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RESUMO:

Trata-se de um Trabalho de Concluséo de Curso de Graduacao para obtencao
de grau de Bacharel em Medicina pela Universidade Federal da Fronteira Sul
(UFFS) intitulado Perfil diagndstico de pacientes com deficiéncia intelectual
desenvolvida pela académica Julia Gaio sob orientacéo da professora Ana Luisa
Brasil Casado Dozza. O trabalho foi realizado de acordo com as normas do
Manual de trabalhos académicos da UFFS e do Regulamento dos trabalhos de
conclusdo de curso do curso de Medicina da UFFS. O primeiro capitulo é o
projeto desenvolvido na disciplina de Pesquisa em Saude, no quinto semestre
do curso, realizado no primeiro semestre do ano de 2018. O segundo capitulo
refere-se ao relatério de pesquisa sobre o andamento e coleta de dados,
desenvolvido na disciplina de Trabalho de Conclusdo de Curso I, no sexto
semestre do curso, no segundo semestre do ano de 2018. O terceiro capitulo
remete ao artigo cientifico obtido com os resultados da pesquisa, escrito no

primeiro semestre de 2019, na disciplina de Trabalho de Concluséo de Curso II.

Palavras-chave: Deficiéncia Intelectual, Sindrome de Down, Transtorno do

Espectro Autista, Paralisia Cerebral.



ABSTRACT:

This is an Undergraduate Thesis to complete a bachelor's degree in medicine
from the Federal University of Southern Frontier (UFFS) entitled Diagnostic
profile of patients with intellectual disability, developed by the academic Julia
Gaio under orientation of Prof. Me. Ana Luisa Brazil Casado Dozza. The work
was carried out according to the norms of the UFFS Academic Works Manual
and the Undergraduate Thesis of Medicine course Statute. The first chapter is
the project, developed in the discipline of Health Research in the fifth semester
of the course, held in the first semester of 2018. The second chapter refers to the
research report on progress and data collection, developed in the discipline of
Completion Work Course |, in the sixth semester of the course, in the second half
of 2018. The third chapter refers to the scientific article obtained with the results
of the research, held in the first semester of 2019 in the discipline of Completion
Work Course Il.

Key words: Intellectual Disability, Down Syndrome, Autism Spectrum Disorder,

Cerebral Palsy.
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1. INTRODUCAO

Deficiéncia Intelectual (DI) € o funcionamento intelectual inferior & média
da populacdo, que vem acompanhado de limitagbes no funcionamento
adaptativo em, no minimo, duas das seguintes areas: comunicacao,
autocuidado, vida doméstica, relacbes sociais/interpessoais, uso de recursos
comunitarios, autossuficiéncia, habilidades académicas, trabalho, lazer, satde e
seguranca (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 1995).

A DI ndo é doenga, mas uma limitagdo. Os portadores de DI tém
dificuldades para aprender, processar e executar atividades comuns, em relacéo
a outras pessoas (CALDEIRA et al., 2010 apud FIGUEIREDO; SILVA, 2014). Na
maioria das vezes, a DI é resultado de uma alteracéo no funcionamento cerebral.
Na clinica, a DI é sinal de mais de 2000 condi¢gBes, muitas delas doencas
genéticas raras (SCHALOCK et al., 2010 apud TOMAZ; ROSA; VAN; MELO,
2016). A etiologia € variada, compreendendo fatores genéticos, disturbios
gestacionais, problemas ao nascer, problemas de saude e causa idiopatica.
(ALMEIDA, 2008). Para o diagnostico, € necesséario avaliar as capacidades

mentais do individuo e suas competéncias adaptativas (BELO et al., 2008).

Conforme dados do Censo demografico de 2010, aponta-se que 1,4% da
populacéo brasileira possui DI (IBGE, 2010). No ano de 2002, a publicacdo da
Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia marcou
historicamente as a¢fes de saude para essa populacdo (BRASIL, 2002). Em
2006, 2008 e 2012, foram realizadas as Conferéncias Nacionais sobre 0s
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, com discussfes orientadas pelos eixos:
educacdo, esporte, trabalho e reabilitacdo profissional; acessibilidade,
comunicacao, transporte e moradia; saude, prevencdo, reabilitacdo, orteses e
préteses; seguranca, acesso a justica, padrao de vida e protecdo social (BRASIL,
2013).

Até entdo, o referencial de assisténcia para deficientes intelectuais no
Brasil se restringiu a instituicbes filantrépicas e organizacbes né&o
governamentais. Destaca-se a rede formada pelas Associacdes de Pais e

Amigos dos Excepcionais (APAE), que conta com mais de duas mil unidades



distribuidas pelo pais e atendem cerca de 250 000 pessoas. A APAE contribuiu
significativamente para os avancos nas politicas publicas para deficientes
intelectuais, em especial, nas areas de assisténcia social e trabalho (TOMAZ,
2015).

A Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi fundada no
municipio de Passo Fundo, RS, em 1967. E uma entidade filantropica, sem fins
lucrativos, de carater educacional, assistencial, cultural, de satde e outros, que
tem por missdo a melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia do
municipio de Passo Fundo e regido, de cidades como Coxilha, Mato Castelhano,
Ernestina, Pontdo e Sertdo. Essa instituicdo recebe cerca de 680 pessoas e
atende as deficiéncias intelectuais associadas ou ndo a outras enfermidades
(APAE, 2018).

2. DESENVOLVIMENTO

2.1. PROJETO DE PESQUISA

2.1.1 RESUMO

O estudo que segue tem como objetivo pesquisar, a partir de dados de
prontuario, o perfil clinico e diagnostico de pacientes avaliados na triagem da
Associagédo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). A populacéo abrange
individuos de ambos os sexos, com idades variadas, 0s quais passaram pela
triagem na APAE de Passo Fundo. Seréo excluidos individuos cujo prontuario
esteja incompleto. Os dados serdo coletados na base de dados da APAE de
2017. Espera-se encontrar uma prevaléncia maior de portadores de Sindrome

de Down, de autismo e de paralisia cerebral.

Palavras-chave: Deficiéncia intelectual, Sindrome de Down, Transtorno

Autistico, Paralisia Cerebral.
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2.1.2. TEMA

Pacientes com deficiéncia intelectual.

2.1.3. PROBLEMA

Qual o perfil de pacientes com deficiéncia intelectual?

Quais as doencas mais prevalentes entre os pacientes com deficiéncia

intelectual ?

2.1.4. HIPOTESES
As doencgas mais prevalentes serdo autismo, Sindrome de Down e paralisia
cerebral.

2.1.5. OBJETIVOS

Descrever o perfil de pacientes com deficiéncia intelectual.

Avaliar a prevaléncia das doencas causadoras de deficiéncia intelectual da
populacédo submetida a triagem de um determinado servico e em um periodo de

tempo preestabelecido.

2.1.5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

N&o se aplica.

2.1.6. JUSTIFICATIVA

Tendo em vista os déficits funcionais, intelectuais e adaptativos causados
pela DI, essa se configura como uma condi¢do incapacitante mesmo em graus
mais leves de severidade. Esses individuos representam cerca de 1% da

populacdo brasileira, uma porcentagem consideravel de pessoas que
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necessitam de atendimento para minimizar as consequéncias de suas limitacdes

e melhorar em nivel social, econémico, afetivo e intelectual suas habilidades.

Uma vez que as acdes de saude por politicas publicas para deficientes
intelectuais no Brasil sdo relativamente recentes e estdo em fase de implantacao,
boa parte dos individuos ainda precisa recorrer a entidades filantrépicas para
atendimento. Considerando a APAE como uma das principais instituicoes
assisténcias aos portadores de DI no Brasil, faz-se essencial diagnosticar e
diferenciar os individuos para que estes possam receber assisténcia adequada

e tratamento personalizado e direcionado as suas limitacdes.

2.1.7. REFERENCIAL TEORICO

O Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) é o
compéndio que prové a linguagem utilizada por clinicos e pesquisadores sobre
transtornos mentais nos Estados Unidos. Atualmente, ele estd em sua quinta
reviséo, publicada em maio de 2013 (REGIER; KUHL; KUPFER, 2013).

Nele, tem-se que DI é um transtorno com inicio no periodo de
desenvolvimento que inclui déficits funcionais, intelectuais ou adaptativos, nas
esferas conceituais, sociais e praticas (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014). Sua prevaléncia esta entre 1% e 3% e esta presente em
todas as classes sociais e culturas (LEONARD; WEN, 2002). Apesar da
ocorréncia universal, a prevaléncia de DI aumenta em areas de menor poder
econdmico e em paises em desenvolvimento, especialmente nos casos de
gravidade leve (EMERSON, 2007).

Existem trés critérios que devem ser preenchidos para se considerar uma
pessoa portadora do transtorno (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2014).

