

O diagnéstico da Trissomia pode ser realizado através de alguns exames
durantes a gestacdo, como por exemplo, a ultrassonografia obstétrica morfoldgica e
aminiocentese representa um método de diagndstico precoce da SD, realizado antes
do nascimento da crianca, correspondendo a recolha de liquido amnidtico entre a
décima quarta e a décima sexta semana de gravidez, visando um rastreio sorolégico
e a eventual deteccdo de anomalias cromossémicas (MARTINHO, 2011).

De acordo com Trentin e Santos (2017), a ultrassonografia € um exame
imprescindivel para uma vigilancia correta da gravidez e que deve ser feita varias
vezes ao longo dela (com inicio no 1° trimestre). Esse exame promove uma procura

detalhada de sinais ultrassonograficos, com sensibilidade de 80% para rastrear a SD.
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Analisar o cromossomo através do exame clinico € o método mais indicado nos
casos de SD, pois possibilita um diagnéstico mais preciso, e ja determina a etiologia
genética do individuo, principalmente para a definicdo dos riscos de repeticdo dos
exames (OLIVEIRA et al., 2007).

A partir da segunda metade do século XX, a expectativa de vida das pessoas
com SD aumentou consideravelmente, devido aos grandes progressos na area da
saude principalmente da cirurgia cardiaca. Conforme o aumento da sobrevida e da
capacidade das pessoas com sindrome de Down, elaborou-se diferentes programas
educacionais, com vistas a escolarizacdo, ao futuro profissional, a autonomia e a
gualidade de vida (BRASIL, 2013).

Varios marcadores fenoétipos tém sido descritos por exames ultrassonograficos
pré-natais, como sinais de risco maior que o feto ao ser portador da sindrome de
Down. Desse modo, é consideravel que tais exames sejam examinados por
profissionais habilitados e que consigam explicar o exame morfoldgico fetal completo,
sem se basear em outros achados. No meio desses marcadores esta a translucéncia
nucal (LINS, 2011).

2.5 ENFRENTAMENTO DA FAMILIA QUANTO AO DIAGNOSTICO

Um dos momentos mais significativos no processo de adaptacéo da familia que
tem filhos com SD, é aquele em que o diagndstico é comunicado aos pais, uma vez
gue esse momento pode ter grande influéncia em sua reacéo posterior. Ao contrario
de outras anomalias congénitas, a SD pode néo ser evidentemente compreensivel
para os pais, e cabe ao médico determinar o momento certo de comunicar a familia
sobre diagnadstico, tera que ser o mais breve possivel. (OLIVEIRA et al., 2007).

Através do resultado do diagnéstico, a familia passa pelo um longo processo
de aceitacdo da crianca com SD, e incluem os sentimentos de raiva, medo, a rejeicado
e a ndo aceitacdo, até construcdo de ambiente familiar mais preparado para incluir
essa crianca (SILVA; DESSEN, 2001).

Mesmo com a probabilidade do diagnéstico da sindrome de Down, o filho
idealizado passa a existir, 0s pais imaginam caracteristicas e semelhancas proprias e
sem problemas de saude. Ao nascer, o bebé que antes era idealizado se difere
daquele que veio ao mundo, passando, do imaginario, ao filho real. Em certo ponto ha
um consentimento ou uma negacao neste momento de estabelecimento de vinculos
entre pais e filho (BARROS et al., 2019).
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Nesta situacdo, a chegada de um filho com sindrome de Down para a familia
exige dos pais métodos para enfrentar o diagnéstico, exigindo um esforco maior em
virtude do retardo mental, das limitagcbes na sua evolucdo e dificuldades no atraso,
necessitando de muito mais tempo no desenvolvimento de atividades como, andar,
falar, controlar a coordena¢cédo motora. Em todo momento havera limitagdes que pode
trazer impacto sobre a familia, e principalmente sobre os pais (BARROS et al., 2019).

Quando nasce uma crianga com sindrome de Down, a familia passa a ter uma
sobrecarga maior em todos os niveis: social, psicoldgico, financeiro e, também, nos
cuidados com a crianga, essa sobrecarga pode estar relacionada aos sentimentos de
ansiedade e incerteza quanto a vida da crianga, e seu desenvolvimento. Esses fatores
podem causar uma limitacéo e restricdo, resultando em um compromisso prolongado
e cronico de cuidado. Alguns estudos relatam que os pais das criangas com deficiéncia
se sentem mais sobrecarregados do que os pais de uma crianca normal
(DITTBERNER, 2017).

De acordo com Mata e Pignata (2014), a familia pode sofrer um impacto com a
noticia de uma crianga com SD, mas o que pode prejudicar o desenvolvimento dessa
crianca no futuro, é o preconceito e a discriminacao, por isso € de extrema importancia
gue todos os individuos que convivem com a crianca facam parte de um trabalho
multidisciplinar, para a adequacéo as suas necessidades, uma vez que quanto mais
cedo se oferecer um ambiente que promova autonomia e diferentes possibilidades de
descoberta de seu potencial, melhor sera seu desenvolvimento.

Neste sentido, 0 momento da noticia do nascimento de uma crianga com SD,
pode gerar um impacto na aceitacdo da familia e na sua disposicdo e adesao ao
tratamento. Espera-se do profissional que transmite a noticia, uma postura humana e

ética, que possibilite a recepcéo e informacao adequada a familia (BRASIL, 2013).

2.6 SINDROME DE DOW E A INCLUSAO SOCIAL

Kessler e Paschoali (2017) enfatiza que apenas no final da década de 60,
surgiram oportunidades para a insercao de pessoas com deficiéncias na sociedade,
incluindo escola e lazer, realizando desta maneira a agregacdo. Porém, a pessoa com
deficiéncia deveria estar apta ao convivio social, caso contrario, se ndo fosse
conseguir se adaptar a esse convivio, deveria ausentar-se desta pratica, logo, do

convivio social.
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De acordo com a lei N° 13.145 de 6 de julho de 2015. Art. 1° e Art. 4°; é instituida
a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), designada a proporciona e promover em condi¢cdes de igualdade, a
execucao dos direitos e das liberdades esséncias por pessoa com deficiéncia, visando
a sua inclusao social. Considerando que toda pessoa com deficiéncia tem direito a
igualdade de oportunidades assim como as demais pessoas, e ndo sofrerd nenhum
tipo de descriminagéo (BRASIL, 2015).

Sendo assim, para Araujo (2016), o individuo com deficiéncia intelectual, deve
ter as mesmas oportunidades educacionais que qualquer outra pessoa. O
atendimento didatico da criangca com SD precisa estar livre de rétulos e classificacoes,
desta maneira, € relevante analisar as dificuldades de aprendizagem e suas
necessidades especiais, para que se consiga ter uma visao interativa dos fatores que
estabelecem a intervencéo educacional.

