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Resumo

Objetivo: Analisar o uso da telemedicina durante a pandemia de Covid-19 (eficiéncia, eficacia, e pontos negativos como
modalidade de cuidado) e parametros educacionais e terapéuticos do paciente com sindrome de Down nesse periodo.
Métodos: Os dados foram coletados remotamente por meio de um formulério online respondido por pacientes ou
seus cuidadores do Ambulatério de Sindrome de Down de um hospital universitario do sul do Brasil. Resultados: Foram
recebidas 65 respostas, sendo 44,6% dos participantes residentes em Curitiba, 32,3% na regido metropolitana, 12,3%
no interior do Parana e 10,8% em outros estados. Vinte e oito (43,1%) recebem o Beneficio Continuado da Assisténcia
Social. Quanto a escolaridade, 41,5% frequentaram escolas especiais, 26,2% ensino regular, 10,8% tanto ensino regular
quanto especial e 21,5% n3do estudaram. Durante a pandemia, 81,3% realizaram atividades escolares remotas e 41,3%
ndo realizaram terapia. As necessidades de satude foram atendidas com consulta por telemedicina em 96,7%. Os pontos
positivos foram: ndo precisar ir ao ambulatério (59,4%), facil acesso a consulta (71,9%), sentir-se a vontade com a
consulta de telemedicina (46,9%), sentir-se compreendido pelos médicos (42,2%), tirar suas duvidas e preocupagdes
respondidas (62,5%) e ndo ter que faltar ao trabalho (25%). Os pontos negativos foram: a impossibilidade de realizar o
exame fisico (100%), problemas de conexdo (18,6%) e desconforto com a consulta de telemedicina (10%). Conclusdo: A
telemedicina foi uma opgdo viavel para pacientes com Sindrome de Down durante a pandemia de Covid-19 com muitos
pontos positivos. Durante a pandemia, 81,3% realizavam atividades escolares remotas e 41,3% ndo frequentavam terapias.
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Abstract

Objective: This study aims to analyze the use of telemedicine during the Covid-19 pandemic (efficiency,
effectiveness, positive and negative points as a modality of care) and educational and therapeutic parameters
of the patient with Down syndrome during this period. Methods: Data were collected remotely using an online
form created by the authors and answered by patients or their caregivers from the Down Syndrome Outpatient
Clinic of a university hospital in the South of Brazil. Results: 65 responses were received, with 44.6% of the
participants residing in Curitiba, 32.3% in the metropolitan region, 12.3% in the interior of Parand and 10.8% in
other states. Twenty-eight (43.1%) receive the Continued Benefit of Social Assistance. As for education, 41.5%
attended special schools, 26.2% regular education, 10.8% both regular education and special education, and
21.5% do not studied. During the pandemic, 81.3% had remote school activities, and 41.3% did not undergo
therapy. Health needs were met with consultation through telemedicine in 96.7%. Strengths: not having to go to
the clinic (59.4%), easy access to the consultation (71.9%), feeling comfortable with the telemedicine consultation
(46.9%), feeling understood by doctors (42.2%), having their doubts and concerns answered (62.5%), not having to
miss work (25%). Weakness: impossibility of carrying out the physical examination (100%), connection problems
(18.6%), feeling uncomfortable with the telemedicine consultation (10%). Conclusion: Telemedicine was a viable
option for patients with Down syndrome during the Covid-19 pandemic with many positive points. During the
pandemic, 81.3% had remote school activities, and 41.3% didnt go to therapies.
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INTRODUGAO

Em questdo de alguns meses, a pandemia da COVID-19
virou o mundo de pernas para o ar. Medidas de distanciamento
social para evitar o aumento de casos trouxeram desafios para
as consultas de saude presenciais. Em resposta, a Organizacdo
Mundial da Satde (OMS), o Centro de Controle e Prevencdo de
Doencas dos Estados Unidos, o Conselho Federal de Medicina
do Brasil e instituicdes de outros paises recomendaram o uso
da telemedicina durante a pandemia.?

Inicialmente foi indicado o cancelamento dos
procedimentos eletivos em todos os servigos. Em muitos
ambulatdrios, a telemedicina foi adotada como opgéo para o
seguimento dos pacientes.?