O primeiro deles é o déficit em funcdes intelectuais, que incluem
raciocinio, solugbes de problemas, planejamento, pensamento abstrato, juizo,
aprendizagem académica e pela experiéncia. A confirmacéo desse critério se faz

pela avaliacdo clinica e por testes de inteligéncia padronizados e
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individualizados. Os individuos com DI costumam ter escores em torno de dois
desvio-padrdo mais abaixo que a média populacional. Transtornos
concomitantes, como de linguagem, comunicagédo e motores, podem afetar os
escores (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Outro critério é a presenca de déficit em funcdes adaptativas, que
comprometem o desenvolvimento e habilidades socioculturais em relagédo a
independéncia social e responsabilidade social. A presenca desse critério indica
uma limitagdo na execucdo das atividades didrias como comunicacéo,
participacéo social e vida independente em ambientes variados, como em casa,
na escola, no trabalho e na comunidade. Ele é investigado pela avaliacao clinica
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Por dltimo, o inicio dos déficits descritos nos critérios anteriores deve se
manifestar durante o periodo de desenvolvimento (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014).

Uma vez confirmada a presenca do transtorno, deve-se especificar sua
gravidade. Embora a DI seja muito heterogénea e compreenda um espectro
diversificado de funcionamento, deficiéncias e necessidades, é Gtil reconhecer
categorias para avaliar necessidades de suporte (AMERICAN PSYCHIATRIC
ASSOCIATION, 2014).

No passado, a severidade do DI era categorizada de acordo com a funcao
intelectual unicamente, determinada pelo quociente de inteligéncia (Ql), podendo
ser: leve (Ql entre 50 e 75), moderada (QI entre 35 e 50), severa (QIl entre 25 e
35) e profunda (QI entre 20 e 25) (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
1995).

Atualmente, os niveis sdo baseados no funcionamento adaptativo, ndo em
escores de QIl, uma vez que aquele ira determinar quanto apoio € necessario.
Os niveis de gravidade continuam variando de leve, cerca de 85% dos casos, a
profunda, mais rara, correspondendo de 1 a 2% dos casos (SADOCK; SADOCK,
2008).

Existem algumas caracteristicas associadas a DI que apoiam o diagnostico,

como dificuldade de autocontrole do comportamento e emocdes, falta de
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motivacdo na escola, pouca habilidade comunicativa, comportamentos
agressivos, credulidade e ingenuidade. Em alguns casos, ha presenca de
pensamentos suicidas. A falta de consciéncia de riscos pode levar a lesbes
acidentais (SADOCK; SADOCK, 2008).

Quando associada a uma sindrome genética, a DI pode ter seus portadores
com aparéncia fisica caracteristica, como na Sindrome de Down. Também pode
haver um fendtipo comportamental, como na Sindrome de Lesh-Nyhan
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Em geral, a DI ndo é progressiva, embora em algumas doencas genéticas
possa ocorrer piora da funcéo intelectual. Intervencbes precoces podem
melhorar a funcdo adaptativa. Em alguns casos, a melhora de habilidades
intelectuais pode tornar o diagndstico inicial de DI ndo mais apropriado
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

A DI pode ser causada por fatores genéticos e/ou ambientais, no entanto,
em 60% dos casos ndo ha causa identificavel (RAUCH et al., 2006). Dentre as
etiologias pré-natais estdo as sindromes genéticas, erros de metabolismo,
malformacdes encefélicas, doenca materna e influéncias ambientais (&lcool,
toxinas, teratdogenos). A DI também pode ter como causas insultos perinatais
como eventos no trabalho de parto que levam a encefalopatia neonatal. No
periodo poés-natal, as principais causas sdo lesdo isquémica hipoxica, lesédo
traumatica, doencgas desmielinizantes, convulsdes e intoxicagbes (AMERICAN
PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Acredita-se que causas genéticas de DI estejam presentes em 25 a 50%
dos casos, embora esse nimero aumente proporcionalmente com a gravidade
(KAUFMAN; AYUB; VINCENT, 2010). Trissomias autossdmicas que Ss&o
compativeis com a viabilidade humana e aneuploidias do cromossomo X quase
sempre resultam em algum grau de DI como parte de uma sindrome, como
ilustrado pela trissomia 21, ou Sindrome de Down, a forma genética mais comum
de DI (RAUCH et al., 2006).

De acordo com estudos de perfil epidemioldgico em unidades da APAE,

as patologias causadoras de DI mais frequentemente atendidas sdo a Sindrome
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de Down, a paralisia cerebral e autismo (MELO; QUINTO; SOUZA, 2015 e
FIGUEIREDO; SILVA, 2014). Além dessas, também foram encontrados
pacientes portadores da Sindrome de West, Sindrome Cri-du-chat, Sindrome de
Bourneville e Microcefalia (MELO; QUINTO; SOUZA, 2016).

A Sindrome de Down (SD) é a anomalia cromossémica mais comum entre
bebés nascidos vivos e também a forma mais frequente de DI. A sindrome é
caracterizada por uma variedade de caracteristicas dismorficas, malformacdes
congénitas e outros problemas de saude e condi¢cdes médicas. O impacto para
cada pessoa € individual. Os portadores atingem melhor potencial quando tem
acesso a programas educacionais, servico médico e apoio de familiares e
amigos (ROIZEN; PATTERSON, 2003).

Quase todos os individuos com SD tém comprometimento cognitivo. A
maioria € deficiente de grau leve ou moderado, com QI na faixa de 50 a 70 ou
35 a 50, respectivamente (BULL, 2011). O comprometimento do
desenvolvimento torna-se aparente no primeiro ano de vida. Em geral, os marcos
de desenvolvimento neuropsicomotor se dao com aproximadamente o dobro da
idade tipica (WINDERS, 1997).

O transtorno do espectro do autismo (TEA) € um transtorno de
neurodesenvolvimento caracterizado por déficits na comunicacdo social e
interacéo social e padrdes repetitivos restritos de comportamento, interesses e
atividades. As manifestagdes do TEA variam muito dependendo da gravidade da
condicdo autista, do nivel de desenvolvimento e da idade cronolégica. TEA
engloba transtornos como transtorno autista, transtorno desintegrativo da
infancia, transtorno invasivo do desenvolvimento e transtorno de Asperger
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Uma alta porcentagem de individuos com TEA tem déficits cognitivos.
Aproximadamente 40% das criancas de 8 anos de idade com TEA tinham QI
menor ou igual a 70 (BAIO, 2012).

Paralisia cerebral (PC) se refere a um grupo heterogéneo de condi¢des
que envolvem disfuncdo motora central ndo-progressiva permanente que afeta

0 tonus, a postura e o movimento muscular (ROSENBLOOM, 2007) Estas
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condicdes sdo devidas a anormalidades do cérebro fetal ou infanti em
desenvolvimento, resultantes de uma variedade de causas. O comprometimento
motor geralmente resulta em limitagdes nas habilidades funcionais e atividades
que podem variar em gravidade. Mdltiplos sintomas adicionais frequentemente
acompanham as anormalidades motoras primarias, incluindo sensacdo ou
percepcao alterada, dificuldades de comunicagéo e comportamentais, disturbios
conwvulsivos e deficiéncia intelectual. Embora a etiologia subjacente em si ndo
seja progressiva, a expressao clinica pode mudar com o tempo a medida que o
cérebro amadurece (ROSEMBAUM et al., 2007).

A DI ocorre em aproximadamente 50% dos pacientes com PC (NOVAK
et al., 2012). Existe uma variabilidade substancial na capacidade cognitiva entre
os individuos afetados. Criancas com quadriplegia espastica sdo tipicamente as
mais severamente afetadas, enquanto a funcdo cognitiva geralmente € melhor

com PC discinético que € principalmente atetdide (ASHWAL et al., 2004).

2.1.8 METODOLOGIA

2.1.8.1 Tipo de Estudo

Estudo quantitativo observacional do tipo transversal e descritivo.

2.1.8.2 Local e Periodo de Realizacéo

Este estudo sera realizado no periodo de 01 de agosto de 2018 a 31 de
julho de 2019, na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Passo Fundo.

2.1.8.3 Populacdo e Amostragem

A populacdo de estudo sera constituida pelos pacientes submetidos a

triagem na APAE. A amostra, do tipo ndo probabilistica, selecionada por

conveniéncia, incluirad todos os pacientes submetidos a triagem do servico da
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APAE, no periodo de 01 de janeiro a 31 de dezembro de 2017. Estima-se de
analise de 140 casos. Os critérios de inclusdo sdo: ambos os sexos, qualquer
idade, submetidos a triagem no servico e periodo de interesse. O critério de

exclusao serdo pacientes submetidos a triagem que nao possuem DI.

2.1.8.4 Variaveis e Instrumentos de Coleta de Dados

Serdo coletadas as variaveis sexo, idade, raca, procedéncia, renda familiar,
diagnéstico, uso de medicacao, realizacdo do pré-natal, uso de substancias
psicoativas pela mée na gestacéao, idade gestacional, tipo de parto, necessidade

de ficar em UTI apés o parto, e se houve crises convulsivas no recém-nascido.

Como instrumento, foi desenvolvida uma ficha de transcricdo de dados de
prontudrio (APENDICE 1) em que os dados obtidos da base de dados da APAE
serdo previamente preenchidos para posterior digitacdo em planilha eletrénica.
Este instrumento de coleta visa evitar o risco de identificagdo de paciente,
colocando numeros no lugar de nomes. Também sera usada para garantir a
nao violacgao e integridade dos documentos, limitando o acesso a eles apenas
pelo tempo, quantidade e qualidade das informacdes especificas para a

pesquisa.