A Integracéo e inclusdo estdo associadas ao principio da normatizacdo que
consiste em nao tornar normal a pessoa com deficiéncia, contudo idealizar condi¢des
afins de que a crianca possua as mesmas chances e direitos, favorecendo de acordo
com seus proprios recursos. Constitui, por conseguinte, identificar e receber as suas
dificuldades seguindo seus direitos de pessoa e cidada. A deficiéncia é considerada
toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungao psicoldgica, fisiolégica ou
anatébmica que conduz a insuficiéncia para o desempenho de atividades, dentro do
nivel normal classificado padréo para o ser humano (SOUSA, 2017).

A partir da andlise deste nucleo a sociedade tem dificuldade para relacionar-se
com as diferencas, visto que ao longo da histéria originou-se conviccdes
preconcebidas a aceitacdo da deficiéncia e isto tem motivado no modo de convivéncia,
tal como, no comportamento e no convivio com as criancas com deficiéncia, é
fundamental que exista um amplo e constante explicacéo sobre a capacidade dessas
criancas com necessidades especiais, para que essas condutas ocorram fortalecendo
as familias e as possibilidades de interagir com as mesmas (SILVA; GOES;
PACHECO, 2010).

O maior problema que impedem que as criancas com Sindrome de Down se
tornem adultos habituados, produtivos, felizes e independentes ndo é imposta pela
genética, mas pela sociedade desprovida de informacdes. Por esse motivo, é

importante que haja um esclarecimento da familia, profissionais de saude e leigos
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sobre esse assunto, garantindo, no minimo, o que é amparado pela nossa
constituicao, ou seja, seu direito de cidadao (TRENTIN; SANTOS, 2017).

Ainda de acordo com Trentin e Santos (2017), ndo se pode garantir igualdade
aos portadores de sindrome de Down se a sociedade ndo os conhecer. Os
profissionais, além de constituirem a ponte entre a comunidade e os familiares,
também sdo portadores do saber técnico proprio, sobretudo, os profissionais da area
da saude. Para entender a crianca Down é importante considerar o conjunto de
parametros idénticos a todas elas e a diversidade de cada uma, pois sdo essas
caracteristicas que indicam o0s possiveis caminhos para compreendé-las, e tal
diversidade vai além do fato de ter um cromossomo a mais.

Portanto, ndo basta apenas adaptar as pessoas com Sindrome de Down para
serem incluidas na sociedade, porém a comunidade deve estar preparada para
recebé-las, pois, todas os individuos tém direitos iguais, independentemente da cor,
sexo, idade, sem precisar ser tratado de maneira diferenciada no convivio social
(KESSLER; PASCHOALLI, 2017).

2.7 ASSISTENCIA DE SAUDE A PESSOA COM SINDROME DE DOWN

O desenvolvimento da crianga com sindrome de Down envolve varias
profissbes como meédicos, fisioterapeutas, psicologos, pedagogos, fonoaudidlogos,
dentre outros. Estes profissionais possibilitard um suporte que auxilia no seu
tratamento, assim como a familia, 0 meio que este individuo encontra-se inserido, sua
socializacdo e adequacfes educativas. O papel da equipe de saude é esclarecer e
exercitar precocemente a estimulacdo para melhorar a evolucdo dessas criancas
(BARROS et al., 2019).

Os Profissionais que estardo promovendo os cuidados aos individuos com SD,
precisam compreender as principais situacdes clinicas que sao analisadas na historia
natural dessa patologia. A atencdo médica voltada para a prevencéo de comorbidades
relacionada a patologia (orientacdo antecipatéria de saude), deve ser preparada e
aplicada de acordo com as alteracBes determinada pela evolucéo fisica e mental do
paciente, precisando salientar que pode encontrar varias complicacdes determinantes
em cada faixa etaria (OLIVEIRA et al., 2007).

De acordo com Brasil (2013), a recomendacgéao de cuidado para a pessoa com
SD se baseia nas seguintes diretrizes: entendimento amplo no processo saude e

doenca; instrucdes de atencdo a pessoa com Sindrome de Down; conhecimento
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trocado pela equipe multiprofissional do diagndstico, avaliagéo e estratégia do cuidado
pessoal; decisdo associada as metas da terapia; e envolvimento dos profissionais, da
familia e do individuo com o trabalho realizado.

Segundo Schwartzman et al. (2003), toda crianca precisa passar por visitas
médicas frequentes, através desses acompanhamentos, realizar exames e avaliacdes
especificas (Figura 03), para que seu desenvolvimento e sua saude sejam
acompanhados e através das consultas a equipe ira tracar métodos preventivos, como
um esquema adequado de imunizagdo. A pessoa com SD deve estar inclusa nesse
atendimento, comparecendo as consultas independentemente de ter ou nao

disfungBes na saude.

Quadro 01 - Exames importantes na sindrome de Down. Fonte: Movimento... (2014).
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Quando a equipe trabalha em conjunto, os resultados terapéuticos sao
alcancados mais rapido, é importante compartilhar com a equipe 0s avangos e 0s
planos de tratamento, quando necessario, buscar novos meios como universidades
ou outros servicos para acompanhamento do caso. Dessa maneira, evita varios
atendimentos efetuados em lugares diferentes dificultando a comunicacao entre esses
especialistas. A promoc¢ao da saude depende da insergéo de todos os profissionais e
de gestor que tenha um vinculo maior com o paciente (BRASIL, 2013).
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A salde da pessoa com Sindrome de Down esta claramente relacionada aos
seus habitos de vida, por isso, os profissionais da saude deve promover um estilo de
vida mais saudavel no nucleo familiar. Conforme a estratégia de educacédo em saude
junto a familia, apostando no seu potencial e autonomia para desenvolver o cuidado
a pessoa com SD, desta forma possibilitara indiretamente a satde da familia (BRASIL,
2013).

2.8 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOS INDIVIDUOS COM SINDROME DOWN

De acordo Dittberner (2017), a enfermagem através da assisténcia prestada a
familia das criancas com sindrome Down resulta em grandes mudancas na area de
retardo mental, este processo é dirigido para a assisténcia aos pais, € a promocao e
o funcionamento independente da crianca, que tem atraso no desenvolvimento. O
enfermeiro precisa desenvolver uma abordagem sistematica e planejar intervencdes
nos cuidados ao recém-nascido, modificando o ambiente em que vive para ajudar a
crianca a ser mais autbnoma, devendo desenvolver seus talentos e remover o
preconceito existente.