2.1.8.5 Logistica e Estudo Piloto

Sera estipulado um dia da semana, de acordo com a disponibilidade da
orientadora, para o académico conhecer o funcionamento da APAE e ser
apresentado a equipe que trabalha na instituicdo. Nesse dia, 0 académico ir4
aprender como é registrado os dados obtidos nas triagens. Em outra
oportunidade, sera feita uma reunido com a equipe da APAE para apresentar o
projeto. Ambas tarefas que seréo realizadas no més de agosto e setembro de
2018. A partir de outubro, se dara inicio a coleta de dados. Foi elaborada uma
ficha para registro prévio de todos os dados obtidos (ficha de transcricdo de
dados de prontuario — APENDICE 1).
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Serdo realizadas visitas ao campo da APAE as sextas-feiras da 13:00 as
17:00 da tarde num lugar reservado na sala de triagem do periodo previsto para
coleta de dados pelo académico participante da pesquisa para realizar a
transcricdo das informacdes contidas na base de dados da instituicdo para as
fichas de transcricdo. Aqueles que atenderem os critérios de incluséo terdo

seus prontuarios revisados. Segue-se com o inicio da digitagéao.

2.1.8.6 Processamento, Controle de Qualidade e Analise de dados

Os dados coletados serdo duplamente digitados em planilha eletrénica
(software de distribuicao livre) com posterior conferéncia (por amostragem). As
analises estatisticas seréo realizadas pelo programa de analise estatistica PSPP
(distribuigéo livre) e compreenderéo distribuicdo absoluta e relativa de frequéncia
das variaveis categodricas e medidas de tendéncia central e de dispersdo das

variaveis numéricas.

2.1.8.7 Aspectos Eticos

O estudo serd submetido ao Comité de Etica e Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul. O presente estudo
solicitara dispensa para a ndo obtencdo de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE 2), visto que:

1. Trata-se de um estudo observacional e descritivo, que utilizara
informacBes de prontuarios médicos, sem previsdo de utilizacdo de
material bioldgico;

2. Os dados serdo manejados e analisados de forma anbnima, sem
identificacdo nominal dos participantes de pesquisa e os resultados
decorrentes do estudo serdo apresentados de forma agregada, nao
permitindo a identificag&o individual dos participantes;
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3. E um estudo néo intervencionista (sem intervengées clinicas) e sem
alteracdes/influéncias na rotina/tratamento do participante de pesquisa,
e consequentemente sem prejuizos ao bem-estar dos mesmos;
4. O contato para a obtencéo o TCLE de todos os pacientes submetidos a
triagem é dificultada tendo em vista que:
4.1. Nem todos os individuos que passaram pela triagem utilizam
0 Servico;
4.2. Muitos utilizam o servigo de forma irregular;
4.3. Parte das informacfes de contato dos prontuarios devem
estar defasadas, ja que os dados foram recolhidos ha mais

de um ano.

Dentre 0s potenciais riscos aos participantes, esta o de identificacdo e
invasdo de privacidade. Devido a isso, 0s nomes serdo substituidos por
nameros. Caso este risco se concretize o estudo sera interrompido
imediatamente. Os pesquisadores se comprometem a preservar a privacidade
dos pacientes cujos dados serdo coletados, assegurar que as informacdes serédo
utilizadas Unica e exclusivamente para a execucao do projeto em questéo e de
que as informagbes somente serdo divulgadas de forma andnima, ndo sendo
usadas iniciais ou quaisquer outras indicacdes que possam identificar o sujeito
da pesquisa (APENDICE 3).

Além disso, hé risco de seguranca dos prontuarios, por isso sera limitado o
acesso a eles apenas pelo tempo, quantidade e qualidade das informacdes
especificas para a pesquisa. Da mesma forma, o0s pesquisadores se
comprometem a garantir a ndo violagdo e integridade dos documentos, isto &,

sem gerar danos fisicos, copias ou rasuras neles.

O presente estudo ndo apresenta beneficios diretos aos pacientes da
triagem devido a sua natureza néo intervencionista. Pode-se citar beneficios
indiretos, tais como: melhora no atendimento aos portadores de DI e no
tratamento direcionado as suas limitagdes, consequéncia de um maior enfoque

no estudo das patologias mais frequentemente atendidas pelo servico.

A devolutiva a APAE ocorrera com entrega de uma copia impressa e uma

digital do artigo publicado com os dados obtidos na instituicdo pelo pesquisador
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e académico responsavel, de forma que todos os participantes poderéo ter
acesso a ele. Nesse momento, a equipe de pesquisa se reunird com 0S
profissionais da APAE para apresentar os resultados, discussao e conclusao do
artigo. Sendo a APAE uma das principais instituicbes assisténcias aos
portadores de DI no Brasil, € importante dar retorno da pesquisa realizada para
gue seus responsaveis possam usar as informacdes na melhora dos seus

servicos e assisténcia prestada a essa populacao.
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ltem Unidade Quantidade Custo Custo total
unitéario
Lapis Embalagem com 2 R$ 2,75 R$ 5,50
4 unidades
Borrachas Embalagem com 2 R$ 4,50 R$ 9,00
1 unidade
Canetas Caixa com 50 1 R$ 23,90 R$ 23,90
unidades
Folha de oficio | Pacote com 500 1 R$ 19,70 R$ 19,70
folhas
Impressdes Impressdes 300 R$ 0,45 R$ 135,00
Prancheta Prancheta 1 R$ 6,50 R$ 6,50
Valetransporte Valetransporte 50 R$ 1,625 R$ 81,25
Total R$ 280,85

As despesas serdo de responsabilidade da equipe de pesquisa.
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ATIVIDADE/

PERIODO

MES
10

MES
11

MES
12

Revisao de
Literatura

Coleta de dados

Processamento
e andlise de
dados

Elaboragéo do
Relatorio

Elaboracédo do
Artigo

Divulgacdo dos
resultados
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2.1.12 APENDICES

APENDICE 1 - Ficha de transcri¢cdo de dados de prontuério

UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL
PERFIL DIAGNOSTICO DE PACIENTES COM DEFICIENCIA INTELECTUAL
Equipe de pesquisa: Ana Luisa Brasil Dozza, Julia Gaio

Contato: juliagaiojg@gmail.com / (49)999330134

Numero da ficha

Nome do coletador

Data da coleta

DADOS IDENTIFICACAO

Data da triagem:

Nome completo:

Sexo: (1) Masculino (2) Feminino

Idade (no momento da triagem):

Procedéncia:

(1) Passo Fundo

(2) Coxilha

(3) Mato Castelhano
(4) Ernestina

(5) Pontéo

(6) Sertdo

(7) Outra:

Renda familiar:

(1) até um salario minimo

(2) até dois salarios minimos
(3) até 3 salarios minimos

(4) até quatro salarios minimos

(5) quatro ou mais salarios minimos

DIAGNOSTICO

CID a:

CID b:



mailto:juliagaiojg@gmail.com
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CIDc:

DADOS DA GESTACAO

Pré-natal: (1) sim (2) ndo

DADOS DO PARTO

Idade gestacional:
(1) pré-termo (menor que 37 semanas)
(2) atermo (de 37 a 42 semanas)

(3) pbs-termo (42 semanas ou mais)

Tipo: (1) ceséarea (2) normal

CONDIGCOES DO RECEM-NASCIDO

Necessitou ficar em UTI: (1) sim (2) ndo

APGAR:

Peso:

(1) Normal (maior ou igual a 2500q)
(2) Baixo peso ao nascer (menos que 25009)

Comprimento (centimetros):

PC (centimetros):

USO DE MEDICAMENTOS

Faz uso de medicacgé&o continua: (1) sim (2) ndo

Antipsicético: (1) sim (2) nao

Anticonvulsivante: (1) sim (2) ndo

Antidepressivo: (1) sim (2) ndo

Psicoestimulante: (1) sim (2) ndo
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APENDICE 2 - Solicita¢&o de dispensa de TCLE

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/UFFS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

SOLICITACAO DE DISPENSA

PERFIL DIAGNOSTICO DE PACIENTES DOS PACIENTES COM
DEFICIENCIA INTECTUAL

Esta pesquisa serd desenvolvida por Julia Gaio, discente do curso de
Bacharel em Medicina da Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS),
Campus de Campus Passo Fundo, sob orientacdo da Prof. Ana Luisa Casado

Brasil Dozza.

O objetivo central do estudo é avaliar a prevaléncia de doengas em um

determinado servico e em um periodo de tempo preestabelecido.

As informacOes serdo utilizadas para estimar a prevaléncia de doencas
da populacdo submetida a triagem da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) de Passo Fundo. Os dados coletados seréo primeiramente
catalogados em um formulario e posteriormente digitados em planilhas
eletrbnicas. Devido ao risco de identificacdo do paciente, os nomes seréao
substituidos por nimero, garantindo assim a confidencialidade e a privacidade
das informacg@es obtidas referentes aos dados de identificacdo. Caso o risco se
concretize o estudo sera interrompido. Os pacientes incluidos no estudo sédo
todos os submetidos a triagem da APAE entre 01 janeiro de 2017 e 31 de
dezembro de 2017.

Vimos por meio deste documento solicitar a dispensa de obtencdo de um

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o estudo.

A dispensa do uso de TCLE se fundamenta: i) por ser um estudo

observacional e descritivo, que empregara apenas informacfes de prontuarios
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médicos, sistemas de informacao institucionais e/ou demais fontes de dados e
informacgdes clinicas disponiveis na instituicdo sem previsdo de utilizacdo de
material bioldgico; ii) porque todos os dados serdo manejados e analisados de
forma andnima, sem identificacdo nominal dos participantes de pesquisa,; iii)
porque os resultados decorrentes do estudo serdo apresentados de forma
agregada, nédo permitindo a identificacéo individual dos participantes; iv) porque
se trata de um estudo ndo intervencionista (sem intervencdes clinicas) e sem
alteracOes/influéncias na rotina/tratamento do participante de pesquisa, e
conseguentemente sem a prejuizos ao bem-estar dos mesmos e v) O contato
para a obtencdo o TCLE de todos os pacientes submetidos a triagem é
dificultada tendo em vista que, nem todos os individuos que passaram pela
triagem utilizam o servigco, muitos utilizam o servi¢co de forma irregular e que parte
das informacdes de contato dos prontuérios devem estar defasadas, ja que 0s

dados foram recolhidos ha mais de um ano.

Os resultados serdo divulgados em eventos e/ou publicacdes cientificas
(mantendo sigilo dos dados pessoais) e também entregue a instituicdo envolvida
sob forma de relatério. A pesquisa néo possui beneficios diretos para o paciente,
no entanto tem como beneficio indireto a melhora no atendimento ao doente e
no tratamento direcionado as suas limitagdes. Devido a importancia da pesquisa
e com base na Resolugdo CNS N° 466 de 2012 - IV.8, solicito a dispensa da
obtencdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, pois trata-se de
pesquisa a partir de dados de prontuéarios em que ndo ha necessidade de

identificacdo dos individuos para se atingir o objetivo da pesquisa.

Passo Fundo, __ de de

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Assinatura do Académico Participante
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APENDICE 3 - Termo de compromisso para uso de dados em arquivo

TERMO DE COMPROMISSO PARA USO DE DADOS EM ARQUIVO

Titulo da pesquisa: PERFIL DIAGNOSTICO DE PACIENTES DOS
PACIENTES COM DEFICIENCIA INTECTUAL

O(s) pesquisador(es) do projeto acima identificado(s) assume(m) o

compromisso de:

l. Preservar a privacidade dos pacientes cujos dados serao coletados;

1. Assegurar que as informagdes serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para a execucdo do projeto em questao;

M. Assegurar que as informagdes somente ser&o divulgadas de forma
andnima, ndo sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicacdes

gue possam identificar o sujeito da pesquisa.

Passo Fundo, _ de de

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Assinatura do Académico Participante
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2.2 RELATORIO DE PESQUISA

2.2.1 APRESENTACAO

Este relatorio lista as atividades desenvolvidas durante o primeiro e
segundo semestres letivos de 2018 e primeiro semestre letivo de 2019,
referentes aos componentes curriculares GSA102 - Pesquisa em saude,
GSA125 - Trabalho de conclusao de curso | e GSA129 - Trabalho de conclusdo

de curso Il

2.2.2 DESENVOLVIMENTO

Antes do inicio do trabalho de campo, as instituicdes foram contactadas para
autorizacao e planejamento das atividades a serem desenvolvidas. No dia 03 de
julho de 2018, foi solicitada uma autorizacéo formal para realizar a pesquisa na
Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). A responsavel legal da
Politica de Saude da APAE, Patricia Garmus de Souza Moretti, forneceu o Termo
de Ciéncia e Concordancia (ANEXO 1). O projeto de pesquisa e os documentos
referentes foram enviados para avaliagdo do Comité de Etica e Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul, via Plataforma Brasil,
no dia 30 de julho de 2018. O primeiro Parecer Consubstanciado do Comité de
Etica e Pesquisa — CEP (ANEXO 2) foi emitido no dia 30 de agosto de 2018 e
considerou o estudo relevante, com tematica atual e que pode contribuir para
construcdo de conhecimento na area. As pendéncias listadas diziam respeito a
forma de devolutiva dos resultados ao servico de saude, adequacédo ao
cronograma e detalhamento do processo de aproximagdo com 0 campo e coleta
de dados. A Carta de Pendéncias (ANEXO 3) com as respostas as solicitacoes
listadas pelo CEP juntamente com as devidas correcbes no trabalho foram
enviadas a Plataforma Brasil nodia 31 de agosto de 2018. No dia 05 de setembro
de 2018, o CEP emitiu o segundo Parecer Consubstanciado (ANEXO 4)
aprovando a realizacdo da pesquisa, visto que ndo ha impedimentos éticos ao
desenvolvimento do presente estudo. Devido a demora na organizacdo dos
prontuarios pela secretaria da APAE, o cronograma precisou ser alterado. A

coleta dos dados dos prontuarios teve inicio no més de fevereiro de 2019.
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Durante o periodo de espera da reunido e organizacdo dos arquivos pela
instituicdo, foram feitos ajustes na ficha de transcricdo de dados com vistas a
facilitar ainclusao dos dados no programa de analise estatistica, mantendo todas
as variaveis previamente selecionadas. Foram utilizados os dados de marco de
2018 a marco de 2019, uma vez que as fichas de 2017 estavam muito
incompletas. No total, foram recolhidos 83 prontuarios. Todos compuseram a
amostra mesmo quando obedeciam ao critério de exclusado: estar incompleto.
Isto, porque a quantidade de fichas totalmente preenchidas era pequena. Os
dados coletados foram duplamente digitados no banco de dados criado no Excel,
por onde pode ser calculada a distribuicdo absoluta e relativa das variaveis.
Durante o desenvolvimento da pesquisa foi garantida a confidencialidade e a
privacidade das informacdes obtidas, de maneira que nenhum nome foi exposto,
bem como os dados que estavam sendo avaliados. Dessa forma, mesmo com
um periodo curto de tempo para coleta e analise dos dados, foi possivel finalizar
a pesquisa e alcancar o objetivo proposto. Este projeto resultou na elaboragéo
de um artigo cientifico, intitulado: Perfil epidemiologico da populagéo atendida na
triagem da APAE de Passo Fundo/RS.
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2.2.3 CONSIDERACOES FINAIS

Apesar do contratempo com o seguimento do cronograma, os professores
Ivana Loraine Lindeman e Gustavo Olszanski Acrani, docentes das disciplinas
Pesquisa em saude (2018/1), Trabalho de conclusdo de curso | (2018/2) e
Trabalho de concluséo de curso Il (2019/1), sempre estiveram disponiveis para
o dialogo e resolucéo de problemas no desenvolvimento do projeto. Da mesma
forma, a professora orientadora Ana Luisa Brasil Casado Dozza também sempre
foi acessivel para contato e encontros e participou de forma ativa na elaboracéo

do projeto.



2.2.4 ANEXOS

ANEXO 1 - Termo de ciéncia e concordancia Associagado de Pais e
Amigos Excepcionais

ANEXO 1 - Termo de ciéncia e concordincia Associagao de Pais e
Amigos Excepcionais

DECLARAGAO DE CIENCIA E CONCORDANCIA DAS INSTITUICOES
ENVOLVIDAS

Com o objetivo de atender as exigéncias para obtencio de parecer do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de
Fronteira Sul, PATRICIA GARMUS DE SOUZA MORETTI, o representante
legal da coordenagdo da Politica da Sadde da Associagao de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE) de Passo Fundo, envolvida no projeto de pesquisa
intitulado PERFIL DIAGNOSTICO DE PACIENTES COM DEFICIENCIA
INTECTUAL, declara estar ciente e de acordo com seu desenvolvimento nos
termos propostos, salientando que os pesquisadores deverdo cumprir 0s
termos da resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde e as demais
legislagdes vigentes.

poi®®
! ! E 2 ¥ : and \'“ﬁ::;:::}.
L i VI - .

Assingms/do Pesquisador Responsavel

da APAE/PF

Passo Fundo, 03 de Julho de 2018.
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ANEXO 2 - Primeiro Parecer Consubstanciado do Comité de Etica e
Pesquisa

ﬁ UNIVERSIDADE FEDERAL DA Plotaforma
FRONTEIRA SUL - UFFS %nﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE FESQUISA

Titulo da Pesquisa: Perfil disgnostico de pacientes com deficiénciz intelectual
Pesquisador: AMA LUISA CASADD BRASIL DOZZA

Area Temdtica:

Versdo: 1

CAAE: B5330418.0.0000 5664

Instituigao Proponente: UNIWVERSIDADE FEDERAL DA FROMTEIRA SUL - UFFS

Patrocinador Principal: Financiamento Fréprio
DADDS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2 858 080

Apresentagdo do Projeto:

Estudo gquantitative observacional do tipo transversal & descritivo.