Os enfermeiros precisam estar preparados para proporcionar uma assisténcia
adequada a pessoa com SD desde a graduacao, uma vez que estes profissionais
jamais sejam movidos pela percepcado preconceituosa que passa a sociedade, no
entanto direcionem um olhar para estes pacientes reconhecendo as suas
necessidades e limitacdes (SANTOS, 2017).

Ainda para Santos (2017), é fundamental que o enfermeiro conheca as
necessidades que a pessoa com sindrome de Down possui, pois, o papel do
enfermeiro é preparar tanto a familia quanto o individuo para a aceitacdo e
dificuldades que podem aparecer.

Entdo o papel da enfermagem é ser presente, e deixar a familia compartilhar
suas inquietudes e sofrimentos, dessa maneira o profissional estara contribuindo para
a promocao de condi¢des favoraveis ao vinculo com a crianca, o enfermeiro precisa
ter disponibilidade juntamente com sua equipe para dar orientacdes precisas e claras
a essa familia (DITTBERNER, 2017).

E essencial que o enfermeiro tenha uma postura receptiva e positiva com a
finalidade de possibilitar a interatividade dos pais em todas as fases terapéutica, com
intuito de romper os paradigmas de preconceito impostos pela sociedade,

relacionadas a modificagbes genéticas apresentadas pela sindrome (SANTOS, 2017).
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Segundo Barros e Lopes (2010), para que o enfermeiro consiga tomar as
solucBes cabiveis € necessario se basear em conhecimentos cientificos, otimizando
a concepcao critica e raciocinio clinico, tendo compreensdo dos procedimentos
teoricamente estruturados e sistematizados. Para esses autores, além de habilidade
técnica, € fundamental que esses profissionais analisem e apliguem as normas
regulamentadora dos trabalhos, dos direitos e das atribuigdes profissionais. Do ponto
de vista ético, € provavel que o enfermeiro aplique sua criatividade ao gerenciar as
acOes assistenciais, ao tomar decisdes e adaptar os recursos humanos, para que haja

um auxilio adequado no atendimento se caso ocorrer riscos previsiveis.

2.9 O VINCULO DA FAMILIA COM A EQUIPE MULTIPROFISSIONAL

A chegada de uma crianga com deficiéncia em uma familia pode desencadear
situacdes complexas que resultam na falta de preparo e informacédo adequada para
lidar com os sentimentos que possivelmente surgirdo nesse momento. Atitudes de
superprotecdo, piedade ou rejeicdo, dentro do seio familiar, podem interferir no
desenvolvimento da criancga, incluindo os aspectos sociais e emocionais (PAIVA;
MELO; FRANK, 2018).

Segundo Kessler e Paschoali (2017), € de extrema importancia que a familia
esteja ciente de que a SD ndo possui tratamento e nem cura. No entanto, o
acompanhamento da crianca deve ser realizado por uma equipe multiprofissional,
para facilitar seu desenvolvimento e convivio social, com a contribuicdo e o amor da
familia.

De acordo com Araujo (2016), a familia desempenha um papel importante
desde o nascimento da crianca, esses periodos envolveram as etapas de evolucéo,
sendo que as criancas com sindrome de Down possuem um desenvolvimento mais
lento e suas dificuldades com a aprendizagem alteram o ritmo do seu progresso.
Conforme a crianca cresce, as dificuldades aumentam e faz-se necessario a presenca
dos pais para acompanhar no seu desenvolvimento.

Ainda nesse contexto, Araujo (2016), ressalta que a partir do momento que 0s
profissionais buscam trabalhar junto com a familia, a expectativa é que os resultados
sejam positivos diante do desenvolvimento e aprendizagem da crianca. Por isso, €
necessaria uma troca de experiéncia entre os profissionais e a familia para melhorar

a evolucao do paciente.
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O apoio dos profissionais qualificados neste caso é fundamental para o ajuste
familiar a nova situacéo, contribuindo com as possibilidades de tratamento com vistas

a saude fisica, mental e afetiva da crianca (BRASIL, 2013).

2.10 APAE (ASSOCIAQAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS)

A Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE foi criada no Rio de
Janeiro-RJ, no dia 11 de dezembro de 1954 é fruto de um movimento pioneiro no
Brasil para prestar assisténcias as pessoas com deficiéncia intelectual, O casal
Beatrice e George Bemis foram o fundadores da instituicdo no pais, Recém-chegados
dos Estados Unidos, diplomatas e embaixadores do corpo norte-americanos e pais de
uma crianca com Sindrome de Down, ao chegar no Brasil, ndo encontrou nenhuma
entidade de colhimento para o filho com sindrome de Down (CASTRO, 2015).

“‘Apaeano” € um movimento que compdem uma equipe formada por pais,
amigos, pessoas com deficiéncia, profissionais, voluntarios e instituicbes parceiras
gue procuram a acessao e defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia (BASILIO;
SILVA, 2015).

Atualmente, o movimento que congrega a Fenapaes (Federacdo Nacional das
APAES), possui 23 federacfes nos Estados e mais de duas mil APAES distribuidas
em todo o Pais, na qual proporcionam atencédo integral aproximadamente 250.000
pessoas com deficiéncia. E o maior movimento social do Brasil e do mundo. Além de
ser uma instituicdo social sem fins lucrativos, como de utilidade publica federal é
conhecida como beneficente de assisténcia social, cultural e educacional que
congrega como filiadas, tem como objetivo proporcionar e desenvolver condutas de
defesa dos direitos das pessoas com deficiéncias e apresentar 0 movimento perante
as organizacdes nacionais e internacionais, para melhora a qualidade dos servicos
prestados (SOAVE, 2010).

As pessoas com sindrome de Down necessitam de um atendimento especial.
Desta forma, a Associacdo De Pais E Amigos Dos Excepcionais (APAE), é uma
instituicdo composta por uma equipe multiprofissional, que tem como obijetivo
promover o atendimento especializado para os individuos com deficiéncia, buscando
a inclusdo desses na sociedade, visto que essas pessoas sofrem com a exclusao e
enfrentam dificuldades sociais, no geral, encontra-se em condi¢cdes de miséria,
desigualdade e acesso precario aos servi¢cos de saude, repercutindo na qualidade de
vida dos mesmos (SANTOS, 2017).
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Sobre esse assunto Clemente-Junior; Ferreira e Hansen (2016), afirma que as
APAE tém como responsabilidade proporcionar e possibilitar de forma continua a
gualidade de vida das pessoas com deficiéncia, preferencialmente intelectual e
multipla, relacionado no ciclo de vida das criancas, adolescentes, adultos e idosos da
comunidade, na qual estdo inseridas. Desse modo, o individuo com deficiéncia obtém
um atendimento e atencao das APAEs, que por meio de recursos da comunidade e
prefeituras constituem fatores para ampliar a acessibilidade, retirar os fatores e
promotores de exclusdo, garantir a dignidade e o exercicio da cidadania e o

cumprimento dos seus direitos.
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3 METODOLOGIA
3.1 TIPO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa do tipo tedrico-empirica, com abordagem
guantitativa, qualitativa, de carater exploratério, com utilizacdo de questionario
semiestruturado.