Este estudo sers reslizado no periodo de 01 de agosto de 2018 & 31 de julho de 2019, na Associagdo de
Pais & Amigos dos Excepoionais (APAE) de Passo Fundo. Tendo em vists os déficits funcionais, intelectusiz
e adaptativos causados pela DI, essa se configura como uma condigdo incapacitente mesma em graus
mgis leves de severidade. Esses individuos representam carcs de 1% da p-::-pulag:a'u brasileira, uma
porcentagem considerdvel de pessoas qua necessitam de stendimento para minimizar a5 consequéncias de
suas limitagdes & melhorar em nivel social, econdmico, afetivo & intelectual

=uas habilidades. Uma ver que as agdes de salde por politicas plblicas para deficientes intelectusis no
Brazil 580 relativamente recentes & estdo am fasa d=

implantagdo, bos parte dos individuos sinda preciss recomer a enfidades filanirdpicas para atendimento.
Considerando a AFAE como uma das principais instituipdes assisténcias =os portadores de Ol no Brasil, faz-
=& essencial disgnosticar e diferenciar os individucs para que estes possam receber assisténcia adequada e
tratamento personalizade e direcionado &s suas limitapdes. Os resultados serSo divulgados em eventos efou
publicagdes cientificas (mantendo sigilo dos dados pessoais) e tambeém entregue & instituigdo envolvida sob

forma de relatdrio.

Objetivo da Pesquisa:
Objetive Primario:

Enpereqo>  Fodovia S0 484 Km 02, Fronters Sl - Bloco da Biblictecs - sala 310, 3° andar

Balmo:  Arag Fural CEPZ a6 815-008
UF: 56 Munlciplo: CHaPEGCD
Talefone: (405045-37445 E-mall:  cap uftsifutts adubr

Frigyna 01 i 06
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Descrever o perfil de pacientes com deficiéncia intelectual. Avalisr a prevaléncia das doengas da populagio
submetida a friagem de um determinado Servigo & em um pericdo de tempo preestabelecido.

Objetive Secundario:

Registrar sexo, idade, raga, procedéncia, rendsa familiar, diagnostico, uso de medicagdo, reslizacdo do pré-
natal, uso de substancias psicoalivas pela mas na ge5ta-;§u, idade gestacional, tipo de parto, necessidade

de ficar em UT| apds o paro, & s& houve crises convulsivas no recém-nascida.

COMENTARIO: a que doencas a pesquisadora se refere no trecho "avaliar a prevaléncia das doencas da
populagdo submetida & trisgem”? 580 doengas envolvidas na determinagdo de deficiéncia intelactual?
Ezclarecer.

SUGESTAD: Excluir o objetive s=cundario e utilizar apenas os dois indicados como primario. Mo campo do

objetive escrever 'ndo se aplica’

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Denfre o= potencizis riscos aos participantes, esta o de identificacdo & invaséo de privacidade. Devido a
550, 05 nomes serdo substituidos por numercs. Caso este risco se concretize o estudo sera interrompido
imediatamente. Os pesquisadores se comprometem a preservar a privacidade dos pacientes cujos dados
seréio coletsdos, assegurar que as informacdes serdo utilizadas dnica e exclusivamente para & execucio do
projeto em guestdo e de que as informagdes somente serdo divulgadas de forma andnima, ndo sendo
usadas iniciais ou guaisquer outras indicagdes que

possam identificar o sujeito da pesquisa. Além disso, ha risco de seguranga dos prontudrios, por isso serd
limitado o acesso & eles spenas pelo tempo, gquantidade & qualidade das informagdes especificas para a
pesquisa. O'a mesma forma, os pesguisadores se comprometem a garantir & ndo violagdo e integridede dos
documentos, isto &, sem gerar danos fisicos, copias ou rasuras neles.

Beneficios:

O presente estudo ndo apresents beneficios diretos aos pacientes da trisgem devido a sua natureza ndo
intervencionista. Pode-se citar beneficics indiretos, tais como: melhora no atendimento aos portadores de DI
e no fratamento direcionado as suas limitagdes, conseguéncia de um maior enfoque no estudo das

patolegias mais frequenteamente atendidas pelo servico.

COMENTARIO: Adequadas

Enderego: Fododa 50 484 Km 02, Fronters S0l - Bloco da Biblictecs - sala 390, 3° andar

Balrmo:  Aras Fural CEP: g0815-809
UF: 56 Munlciplo:  CHaPEGCD
Talefome:  j4aman-3745 E-mall: capuftsiiuits adubr
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Comentirios ¢ Consideragbes sobre a Pesquisa:
E nacessiric detalher, na matedologia. o processo da spreximagiio com o campo (APAE), quem colelari os
dados & onde isso serd felto, Esclarecer como serd feits a devolutiva dos resultados i instituipio,

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria;

Folha de rosto adequadamante preenchids, cardmbada & assinada, Autorizagdo da Instituiplic - CK. Terme
e compromisso pare uso de dedos em arguive - O, Solioitagiic de dispensa de TCLE - OK. O cranograma
pravi infcio da coleta de dedos pars primeiro de setembre, Revisi-lo prevendo o infolo paras date posterder d
sprevagde de pretocsls pele CEP.

Conglusdes ou Pendéncias & Lista de Inadequagies:

Para completa adequagiio do protocolo de pesquisa i lagislagio vigente, o pesquisadar DEVERA atendar
a3 pandéncias listades pelo CEF neste parecer. Tais respostas deverio ser apresentadas ao CEF em carls
de pandéncias a ser anexada & Flateforma Brasil come ‘Outros’ & tambdm modificadas no doouments
‘Informagdes basicas do projato’ na mesma Plataforma,

1. Atendar o solicitade no comentinio & na sugeatio colocados no camps "objative da pesquise

2. Detalhar, na metodologin, o prooesso de aproximagio com o campe (APAE), quam coletard os dados @
ande (880 serd felto,

3. Esclarecer coma seri feils o devolutive dos resultsdos i instituigiio,

4. Revisar & cronograma pravands o iniele da coletas de dades pars data pasterior & aprovapio do protocsle
pele CEP. Ag fazi-lo s pesquisadors dard fé da que de fato NAO INICIOU & colats,

Consideragies Finais a aritério do CEPF;

Prazade (a) Pasquisadona)

Leim stertaments todo o “Parecer Consubstanciads”,

Apés a anilise do seu projeto pale Colegiado do Comith de Etics em Pesquisa da UFFS, foi deliberade que
8 proposts serd mantide Pendente, mas sua andlise poderd ser realizads ne modalidade “sd referendum”,
Esta daciso se deve ao fato da necessidade de corregdes o complementapdes apresentadas no Parecer
Consubstanciada do CEP, mas qua por se tratsrem de alleragies considersdas simples, o prelocolo poderd
sar avalinds “sd raferendum”, nilo precisando aguardar até & préxima reuniiio,

Para que o seu projete nilo continue am Pendénoia, ofa) pesquisadena) deverd efatuar as

Engirega;  Fodowia S50 484 Km 02, Froniers Sl - Bloco da Bikicocs - sals 390, 3° andar

Balrra:  Aroam Hural CEP: apa1s-Ap
Ur: s Munlelple:  CHAPECD
TRIOTanE. 02040745 E-mall:  cp uftsguits acdu br
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alieragies solicitadns palo CEP

Mo campo “Conclusdes ou Pendéncias & Liste de Inadequagfes” estdo listadas de forma objetiva as
pendéncias que devem ser altersdas cu explicadas. Estas slterapdas devem astar numeradas na mesma
sequineia das pandincias no Parecer Consubstanciade da CEF & apresentadas de forma objetive coma um
documanto am anaexo na Plataforma Brasil "outros documentoa”),

Caso o pesguisader discorde de alguma(s) recomendagiic(Ses) solicitada(s), respends o quastic da masma
forma qua a8 cutras, identificando-n na carls de resposts Gs pandéncias do CEF & justifique o3 motivos da
sun discerdinela, seb pana de ter o seu projete arguivade - vide arlige X.3.8 da resoluglic 488 de
12M12/2012 & Normative 001/2013 item 22 Ea F

Para reavalingio devern ser reenviados todos os documaentos do Protocolo de Pesquisa nos quals foram
solicitadas alteragdes (For axemple: Projete, TCLE, tarmo de Concerdincla, Terme de uso de imagam,
tarmo de Assentimento). Nio ¢ necessdrio alterer o FUP ou TCC,

Ag respostas as pendéncias devem ser anviedas no praze miximo de 30 dins, para quae o projeto ndo seje
RETIRADC, Caso seja necessirio um prazo malos pars adequagio, o(a) pesquisadors) deve enviar um &-
mimil i smcrataria do CEF antas do término deste prazo,

Em caso de divida:

Contate o CEPIUFFS: (40) 2048-3745 (8:00 és 12:00 & 14:00 ds 17:00) ou cep utfs@ufs edu br;

Contate o Plataforma Brasil pele telefone 138, opgiio & & cppdo 8, soliitando ac atendente suporte
Flataforma Erasil das 0Bh és 20k, de segunds & sexta;

Contate & “ceniral de suporte® da Flstaforma Brasil, clicands no (cone no canto supanor direito da pégine
aletranica da Flataforma Brasil. O stendimants & online

Bam trabalha!

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Dooumaenta Arguive Fostagen Autar Situngiio

Informagoes Basioas FB_IHFDHMM;EEE_EIEICAS_DD_P A0/0TI201 8 Acalte
1 { 18:33;

Projeto Detalhade [ |tec_ulime_versso doox A0/0TI2018 |AMA LUISA Acaito
Brochura 18:32:08 |CASADD BRASIL
%—_m
TCLE ! Termos de | 20180730172336209. pdf 20/0T2018 |ANA LUISA Acaito
Agsentimanta / 18:28:58 |CASADD BRASIL

Ensarego;  Rododa S0 404 Km 0F, Frontars Sul - Baee di Diblictacs - &als 310, 3° andar

Balrra:  Anos Hural CEP:  ap#15-000
UP: 50 MURIEIplo:  CHAPESD
Telofone: (420408748 Embll:  cop uftsiluits adu br
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Justificativa de 20180730172335200.pdf 30/07/2018 |ANA LUISA Acaito
Ausdncia 18:26:58 |CASADO BRASIL
TCLE / Termos de | 20180730172317041.pdf 30/07/2018 |ANA LUISA Acaito
Assentimento / 18:28:30 |CASADO BRASIL
Justificativa de DOZZA
TCLE / Termos de 20180730172244094.;:6! 30/07/2018 |ANA LUISA Acaito
Assentimanto / 18:24:20 |CASADO BRASIL
Justificativa de DOZZA
Folha de Rosto 20180730172344137 pdf 30/07/2018 |ANA LUISA Aceito
18:23.31 | CASADO BRASIL
Situagiio do Parecer:
Pendente
Necessita Apreciagio da CONEP:
Nio

CHAPECO, 30 de Agosto de 2018

Assinado por:

Valéria Silvana Faganello Madureira
(Coordenador)

EnCorego:  Rodovia SC 484 Km 02, Froatorn Suf - Bloco de Bitlictecs - sals 310, 3° andar

Balrro:  Aras Rural CEP: 4p815.000
UF: S0 Munlelplo:  CHAPECO
Telofone:  (49)2040.374% E-mall; cop uftsdbutts acu br

Mg 08 ae 06
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ANEXO 3 - Carta de Pendéncias

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/UFFS
FORMULARIO DE RESPOSTA AS PENDENCIAS DO CEP/UFFS

Titulo do projeto: Perfil diagnéstico de pacientes com deficiéncia intelectual
Pesquisador responsavel: ANA LUISA CASADO BRASIL DOZZA

CAAE: 95330418.0.0000.5564

Data do parecer consubstanciado: 30/08/2018

l.Item de pendéncia:
Atender o solicitado no comentario e na sugestdo colocados no campo "objetivo da
pesquisa.

H& algum documento anexado para a pendéncia
1: (X ) sim, nome: projeto completo ( ) ndo

Resposta da pendéncia 1:

No parecer consubstanciado do CEP, h4 a exigéncia de esclarecer o objetivo
primario “avaliar a prevaléncia das doencas da populacdo submetida a triagem”,
esclarecendo se essas doencas estdo envolvidas na determinacdo da deficiéncia
intelectual. Reescrevi da seguinte forma na Plataforma Brasil no item Objetivo primario
e no projeto completo “Avaliar a prevaléncia das doencas causadoras de deficiéncia
intelectual da populacdo submetida a triagem de um determinado servico e em um
periodo de tempo preestabelecido.”, esclarecendo que as doengas que serao avaliadas
sao as que causam a deficiéncia intelectual.

Também, ha sugestdo de descartar o objetivo secundario, utilizando apenas os
objetivos primarios. Segui a sugestdo e alterei o0 campo Objetivo Secundario na
Plataforma Brasil e no projeto completo para ndo se aplica.

2.Iltem de pendéncia:
Detalhar, na metodologia, o processo de aproximagcdo com o campo (APAE), quem
coletara os dados e onde isso seré feito.

Hé& algum documento anexado para a pendéncia
1: (X ) sim, nome: projeto completo ( ) ndo

Resposta da pendéncia 2:

Foram escritos 0s seguintes paragrafos no campo Metodologia Proposta da
Plataforma Brasil e no projeto completo para atender a exigéncia da pendéncia 2:

Serd estipulado um dia da semana, de acordo com a disponibilidade da
orientadora, para o académico conhecer o funcionamento da APAE e ser apresentado
a equipe que trabalha na instituicdo. Nesse dia, 0 académico ird aprender como é
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registrado os dados obtidos nas triagens. Em outra oportunidade, serda feita uma reuniao
com a equipe da APAE para apresentar o projeto. Ambas tarefas que serdo realizadas
no més de agosto e setembro de 2018. A partir de outubro, se dara inicio a coleta de
dados. Foi elaborada uma ficha para registro prévio de todos os dados obtidos (ficha de
transcricdo de dados de prontuario — APENDICE 1).

Serdo realizadas visitas ao campo da APAE as sextas-feiras da 13:00 as 17:00 da
tarde num lugar reservado na sala de triagem do periodo previsto para coleta de dados
pelo académico participante da pesquisa para realizar a transcricdo das informacdes
contidas na base de dados da instituicdo para as fichas de transcricdo. Aqueles que
atenderem os critérios de incluséo terdo seus prontuarios revisados. Segue-se com 0
inicio da digitacao.

3.ltem de pendéncia:
Esclarecer como seré feita a devolutiva dos resultados a instituicdo.

H& algum documento anexado para a pendéncia
1: (X ) sim, nome: projeto completo ( ) ndo

Resposta da pendéncia 3:

Foi especificado, no item Metodologia Proposta da Plataforma Brasil e
Aspectos Etico do projeto completo, de que forma sera feita a devolutiva:

A devolutiva a APAE ocorrerd com entrega de uma copia impressa e uma digital
do artigo publicado com os dados obtidos na instituicdo pelo pesquisador e académico
responsavel, de forma que todos os participantes poderdo ter acesso a ele. Nesse
momento, a equipe de pesquisa se reunirdA com os profissionais da APAE para
apresentar os resultados, discussdo e conclusédo do artigo. Sendo a APAE uma das
principais instituicdes assisténcias aos portadores de DI no Brasil, € importante dar
retorno da pesquisa realizada para que seus responsaveis possam usar as informacgdes
na melhora dos seus servicos e assisténcia prestada a essa populacao.

4.ltem de pendéncia:
Revisar o cronograma prevendo o inicio da coleta de dados para data posterior a
aprovacdo do protocolo pelo CEP. Ao fazé-lo a pesquisadora dara fé de que de fato
NAO INICIOU a coleta.

Ha algum documento anexado para a pendéncia
1: (X ) sim, nome: projeto completo ( ) ndo

Resposta da pendéncia 4:

Conforme a exigéncia da pendéncia, modifiquei o cronograma, alterando a coleta
de dados, que antes estava prevista para 0 més de setembro e agora esta para outubro.



ANEXO 4 - Segundo Parecer Consubstanciado do Comité de Etica e
Pesquisa

ﬁ UNIVERSIDADE FEDERAL DA Plabaforma
FRONTEIRA SUL - UFFS %nﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Pedil disgnosfico de pacientas com deficiéncia infelectual
Pesquisador: AMA LUISA CASADO BRASIL DOZZA

Area Temdatica:

Versdo: 2

CAAE: 85330418.0.0000 5554

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA FROMTEIRA SUL - UFFS

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADODS DO PARECER

Mumero do Parecer: 2.877.042

Apresentagac do Projeto:

J& apresentado no parecer ndmero 2,858,980

Objetivo da Pesquisa:

A pesguisadora atendeu a5 pendéncias indicadas pela CEP.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Ja apresentade no parecer ndmero 2.858.080

Comentarios & Consideragbes sobre a Pesquisa:

A pesguisadora atendeu as pendéncias indicadas pelo CEP.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

A pesguisadora atendeu as pendéncias indicadas pelo CEP.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A pesguisadors atendeu as pendénecias indicadas pelo CEP. Méeo j& impadimentios éticos ao
desenvolvimento do estudo.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Prezado (a) Pesquisador(a)

A partir desse momento o CEF passa a ser corresponsavel, em termos éficos, do seu projeto de pesquisa —

vide artigo X.3.9. da Resolugdo 466 de 121122012
Figue atento(a) para as suas obrigagdes junto a este CEF ao longo da realizacdo da sua pesquisa.

Enderego:  Rodowia S5 484 Kim 02, Fronters S0 - Bioco 46 Biblictacs - sala 390, 3° andar

Balrmo:  Aras Rural CEP: ang15-899
UF: 50 IlIJI'IIGIFIIIZIZ CHAPEGD
TelefoRe. (4020403745 E-mall: capuftsifufts adubr

Piagorsa 111 i 33
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Tenha em mente & Resolugdo CMS 468 de 127122012, a Morma Operacional CHS 001/2013 e o Capitula 111
da Resolugdo CHS 251/1887. A pagina do CER/UFFS apresenta alguns pontos ne documento “Deveres do
Pesguisador”.

Lembre-se gue:

1. Mo prazo maximo de 6 meses, a contar da emissdo deste parecer consubstanciado, devers ser enviado
um relatoric parcial & este CEF (via NDTIFIGAQ-‘-'“&O. na Plataforma Brasil) referindo em que fase do projeto a
pesquisa se encontre. Vejs modelo na pagina do CEF/UFFS. Um novo relatério parcial devers ser enviado
& cada B mesas, até que seja enviado o relatoric finsl.