De acordo com Marconi e Lakatos (2003), o tipo de pesquisa tedrico-empirico
visa conseguir informacdes e/ou conhecimentos acerca de um problema, para o qual
se busca uma resposta, ou de uma hip6tese que se queira confirmar, ou, ainda,
descobrir novos fatos ou as relagdes entre eles.

Segundo Oliveira (2011), a pesquisa quantitativa procura a validacdo das
hipdteses através da utilizacdo de dados estruturados, estatisticos, com analise de
um grande namero de casos representativos, para apresentar um curso final da acao,
guantifica os dados e generaliza os resultados da amostra.

Godoy (1995) considera que a abordagem qualitativa, enquanto exercicio de
pesquisa, ndo se apresenta como uma proposta rigidamente estruturada, ela permite
gue a imaginacao e a criatividade levem os investigadores a propor trabalhos que
explorem novos enfoques. Nesse sentido, acredita-se que a pesquisa documental
representa uma forma que pode se revestir de um carater inovador, trazendo
contribui¢cdes importantes no estudo de alguns temas. Além disso, os documentos
normalmente sdo considerados importantes fontes de dados para outros tipos de
estudos qualitativos, merecendo, portanto, atencéo especial.

O estudo exploratorio € uma investigacdo de pesquisa empirica cujo objetivo é
a formulacdo de questbes ou de um problema, com trés objetivos: desenvolver
hipéteses, aumentar a familiaridade do pesquisador com um ambiente, fato ou
fendmeno e passar a limpo alguns conceitos (MARCONI; LAKATOS, 2003).

O questionario semiestruturado é utilizado para coleta de dados de uma
pesquisa onde as perguntas sdo previamente formuladas. Sendo uma estratégia
vantajosa por que nem sempre é necessaria a presenca do pesquisador para sua
aplicacdo, além de garantir maior liberdade das respostas em razéo da preservacgao
da identidade do pesquisado (BONI; QUARESMA, 2005).
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3.2 LOCAL DE ESTUDO E POPULAQAO E AMOSTRAL

O estudo em questéo foi realizado no Municipio de Itaituba, localizado na regido
sudoeste do Estado do Pard com éarea territorial de 62.042,472 Km2. Em 2018 sua
populacéo foi estimada de 101.247 mil habitantes (IBGE, 2018).

Os dados foram obtidos exclusivamente na Associacao de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Itaituba (APAE), localizado na Avenida Jodo por Deus de Lima, Bairro
Piracana do Municipio de Itaituba.

A APAE foi fundada no dia 26 de setembro de 1997, apés a IV conferéncia
Municipal de Saude, com certificado de filiacdo junto a Federacdo Nacional das
APAES e Federacao Estadual do Pard, sob n° 1416. E uma associacao filantropica,
de caréater assistencial, educacional, cultural, de saude de Artes Esportes, lazer e
outros. A instituicdo apresenta programas complementares em atividades esportivas
e ludicas, como grupo de dancga, teatro, entre outros, contando com 11 professores, a
equipe de apoio com 11 colaboradores entre eles motoristas, vigias, auxiliares de
servicos gerais, merendeiras e assistentes administrativos e uma equipe
multiprofissional de saude, sendo o publico alvo da pesquisa, composta por 01

fonoaudidlogo, 02 fisioterapeutas e 01 enfermeiro voluntario.

3.3 INSTRUMENTO DE COLETA E ANALISE DE DADOS

A obtencdo das informacgfes foi mediante questionario (Apéndice), contendo
perguntas objetivas e subjetivas direcionadas a equipe multiprofissional no periodo de
18 de dezembro de 2019 a 24 de janeiro de 2020.

Gil (1999) caracteriza o questionario como sendo a técnica de investigacao
formada por um nimero mais ou menos elevado de questdes dispostas por escrito ao
publico ao da pesquisa, que tem por objetivo o conhecer opinides, crencas,
sentimentos, situagfes vivenciadas, dentre outras.

Os pesquisados foram identificados através de pseudénimos, P1 a P4, com
intuito de preservar sua identidade. Os questionarios foram divididos em duas partes,
a primeira contendo informacdes restritas ao perfil dos entrevistados, e a segunda,
com perguntas referentes a assisténcia oferecida.

Os dados obtidos foram tabulados e dispostos em graficos e quadros para
melhor analise, utilizando programa Excel (versao 2010). O processo de analise de
conteudo disp8e de quatro finalidades, sendo a de estabelecer uma compreenséo dos

dados coletados, confirmar ou ndo o0s pressupostos da pesquisa, ampliar o
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conhecimento sobre o0 assunto pesquisado e articula-lo ao contexto cultural de que faz
parte (MINAYO, 2004).

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram inclusos os profissionais vinculados a Associagéo de Pais e Amigos dos
Excepcionais de Itaituba, que atuaram na assisténcia de saude h& mais de 6 meses e
gue aceitaram participar espontaneamente da pesquisa e consequentemente
assinaram o termo de consentimento livre esclarecido.

Foram excluidos os profissionais que estavam de licenca, férias ou afastados
por algum outro motivo, os que trabalhavam no periodo inferior a seis meses na

instituicdo e aqueles de outros segmentos.

3.5 ASPECTOS ETICOS

Para manter o respeito quanto aos aspectos éticos desta pesquisa, todos 0s
participantes entrevistados tiveram sua identidade preservada. As informacdes
adquiridas mediante aplicacdo de questionario aconteceram apos a devida leitura,
compreensao e aprovacao com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), o que assegura a total privacidade das informacdes deste estudo.

Conforme a resolucédo 580/2018 do CNS, as pesquisas que envolvem a area
da Saude, como no caso deste estudo, devem atender aos preceitos éticos e de
responsabilidade. A pesquisa realizada em instituicdo integrante do SUS néo devera
interferir  nas  atividades profissionais dos trabalhadores no servico,
independentemente de sua deciséo de participar ou ndo da pesquisa, devendo essa

garantia estar explicita no processo de consentimento, no TCLE quando for o caso.

3.6 ANALISE DE RISCOS E BENEFICIOS

Quando se trata de pesquisas que envolvem seres humanos existem riscos que
podem envolver qualquer momento do estudo, seja na dimensdao fisica, psiquica,
moral, intelectual, social, cultural ou espiritual, que podem trazer prejuizos aos
individuos em questdo (BRASIL, 1996a). Contudo, 0s riscos se resumiram ha
possibilidade de ndo se obter as respostas fidedignas sejam pelo cansaco, sobrecarga
de trabalho ou ma compreenséao do objetivo do estudo, constrangimentos ou de nao

obter resultados que tornem a pesquisa relevante.
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De modo geral, a presente pesquisa traz a viabilidade de conhecimento
cientifico, embasamento literario e uma visado critica a respeito da assisténcia de
saude as pessoas com Sindrome Down atendidos na APAE de lItaituba, possibilitando
gue os profissionais que atuam nesta instituicdo possam identificar os pontos positivos
e negativos de suas atividades, contribuindo através dos resultados para construcao
de medidas para melhorar ou manter a qualidade da assisténcia.

A sociedade tem a oportunidade de conhecer as acfes especificas realizadas
a esse publico, principalmente aqueles pais que tem filhos com algum tipo de
deficiéncia e de repente tem receio, quanto as condutas aplicadas a esses individuos
pelo fato de ser algo desconhecido.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

No Municipio de Itaituba a APAE é constituida por uma equipe multiprofissional
gue € composta por: 01 fonoaudiélogo, 02 fisioterapeutas e 01 enfermeiro voluntario.

Rosério et al. (2014) descreveram que a equipe multiprofissional da APAE de
Ibema (PR) é composta por varios profissionais/especialistas graduados em
fisioterapia, psicologia, psiquiatria e fonoaudiologia.

Na APAE de Belo Horizonte, os atendimentos personalizados, com inovagao
tecnoldgica e reabilitacdo em varias circunstancias ao longo do ciclo de vida das
pessoas com sindrome de Down é realizada por uma equipe multidisciplinar composta
pelos seguintes profissionais: assistente social, psicélogo, pedagogo, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo e terapeuta ocupacional. O principal proposito dessa avaliacdo é
estabelecer a intervencdo mais apropriada a cada usuario e indicar assisténcias
necessarias de acordo com cada funcédo, objetivando a prevencdo do agravo da
deficiéncia e os beneficios de habilidades sociaveis que beneficiem e incentivem a
sua autossuficiéncia e independéncia, abandonando as praticas e diagndsticos
embasados apenas na identificacao da deficiéncia (APAE-MG, 2017).

A Lei n° 7.853 de 24 de outubro de 1989 dispfe sobre 0 apoio as pessoas
portadoras de deficiéncia e sua integracdo social, relatam a necessidade de criacéo
de uma rede de servicos especializados em reabilitacdo e habilitacdo, por meio do
desenvolvimento de programas de saude voltados para as pessoas portadoras de
deficiéncia. Além da formacao e qualificacdo de recursos humanos que, nas diversas
areas de conhecimento, incluindo o nivel superior, atendam a demanda e as
necessidades reais deste publico (BRASIL, 1989).

O presente estudo mostra que a APAE de Itaituba conta com profissionais
especificos da area e com quantitativo parcial, ressaltando a necessidade de médico,
terapeuta ocupacional, assistente social e psicologo, para assim ter-se uma equipe
multiprofissional completa.

Para a analise do perfil da equipe multiprofissional, que atua diretamente na
assisténcia de saude, tracou-se 4 eixos que correspondem ao sexo, faixa etaria,
estado civil e tempo de experiéncia profissional diretamente na instituicéo.

A variavel sexo apresenta como resultado que 50% dos profissionais se

declararam ser do género feminino e a outra metade masculino (50%).
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Um estudo realizado na APAE do Municipio de Cricioma (SC), com 14
profissionais, destacou a predominancia do sexo feminino (100%) (ROSSO; LOSSO,
2016).

Outra pesquisa realizada por Santos (2017) na APAE do Municipio de
Mangabeira (BA) traz como resultado que dos 05 profissionais que compde a equipe
multiprofissional todas sé&o do sexo feminino.

Pode-se observar que os achados na APAE do Municipio de ltaituba, se
diferem dos demais, por apresentarem um equilibrio nas variaveis, considerando a
presenca masculina na equipe.

O fato de se ter a presenca feminina de maneira mais significativa em varios
outros estudos € explicado pelo processo historico de que os homens eram
responsaveis pela protecdo das mulheres, dos idosos e das criangas garantindo a
ordem a busca pelos alimentos e a cura pelos ferimentos. Por sua vez as mulheres
eram encarregadas, de realizar a prevencdo e a cura das doencas por meio da
farmacologia natural, essas praticas sempre estiveram ligadas ao corpo e a
maternidade, visto que os padrdes sociais do cuidado consistiam na sua experiéncia
de ser made (ZANATTA; MOTTA, 2007).

Ao se tratar de faixa etaria, observou-se que os entrevistados apresentaram
uma média de idade equivalente a 29,7 anos. Dos entrevistados a menor idade foi 25
anos e a maior idade foi 36 anos (Grafico 01).

No Municipio de Cricima (SC), Rosso e Losso (2016) mostraram que em sua
amostra a faixa etaria dos profissionais variou de 24 anos até 61 anos. Na APAE de
Mangabeira (BA), Santos (2017) registrou a menor idade de 28 anos e a maior de 44
anos.

Nota-se que, de acordo com a idade, os resultados desta pesquisa apresentam
uma menor faixa etaria em relacdo aos trabalhos de Rosso e Losso (2016) e Santos
(2017).

Ao analisar a faixa etaria dos profissionais das pesquisas acima, nota-se que a
maioria das instituices preza por aqueles que tém mais experiéncia, especialmente
ao se tratar do cuidado de um paciente com alguma deficiéncia, seja ela intelectual ou
mental, optando ainda por aqueles que tém mais idade, pelo fato da maioria ter
experiéncia e capacitacdo. Uma vez que o perfil dos profissionais da APAE de Itaituba
apresentou uma menor faixa etaria em relagédo as obras citadas, traz-se como ponto

positivo a oportunidade em que foi disponibilizada a esses jovens profissionais que
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tiveram a chance de mostrar que estao capacitados o suficiente para dar assisténcia

a esses usuarios.
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Grafico 01 — Faixa etaria dos profissionais que atuam na APAE, Municipio de Itaituba, Paré.

Faixa etaria em anos

[¢)]

Em relacdo ao estado civil, 50% séo casadas (mulheres) e a outra metade
(50%) composta por solteiros (homens).

Rosso e Losso (2016) na APAE do Municipio de Criciima (SC) realizaram um
estudo com 14 profissionais, destacando que onze (11) eram casados e trés (03)
solteiros.