2. Qualquer alteracdo gue ocorra ne decorrer da execucdo do seu projete e que ndo tenha sido prevista
deve ser imediatamente comunicads ao CEP por meio de EMEMDA, na Plataforma Brasil. O ndo
cumprimento desta determinagdo acarretard na suspens&o ética do seu projeto.

3. Ao final da pesguisa devers ser encaminhado o relatdric final por meio da NOTIFICAI_S.&D, na Flataforma
Brasil. Devera ser anexado comprovagdo de publicizagdo dos resultados. Veja modelo na pagina do
CEFR/UFFE.

Em caso de divida:

Contate o CEP/UFFS: (49) 2045-3745 (2:00 &5 12:00 & 14:00 45 17:00} ou cep.uffs@uffs.edu br;

Contate a Plataforma Brasil pelo telefone 128, opgo 8 e opedo 8, solicitando ao atendente suporte
Flataforma Brasil das 08h as 20h, de segunda a saxts;

Contate 8 “central de suporie” da Flataforma Brasil. clicando no fcone no canto superior direito da pagina
elatronica da Flataforma Brasil. O atendimento & onlina.

Boa pesquizal

Este parecer foi elaborade baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguiva Postagem Aurtor Situacdo
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO_F | 31/0&2018 Acsito
do Projeto RCOJETO 1173194 pdf 15:68:358
COutros cararesposta_doc 1082018 [AMA LUISA Aceito
15:58:11  |CASADD BRASIL

Projeto Detalhade /' |toc_ultima_versao docs /082018 |AMA LUISA Acaito

Brochura 15:56:48 |CASADC BRASIL

| Investigador DOZZA

Enderego:  Rododa S0 484 Km 0F, Fronters Sul - Bloce da Biblictecs - sals 390, 3° andar

Balrmo:  Aras Rural CEPC gy a15-859

UF: 50 Munlciplo:  CHAPECD

Telefone: 4o Me-3745 Emall: capuftsi@ufts adubr

Prisyersa (1 dir 33
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Qo ™

TCLE / Tarmos da | 20180730172336208 pdf 30/07/2018 [ANA LUISA Acaito

Assentimanto / 18:26:58 |CASADD BRASIL

Justificatrve da DOZZA

TCLE / Tarmos da | 20180730172317041. paf 30/07/2018 | AMNA LUISA Acaito

Assentimento / 18:28:30 |CASADD BRASIL

Justificatrvn da DOZZA

TCLE / Tarmos de | 20180730172244004.pdl 30/07/2018 | AMA LUIGA Acello

Assentimanto / 18:24:20 |CASADD BRASIL

Justificatrve de DOZZA

Folhs da Rosto 20180730172344137 pdl 3000712018 |ANA LUISA Acallo
18:23:31 | CASADD BRASIL

Situagiio do Pareoer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mo

CHAPECO, 08 de Setembro de 2018

Assinado por:

Waliria Silvana Faganelio Madureira

{Coordenador)

Ensareqa:  Fododa S0 404 Km 02, Frontors S - Baeo de Dibliohacs - &6le 390, 3° andar

Balrra:  Aram Rural

CEP. apais-a00

uF: 50 Municiplo:  CHAPECD
TOIOTORI: (0204 00705

E-mall:  cop uffsgiuffe adu br

Py 03 da 00
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3 ARTIGO CIENTIFICO

PERFIL EPIDEMIOLOGICO DA POPULACAO ATENDIDA NA TRIAGEM DA
APAE DE PASSO FUNDO, RS

Julia Gaio?, Ana Luisa Casado Brasil Dozza?2

1 Académica do curso de medicina, Universidade Federal da Fronteira Sul
(UFFS), campus Passo Fundo, RS. Email: juliagaiojg@gmail.com

2 Mestre em Neurologia pela Universidade Federal Fluminense. Docente do
curso de medicina, Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS), campus
Passo Fundo, RS. Email: analuisabrasil@yahoo.com.br

Resumo: A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Passo Fundo, Rio
Grande do Sul, atende individuos portadores de deficiéncia intelectual, condicdo expressada
durante a infancia e adolescéncia em que ha comprometimento cognitivo prejudicando
habilidades adaptativas do individuo. O objetivo deste estudo foi tracar o perfil epidemiol6gico da
populacéo que passa pela triagem da instituicdo. Foi realizada uma anélise retrospectiva de 83
prontuarios de pessoas triadas, em que dados como idade, sexo, procedéncia e diagndstico
foram coletados. Os resultados demonstraram que dentre os individuos que passaram pela
triagem entre margo de 2018 e margo de 2019, 24,10% foram diagnosticados com retardo mental
leve; 14,46% com transtornos globais do desenvolvimento ndo especificados; 13,25% com
autismo infantil e 10,84% com sindrome de Down. Houve um predominio do sexo masculino,
sendo a maioria procedente de Passo Fundo, com idade entre 6 e 10 anos e renda familiar de
até dois salarios minimos. Houve uma alta percentagem de histérico de internacdo em Unidade
de Tratamento Intensivo (UTI) neonatal, apesar da maioria ter nascido com peso adequado e em
idade gestacional apropriada.

Palavras-chave: Deficiéncia intelectual, Sindrome de Down, Transtorno do Espectro Autista.

Abstract: The Association of Parents and Friends of the Exceptional (APAE), in Passo Fundo,
Rio Grande do Sul, attends to those with intellectual disability, condition expressed during
childhood and adolescence, in which there is cognitive impairment for the individual's adaptive
abilities. The objective of this study was to outline the epidemiological profile of the population
that goes through the screening of the institution. This study was a retrospective analysis of 83
documents of people who were screened for age, sex, procedure and diagnosis. The results
showed that among individuals who went through screening between March of 2018 and March
of 2019, 24.10% were diagnosed with mild mental retardation; 14.46% with global developmental
disorders; 13.25% with child autism and 10.84% with Down syndrome. The prevalence of the
sample was male, coming from Passo Fundo, aged between 6 and 10 years and has familiar
income up to two minimum times. The high incidence of the sample was admitted to a neonatal
intensive care unit (ICU), despite having born with adequate weight and adequate gestational
age.

Key-words: Intellectual Disability, Down Syndrome, Autism Spectrum Disorder.
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Introducéo

A Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi fundada no
municipio de Passo Fundo, Rio Grande do Sul (RS), em 1967. E uma entidade
filantrépica, sem fins lucrativos, de caréater educacional, assistencial, cultural, de
saude e outros, que tem por missdo a melhora da qualidade de vida das pessoas
com deficiéncia do municipio de Passo Fundo e regido, de cidades como
Coxilha, Mato Castelhano, Ernestina, Pontédo e Sertdo. Essa instituicdo recebe
cerca de 680 pessoas por ano e atende as deficiéncias intelectuais associadas

ou ndo a outras enfermidades?.

A Deficiéncia Intelectual (DI) é o funcionamento intelectual inferior a média
da populacdo, que vem acompanhado de limitagdes no funcionamento
adaptativo e que se manifesta antes dos 18 anos de idade. A DI ndo é doenca,
mas uma limitagdo, seus portadores tém dificuldades para aprender, processar

e executar atividades comuns, em relacdo a outras pessoas?.

7

Na maioria das vezes, a DI é resultado de uma alteragdo no
funcionamento cerebral. A etiologia € variada, compreendendo fatores
ambientais, alteracfes cromossémicas ou mutacdo de um so6 gene3.Na clinica,
a DI é sinal de mais de 2000 condi¢des, muitas delas doencas genéticas raras*.
Para o diagnéstico, é necessario avaliar as capacidades mentais do individuo e

suas competéncias adaptativas?.

Uma vez que as acdes de saude por politicas publicas para deficientes
intelectuais no Brasil sdo relativamente recentes e estdo em fase de implantacéo,
boa parte dos individuos ainda precisa recorrer a entidades filantrépicas para
atendimento. Considerando a APAE como uma das principais instituicdes
assisténciais aos portadores de DI no Brasil, faz-se essencial diagnosticar e
diferenciar os individuos para que estes possam receber assisténcia adequada

e tratamento personalizado e direcionado as suas limitacdes.

Este estudo buscou tragar o perfil epidemiologico da populacédo atendida
na triagem da APAE de Passo Fundo. A avaliacdo é feita por uma equipe
multidisciplinar, que conta com médico neurologista, assistente social, psicélogo,

fisioterapeuta e fonoaudidlogo.
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Metodologia

O estudo foi realizado na APAE de Passo Fundo, mediante anélise de 83
prontuarios de triagem preenchidos entre os meses de marco de 2018 e marco
de 2019. O acesso aos documentos ocorreu apoOs assinatura do termo de
liberacdo dos dados da pesquisa pela responsavel da APAE e pela submissao
do projeto ao Comité de Etica da Universidade Federal da Fronteira Sul,
atendendo & Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa

(CONEP), que normatiza as pesquisas que envolvem seres humanos.

Os dados contidos nos prontuarios foram colhidos por meio de uma ficha,
com 0s seguintes itens: sexo, idade, procedéncia, renda familiar, hipétese
diagnéstica, realizacdo de pré-natal, idade gestacional, tipo de parto,
necessidade de internacdo em UTI, APGAR, peso, comprimento, perimetro
cefalico e uso de medicacao (antiepilépticos, antipsicéticos, antidepressivos e/ou

psicoestimulantes).