Santos (2017) observou na APAE do Municipio de Mangabeira (BA) que dos
cinco (05) profissionais que compde a equipe multiprofissional, quatro (04) séo
casados e um (01) é solteiro.

O presente estudo apresentou 50% dos entrevistados como casados e a outra
metade solteira, diferindo dos estudos de Rosso e Losso (2016) e Santos (2017).

O fato das demais obras utilizadas citarem a maioria dos profissionais como
sendo casados, este estado civil esta relacionado diretamente a faixa etaria, por
serem maior de idade, enquadrados no grupo em que ja possui vivéncia e possivel

uma maturidade, estabilidade financeira e familiar. Enquanto que as respostas obtidas
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no estudo em ltaituba observaram-se que somente a metade € casada, visto que a
instituicdo compreende-se em um publico mais jovem.

Quanto ao tempo de experiéncia profissional diretamente na APAE de Itaituba,
constatou-se uma média que corresponde a 3,2 anos. Destacando-se que 0
profissional mais novo na equipe estéd ha um (01) ano, e 0 mais experiente tem cinco
(05) anos desenvolvendo suas atividades neste local.

Um estudo realizado por Santos (2017) em Mangabeira (BA) identificou que o
tempo de servico dos profissionais atuantes diretamente na instituicdo variou de um
(01) a cinco (05) anos.

Rosso e Losso (2016) em um estudo realizado na APAE de Criciima (SC)
identificaram que o tempo de servico de cada integrante da equipe multiprofissional
variou entre dois (02) meses a 17 anos.

O presente estudo mostra que os profissionais apresentam uma certa
experiéncia profissional.

O maior tempo de servi¢co dentro de uma instituicao torna-se um ponto positivo,
pois o profissional ja possui um melhor manejo clinico quanto ao publico alvo, devido

a experiéncia adquirida.
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Gréfico 02 — Tempo de experiéncia dos profissionais que atuam na APAE, Municipio de Itaituba,
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Quanto a assisténcia disponibilizada na APAE pelos profissionais, foi
perguntado “qual a assisténcia de saude prestada aos individuos com sindrome de
Down na Associacéo de Paes e amigos dos excepcionais de Itaituba? ” As respostas
seguem no quadro 02.

Quadro 02 — Respostas elaboradas pelos profissionais da APAE, quanto a assisténcia de saude
prestada aos individuos com sindrome de Down no Municipio de Itaituba.

Identificag&o Respostas

P1 Terapias individuais de linguagem motricidade orais, assim como
participacdo em todos os eventos como culminancias, passeios,

aniversariantes do més.

P2 No que diz respeito a enfermagem, fazemos o acompanhamento de
exames de rotina, consultas de enfermagem, sinais vitais, palestras

educativas e acompanhamento de medicamentos (dosagem).

P3 Prestamos servicos de fisioterapia, enfermagem, fonoaudiologia, além

dos atendimentos pedagodgicos.

P4 Estimulo motores para o favorecimento de seu desenvolvimento
neuropsicomotor, para fins de graus elevados de independéncia

funcional.

Segundo Pires; Bonfim e Bianchi (2007), no estudo realizado no Municipio Sao
José do Rio Preto (SP), encontraram que a APAE oferece diversas atividades como:
a estimulacdo precoce, oficinas de canto, artesanato, pintura e eventos, como
passeios, excursdes, festas comemorativas, gincanas e jogos, além de cozinha
pedagdgica, teatro, culinaria, pecas teatrais e banda musical.

Os atendimentos ofertados pela APAE-RS (2016) de Passo Fundo sédo de
especialidade interdisciplinar, e proporcionam habilitacdo e reabilitacdo em saude de
pessoas com deficiéncia intelectual e multipla. Os usuéarios sdo acompanhados de
forma individual ou em grupos, orientados e auxiliados por profissionais com formagéao
nas areas da estimulacdo precoce, fisioterapia, fonoaudiologia, neurologia, nutricao,

odontologia, ortopedia, psicologia, técnico em enfermagem e terapia ocupacional.
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A equipe multiprofissional de saude da APAE de Ibema (PR) trabalha unida
com o intuito de auxiliar no avanco neuropsicomotor e no caso de melhora ou
instabilidade social dos pacientes, concedendo atividades diarias para o processo de
ensino e aprendizagem (ROSARIO et al., 2014).

Com os resultados citados no quadro 02, podem-se observar inameras
atividades que sdo desenvolvidas com o publico em questdo, que claramente sédo
firmadas pelas demais pesquisas supracitadas onde cada acao € especifica aos
profissionais habilitados a desenvolvé-las.

A APAE é uma instituicdo de acolhimento a pessoas com deficiéncia fisica e
intelectual, e que a atuacdo da equipe multiprofissional é fundamental e de extrema
importéncia, por buscar oferecer a autonomia, qualidade de vida, entre outras
melhorias para seus usuarios (SARTORI; MEDEIROS; GOLLO, 2016).

Foi perguntado ainda aos profissionais da APAE “se eles se consideravam

aptos a desenvolver tais assisténcias”. As respostas seguem no quadro 03.

Quadro 03 - Respostas elaboradas pelos profissionais da APAE, em relacdo a sua preparacao para
trabalhar com individuos com Sindrome de Down.

Identificacao Respostas

P1 Sim, pois procuro esta sempre me atualizando lendo artigo e livros

sobre a sindrome de Down.

P2 Sim. Fiz uma poés-graduacdo em saude mental para entender o
publico, transformando-os em clientes e me colocando como

paciente.

P3 Sim, pois tenho muito conhecimento teorico e principalmente pratico

no que se refere aos portadores desta sindrome.

P4 Sim, pois a faculdade me deu uma base estavel no ambito da

neuropediatria.

Rosso e Losso (2016) na APAE de Criciima (BA) ressaltaram a importancia de
ter profissionais especializados na equipe para o atendimento das intercorréncias
clinicas dos alunos, pois os profissionais que compunham o quadro na época néo

possuiam qualificacdo para atuar nessas situacoes.
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Segundo Basilio e Silva (2015), em uma pesquisa realizada na APAE de
Iturama (MG), uma equipe com formacdo adequada pode ser corresponsavel pela
elaboracdo de caminhos que possam levar a inclusdo social de pessoas com
necessidades especiais, contribuindo com a evolucdo de capacidades,
transformando-as responsaveis por seu autocuidado. O trabalho de educacdo em
saude de uma equipe multiprofissional é de extrema importancia para o individuo com
deficiéncias.

De acordo com Sartori; Medeiros e Gollo (2016), as APAEs dos municipios de
Santa Maria e Sdo Sepé (RS), proporcionam momentos onde o0s profissionais
discutem os casos que estdo em atendimento, através de reunides da equipe
multiprofissional, com o objetivo de analisar em grupo a situacdo vivenciada, onde
cada profissional contribui na sua area de atuacdo, promovendo trocas de
experiéncias, realizando possiveis encaminhamentos na busca de maior qualificagao
no atendimento, construindo uma base interdisciplinar, ampliando as possibilidades
de estimulacéo do paciente, favorecendo a eficacia da intervencao.

Confirmado ainda por Rosso e Losso (2016) onde o profissional ao ser inserido
na equipe multiprofissional da APAE, pode cooperar com a prevencao de doencas,
através da educacédo em saude com todos os que fazem parte da instituicao, direta e
indiretamente, dando apoio nos casos clinicos que surgirem e resolver/encaminhar os
casos que vao além da sua competéncia.

Notou-se, portanto, a dedicacdo que a equipe multiprofissional da APAE de
Itaituba demonstra em sempre estar se atualizando quanto a assisténcia de saude
aos pacientes com sindrome de Down.

Foi perguntado aos profissionais que atuam na APAE, se 0s pacientes
apresentaram alguma evolucdo em decorréncia da assisténcia que realizaram. As
respostas seguem no quadro 04.

Nas APAES dos municipios de Santa Maria e Sdo Sepé (RS), os relatos da
maior parte dos pacientes que estdo em atendimento, mostram evolucdes de melhoria
na qualidade de vida, através de adaptacdes realizadas com o objetivo de facilitar o
desenvolvimento das atividades no cotidiano ou mesmo, dependendo do caso,
prevenir maiores deformidades (SARTORI; MEDEIROS; GOLLO, 2016).
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Quadro 04 - Respostas elaboradas pelos profissionais da APAE, quanto a evolugéo dos pacientes
apos a realizagdo da assisténcia.

Identificag&o Respostas

P1 Sim, quando fala na evolugéo de qualquer paciente PCD é sempre
um desafio, porém os pacientes com sindrome de Down posso
afirmar que a grande maioria desenvolve a fala e cognitivo com o

tempo.

P2 Sem duavida alguma, através das nossas acbGes de saude
conseguimos diagnosticar algumas patologias que estavam
incubadas.

P3 Sim, com certeza. Eles tém uma capacidade imensa de
aprendizado dentro de suas particularidades e a medida que suas
capacidades sao exploradas a evolucéo € nitida.

P4 Sim. Esses pacientes costumam apresentar um bom com estimulos

continuos na fisioterapia.

Alves; Alves e Antoneli (2010) em uma pesquisa em Séo Paulo notaram que
guanto mais cedo a crianca com SD for estimulada, maiores sédo as possibilidades de
uma rapida evolucao e maior é o alcance um grau de independéncia.

De modo geral através dos dados apresentados, observa-se que ha uma
evolucdo quanto o desenvolvimento desses pacientes, nota-se ainda que a
capacidade de aprendizagem dessas pessoas melhorou significativamente, apesar da
equipe multiprofissional ndo ser completa.

Por fim, foi perguntado aos profissionais da APAE quanto as dificuldades
relacionadas as atividades desenvolvidas aos pacientes com SD. As respostas
seguem no quadro 05.

Em um estudo realizado na APAE de Bauru (SP) por Tavares; Filteti e
Carrapato (2014) mostraram que as principais dificuldades sao os defeitos cardiacos,
problemas gastrointestinais, respiratorios, visdo e audicdo, tireoide, ortopédicos,
ortoddnticos, hematoldgicos, de obesidade e sistema nervoso central. Sao esses 0s
maiores fatores que interferem no progresso destes individuos.

Rochetto; Marine e Miranda (2014) em uma pesquisa realizada na APAE de

Mogi Guacgu (SP) mostraram que as patologias mais recorrentes entre as pessoas
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com SD sao: complicagBes respiratérias (55%), problemas na tireoide e visuais

englobam a 36%, as cardiopatias (27%), e hipertensos/diabéticos (9%).

Quadro 05 - Respostas elaboradas pelos profissionais da APAE, em relacdo a dificuldade ao
trabalhar com pessoas que possuem a sindrome de Down.

Identificag&o Respostas

P1 Nenhuma dificuldade. O que torna um problema na realizacdo do
trabalho na instituicdo € o constante problema de saude que alguns
pacientes enfrentam desde o0 nascimento como: problemas
cardiacos, problema sanguineos, problemas auditivos, maiores
riscos de pneumonias, problemas de visdo, apneia do sono,
alteracdes nos dentes e outros. Alguns precisam se ausentar, com

frequéncia na realizacdo das terapias.

P2 Nenhuma. Ao contrario eles dao motivo para intensificar o servico.

P3 N&o tenho grandes dificuldades em trabalhar com os portadores de
sindrome de Down. No inicio, tanto eu como profissional quanto ele
estamos nos conhecendo e aprendendo um com o outro, a medida

gue o tempo passa tudo vai se tornando mais facil para ambos.

P4 As associacbes de cardiopatia congénita na maioria das vezes
podem vim a dificultar o tratamento por conta de taquicardia, dispneia
e baixa saturacao, por conta disso os estimulos sdo diminuidos, o que

“retarda” o tratamento.

Assim como acontece com todas as criancas, o aparecimento de uma doenca
e a hospitalizacdo podem ocasionar atraso temporario e até mesmo retrocessos na
sua evolucdo. No momento adequado o bebé sera capaz de realizar exercicios de
estimulacdo precoce com o apoio do médico cardiologista. Além de que, ele
conseguird viver uma vida inteira e muito ativa no futuro (MOVIMENTO..., 2014).

Nesse cenario, Sartori; Medeiros e Gollo (2016) apontaram que um fator
positivo das APAES é exatamente a chance de trabalho em conjunto com a equipe
multiprofissional, afirmando ser necessaria a troca de experiéncias entre outros
profissionais. Acredita-se por tanto, que o éxito do trabalho e evolucdo do
educando/paciente ndo dependa de um atendimento, mas de todos. E ressalta-se

ainda que, conforme o relato de um dos profissionais, as maiores dificuldades estao
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no inicio da carreira, mas que no decorrer do tempo com troca de experiéncias com
outros profissionais da area tudo vai se tornando mais claro.