Havia até trés hipoteses diagndsticas para cada pessoa nos prontuarios
de triagem, registradas pelos seus cédigos no CID-10 (Cadigo Internacional de
Doencas) e transcritas para a ficha de coleta de dados como CID A, para a

primeira hipotese, CID B para a segunda e CID C para a terceira.

Tratou-se de um estudo transversal descritivo, em que foram utilizadas
frequéncias absolutas e relativas com os célculos realizados por meio do

programa Excel.
Resultados

A partir dos dados coletados, obteve-se amostra composta por 83
prontuarios de triagem em que 67,47% (n=56) eram de individuos do sexo
masculino. No momento da triagem, 44,58% (n=37) dos atendidos tinham entre
6 e 11 anos; 38,55% (n=32) tinham até 6 anos; 15,67% (n=13) tinham entre 11
e 16 anos; e apenas um (1,2%) apresentava mais de 16 anos. Grande parte era
procedente de Passo Fundo (73%), sendo o restante de cidades proximas, como
Mato Castelhano (10,84%), Sertdo (7,23%), Coxilha (6,02%) e Ernestina
(2,41%).
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Boa parte das familias dos atendidos informou renda de até um salario
minimo (12,05%); até dois salarios (33,73%) ou até trés salarios (20,48%).
Apenas em 5 (6,02%) casos foi informado uma renda familiar igual ou maior a
quatro salarios minimos. Quase um quinto das familias (19,28%) né&o informaram
sua renda. (Tabela 1)

Tabela 1- Dados sociodemogréficos da populacéo atendida na triagem da APAE de Passo
Fundo/RS, 2019. (n=83).

Variavel n %
Sexo
Feminino 27 32,53
Masculino 56 67,47
Idade
Até 6 anos 32 38,55
Entre 6 e 11 anos 37 44,58
Entre 11 e 16 anos 13 15,67
Mais de 16 anos 1 1,20
Procedéncia
Passo Fundo 61 73
Outras cidades 22 27

Renda familiar (n=67)

Até um salario minimo 10 14,92
Até dois salarios minimos 28 41,79
Até trés salarios minimos 17 25,37
Até quatro salarios minimos 7 10,44
Quatro ou mais salarios 5 7,46

Entre as primeiras hipoteses (CID A) mais prevalentes (Tabela 2),
estavam: F70 - Retardo mental leve (24,10%); F84.9 - Transtornos globais néo
especificados do desenvolvimento (14,46%) e F84.0 — Autismo infantil (13,25%).
Além dessas, haviam casos isolados de hipoteses de outras comorbidades como
F20 (Esquizofrenia), F41 (Transtornos ansiosos), F81 (Transtornos especificos

do desenvolvimento das habilidades escolares), F93 (Transtornos emocionais
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com inicio especificamente na infancia), G11.1 (Ataxia cerebelar de inicio
precoce), G71.0 (Distrofia muscular), G93.4 (Encefalopatia ndo especificada),
R48 (Dislexia e outras disfuncbes simbdlicas) e R62 (Retardo do
desenvolvimento fisiologico normal). Estas e outras condicdes somavam juntas
22,9% dos casos (n=19).

Tabela 2- Prevaléncia das hipoteses diagnosticas (CID A) na populacdo da triagem da APAE
de Passo Fundo/RS, 2019. (n=83).

Hipotese (CID) n %
Retardo mental leve(F70) 20 24,10
Transtornos globais ndo especificados do 12 14,46

desenvolvimento (F84.9)

Autismo infantil (F84.0) 11 13,25
Sindrome de Down (Q90) 9 10,84
Transtornos hipercinéticos (F90) 7 8,43
Retardo mental moderado (F71) 5 6,02
Outros 19 22,9

Da amostra, 39,76% (n=33) tinha uma segunda hipétese diagndstica ou
uma patologia coexistindo com a primeira (CID B), das quais foram mais
prevalente os transtornos hipercinéticos (F90), transtornos especificos do
desenvolvimento das habilidades escolares (F81), transtornos especificos do
desenvolvimento da fala e da linguagem (F80) e epilepsia (G40). (Tabela 3)

Tabela 3- Prevaléncia das hipoteses diagnoésticas (CID B) na populacéo da triagem da APAE
de Passo Fundo/RS, 2019. (n=33).

Hipotese (CID) n %
Transtornos hipercinéticos (F90) 6 18,18
Transtornos especificos do desenvolvimento 4 12,12

das habilidades escolares (F81)

Transtornos especificos do desenvolvimento 4 12,12
da fala e da linguagem (F80)

Epilepsia (G40) 4 12,12

Outros 15 45,55

Apenas 7 (8,43%) casos registraram uma terceira hipotese (CID C).
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Mais de um terco da amostra (37,35%) fazia uso de medicagéo continua
(Tabela 4). Entre estes, 67,74% faziam uso de antipsicéticos; 25,80% usavam
antidepressivos; 19,5% de antiepilépticos e 19,35% de psicoestimulantes.

Tabela 4- Prevaléncia do uso de medicamentos na populagéo da triagem da APAE de Passo
Fundo/RS, 2019. (n=31).

Medicamentos n %

Antipsicéticos 14 45,16
Antiepilépticos 3 9,60
Antidepressivos 5 16,12
Psicoestimulantes 1 3,20
Mais de um 8 25,80

Em relagdo aos dados de gestacao e parto, 85,54% das mées afirmaram
ter feito o pré-natal, 4,82% negaram e 9,64% n&o informaram. A maioria dos
nascimentos ocorreu a termo (59,04%) ou pré-termo (18,07%), sendo por via
vaginal em 45,78% dos casos e por cesariana em 42,17% dos casos.
Correspondem a 19,28% (n=16) da amostra os que necessitaram de internagao
em UTI neonatal. O peso ao nascer em 61,45% da amostra era normal (maior
gue 2500q) e baixo em 21,69%.

Discussao

Neste estudo, verificou-se predominancia de individuos do sexo
masculino (67,47%), resultado que se repete na populacdo de estudo de outras
APAEs, mas em menor propor¢ao®®. A DI, em geral, parece ser mais comum em
homens’8. O fato pode estar relacionado a alta ocorréncia de transtornos como

autismo, que comprovadamente acometem mais o sexo masculino®.

Nem todos os individuos que passaram pela triagem tém DI confirmada,
no entanto, parte tem como principal hipotese diagndstica condi¢cdo ou patologia
que normalmente cursa com déficits cognitivos como autismo infantil (13,25%) e
sindrome de Down (10,84%). Ha, também, muitos casos em que nao se

identificou etiologia especifica para a DI, sendo sugeridas hipoteses de retardo
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mental leve (24,10%), transtornos globais n&o especificados do desenvolvimento
(14,46%) e retardo mental moderado (6,02%), entre outros. A presenca de mais
de um CID em cada ficha, evidenciou o nimero de pessoas que possivelmente

tem mais de uma condicao associada.

A prevaléncia de autismo foi semelhante ao encontrado na APAE de
Vigcosa/MG (10,9%)° e a de Sindrome de Down comparavel ao dado da APAE
de Paracatu/MG (11,42%)5. Nao foi possivel comparar a prevaléncia de outras
condicdes, uma vez que esses estudos nédo utilizaram o CID para a variavel
diagnostico, gerando diferenca na nomenclatura. Também, é importante
ressaltar que tanto no estudo feito na APAE de Vigosa, quanto o realizado em
Paracatu, a amostra era formada pelos individuos atendidos na instituicdo, nédo

0S casos que chegam para triagem.

Observa-se que uma parte significativamente alta da amostra necessitou
ser internada em UTI neonatal (19,28%). A relacdo entre neonatos de extremo
baixo peso internados em UTI e deficiéncia no desenvolvimento neurolégico ja é

estabelecidal®!l e, possivelmente, explica este dado.

Por se tratar de um estudo que utilizou dados secundérios, um problema
encontrado foi a falta de informacdes acerca das variaveis estudadas nos
prontuarios. Em parte, porque os individuos e seus acompanhantes n&o sabiam
informar ou pelos dados néo constarem na caderneta de saude da crianca. Isso
gerou perdas, principalmente nas variaveis APGAR, comprimento e perimetro
cefalico (ao nascimento). Ainda, em alguns prontuarios nédo constavam a
realizacdo do pré-natal (9,64%), a idade gestacional (20,48%), o tipo de parto
(12,05%), a necessidade de internacdo em UTI (7,23%) e 0 peso ao nascer
(16,86%).

Conclusao

Este estudo evidenciou que os individuos submetidos a triagem da APAE
de Passo Fundo, RS, foram diagnosticados com condi¢des e/ou patologias que
costumam cursar com DI, como autismo infantil e sindrome de Down. Um quinto
foi diagnosticada com retardo mental leve e quase 28% com transtornos globais

do desenvolvimento (TGD), uma vez que o autismo € incluido nesta ultima
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categoria de acordo com o CID- 10. Grande parte da amostra dos pacientes com
Dl e TGD nao tem diagndstico etioldgico definido no momento da triagem. Muitas
fichas tinham mais de um diagndstico, mostrando a presenca de comorbidades

ou condi¢cOes coexistentes dentre as pessoas que passaram pelo atendimento.
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