Entdo ao se tratar de dificuldades, todos os pesquisadores citados e a maioria
dos profissionais entrevistados sdo unanimes em dizer que os problemas clinicos mais
frequentes nesse publico, desencadeiam as adversidades relacionados ao atraso no
seu desenvolvimento, e enfatizam que a troca de experiéncias contribui para uma

melhor estratégia de cuidados.
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5 CONCLUSAO

A equipe multiprofissional da APAE do Municipio de Itaituba é composta por 01
fonoaudiologa, 02 fisioterapeutas e 01 enfermeiro voluntario. Desses, a metade € do
género feminino e casada; os outros sdo do género masculino e afirmaram ser
solteiros. Quanto a faixa etaria notou-se uma média de 29,7 anos, com uma variacao
entre 25 e 36 anos de idade. De acordo com o tempo de experiéncia profissional na
instituicdo, o periodo variou entre 1 a 5 anos, obtendo-se uma média de 3,2 anos de
atuacao diretamente na APAE.

Os profissionais realizam atividades como: terapias, exames de rotinas,
palestras educativas e estimulos motores. Sabe-se que o individuo com SD, necessita
de uma assisténcia adequada para melhor desenvolvimento fisico e intelectual.

Constatou-se ainda que a equipe de saude sempre procura se atualizar em
relacdo aos estudos envolvendo a sindrome de Down, afirmam que procuram se
capacitar para melhor atender esses individuos, sendo de extrema importancia que
os profissionais estejam capacitados para trabalhar com essas pessoas, pois
conhecer o processo da historia e genética sdo bases essenciais para 0 seu
desenvolvimento.

Em relacdo ao desempenho na evolucdo dos pacientes, verificou-se que 0s
profissionais através das técnicas especificas, aplicadas a pessoa com SD é
satisfatoria, visto a grande capacidade de aprendizagem apesar do seu ritmo lento.
Tendo em vista ainda, que o papel destes profissionais é possibilitar uma assisténcia
de qualidade.

Por conseguinte, a pesquisa relata que a equipe nao tem dificuldades para
trabalhar com esses pacientes, porém afirma que o que dificulta o trabalho, sdo os
problemas clinicos que a trissomia do cromossomo 21 traz consigo como, cardiopatia
congénita, problemas de visao, audi¢cdo, sono, entre outros.

A instituicdo possibilita apenas alguns servicos que séo oferecidos por poucos
profissionais na APAE, tendo em vista que a necessidade de uma equipe
multiprofissional completa proporcionaria melhor assisténcia aos pacientes.

A equipe multiprofissional de saude deve estar presente na vida do individuo
com Sindrome de Down desde o momento da noticia a familia, pois este vinculo
proporcionara maior desenvolvimento e autonomia, uma vez que os profissionais que

0 acompanharao devem estar devidamente preparados para lidar com as situacdes



44

que podem ocorrer, desde o preconceito da sociedade, a ndo aceitagdo da familia,
até o aparecimento de possiveis doencgas oportunistas.

Notou-se, portanto, que APAE desenvolve um trabalho primordial a pessoas
com sindrome de Down e outras deficiéncias no Municipio de Itaituba, o que se sugere
€ mais incentivo por parte do poder publico para as acdes de saude, como
disponibilizar os demais profissionais que se encontram desfalcados da equipe
multiprofissional, afim de que haja uma assisténcia adequada para 0os usuarios que
frequenta a instituicdo, além de fornecer outros suportes necessarios para sua

manutencédo e exceléncia dos atendimentos.
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APENDICE

QUESTIONARIO

Informacgdes pessoais e profissionais

1 - Sexo:

2 - Estado civil:

3 - Idade:

4 - Profissao:

5 - Qual a assisténcia prestada aos portadores de Sindrome de Down na Associacéo

de Paes e Amigos dos Excepcionais de Itaituba?

6 - Vocé se considera um profissional preparado para trabalhar com esses portadores

de deficiéncia?

7 - Pelo periodo de tempo que vocé trabalha na APAE, vocé acha que houve um

desempenho melhor enquanto a evolugcéao dos pacientes?

8 - Qual foi sua maior dificuldade ao trabalhar com portadores de Sindrome de Down?
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ANEXO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado a participar como voluntario (a) da pesquisa
“ASSISTENCIA MULTIPROFISSIONAL AO INDIVIDUO COM SINDROME DE
DOWN: Percepcao da Equipe da APAE no Municipio de ltaituba, Para, Brasil”.

Tal pesquisa tem como finalidade investigar os aspectos pertinentes a
enfermagem quanta Assisténcia terapéutica aos portadores de sindrome de Down: uma
abordagem multidisciplinar no municipio de Itaituba, Para, Brasil. O estudo se realizara
em carater qualitativo e utilizara questionario semiestruturado.

Seu consentimento sera obtido por sua assinatura neste documento apés o
contetdo deste ser explicado a vocé por um dos pesquisadores abaixo citados. Sua
participacéo € voluntaria e se dara por meio da autorizacdo do uso de sua fala sobre o
tema abordado.

Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa Sao 0 cansaco, estresse
e desconforto emocional, determinados pelo comportamento e pelos sentimentos de
responder o questionario, que sera minimizado deixando a disposicédo do entrevistado
a escolha do horario mais favoravel a ele.

Se vocé aceitar participar desta pesquisa, estara contribuindo com futuras
melhorias na assisténcia prestadas aos portadores de Sindrome de Down.

Todo material e informagBes coletadas durante a pesquisa serdo utilizados
somente para a mesma e ficardo na posse do pesquisador principal por periodo legal
de cinco anos, sendo incinerados apos.

Este trabalho serd realizado com recursos préprios dos autores, ndo tendo
financiamento ou coparticipacdo de nenhuma instituicdo de pesquisa. Para participar
deste estudo vocé nao tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem financeira.
Sua participacao € voluntaria.

Vocé sera esclarecido (a) em qualquer aspecto que desejar. Podera retirar seu
consentimento ou interromper sua participacdo em qualgquer momento, sem quaisquer

prejuizos, penalidades e ou retaliagdes.
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Em caso de dano pessoal, diretamente provocado por alguma das etapas da
pesquisa, vocé tera direito a indenizagbes legalmente estabelecidas, estando os
pesquisadores integralmente a sua disposicdo em horario comercial.

Os resultados da pesquisa ficardo a sua disposicdo quando finalizada. Vocé ndo
sera identificado em nenhuma publicac@o que possa resultar deste estudo.

Eu , portador

do documento de identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo:

Assisténcia terapéutica aos portadores de sindrome de Down: uma abordagem
multidisciplinar no municipio de ltaituba, Para, Brasil do Curso de Bacharelado em
Enfermagem, utilizando o método qualitativo com aplicagdo de questionario
semiestruturado, de maneira clara e detalhada, e esclareci minhas duvidas.

Declaro que concordo participar deste estudo. Recebi uma copia deste termo de

consentimento livre esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer minhas

duvidas.
Itaituba, , de de 2020.
Assinatura do participante
Amanda de Sousa Ferreira Sabrina Alves de Aguiar

Cleidiane de Jesus Silva