A sindrome de Down (SD) ou trissomia 21 é a anomalia
cromossdmica mais comum,>* sendo a etiologia mais recorrente
da deficiéncia intelectual de origem genética.> Estimativas
indicam que 45 milhGes de pessoas apresentem alguma
deficiéncia fisica ou intelectual no Brasil. A populacdo de
pessoas com SD no pais corresponde a aproximadamente 300
mil pessoas, com expectativa de vida em torno de 60 anos.®’

A sindrome de Down ndo representa uma doencga, mas
é definida como uma condicdo permanente que ndo pode
ser alterada.® O tratamento visa possibilitar a autonomia
e superar limita¢cGes, promovendo assim o exercicio da
cidadania. Ha necessidade de intervengdo precoce com
auxilio de equipe multidisciplinar para desenvolver todo o
potencial dos individuos com SD. Familias, escolas e equipes
multidisciplinares devem trabalhar de forma coesa para obter
melhores resultados.®

Criado em 1997, o Ambulatério de Sindrome de Down
do Hospital de Clinicas da UFPR foi o primeiro centro da América
Latina de atendimento especializado para pessoas com SD e
seus familiares, com o apoio de uma equipe interdisciplinar.
Atualmente conta com mais de 4.500 pacientes cadastrados
e uma média de 30 pacientes atendidos por semana.
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No contexto do isolamento fisico determinado pela
pandemia do coronavirus (Sars-Cov2), foi aprovada a Lei
13.98910, que permitiu o uso emergencial da telemedicina
para o exercicio da medicina mediado por tecnologias de
assisténcia, pesquisa, prevengao e promogao da saude.

O primeiro caso descrito de seu uso ocorreu em 1897
para possibilitar o diagndstico de crupe por meio de chamada
telefdnica ao ouvir o padrdo de tosse de uma crianga.!!

A eficacia e a aplicabilidade de uma abordagem de
telessaude variam de acordo com a especialidade, o ambiente
de cuidado e a preferéncia do paciente.’? Embora recentes no
Brasil, seu uso tem apresentado resultados satisfatdrios.’>

A telemedicina foi aplicada no Ambulatério de
Sindrome de Down no periodo de abril de 2020 a julho de
2021. A justificativa foi a necessidade de monitoramento
continuo e o maior risco de complicagdes e mortalidade dentre
pacientes com SD.**

O presente estudo analisa as avaliagdes da telemedicina
como forma de atendimento em um Ambulatério de Sindrome
de Down por meio de questionarios aplicados a pacientes e
seus responsaveis, médicos e estudantes de medicina.

METODOLOGIA

O Ambulatério de Sindrome de Down iniciou suas
atividades em 1997 em um hospital universitario do Sul do
Brasil. E um servico de referéncia para acompanhamento
clinico de pacientes e seus familiares.

O método de pesquisa é observacional, transversal e
descritivo. Os dados foram obtidos por meio de questionario
com 24 perguntas desenvolvido para avaliar o atendimento
por telemedicina no Ambulatério de Sindrome de Down. O
questionario foi elaborado pelos autores e respondido pelos
pacientes ou seus cuidadores atendidos no Ambulatério de
Sindrome de Down no periodo de dezembro de 2020 a agosto



de 2021. Os dados foram obtidos remotamente e enviado
por mensagens de WhatsApp aos pacientes e gestores da
equipe. O formulario permitia o preenchimento apenas apds
o respondente concordar com o Termo de Confidencialidade.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos do Setor de Ciéncias da Saude do HC UFPR
em 23 de novembro de 2020 (CAAE: 39750620.5.0000.0096).

RESULTADOS

Foram enviados 600 questionarios aos pacientes por
meio do Whatsapp. Apenas 65 (10,8%) foram respondidos,
94,3% pelos pais dos pacientes e os restantes 5,7% por
irmdos dos pacientes. A idade variou entre 0 e 48 anos, com
maior prevaléncia de individuos em idade pediatrica. Ndo
houve diferenga na participacdo entre os sexos. A Tabela 1
mostra os dados socioeconémicos coletados e os dados sobre
escolaridade e terapias complementares.

A Tabela 2 exibe os dados sobre a satisfagdo com o
atendimento por telemedicina.

A Tabela 3 mostra os principais pontos positivos e
negativos das consultas por telemedicina relatados pelos
participantes 3.

Tabela 1 - dados de escolaridade e tratamento de pacientes atendidos
no ambulatério de sindrome de down do chc - ufpr por telemedicina
durante a pandemia de covid-19 (2020-2021).

N %
Masculino 33 50,8
Sexo
Feminino 32 49,2
0-10 anos 40 61,5
Idade 10-20 anos 15 23,1
20 ou mais anos 6 9,2
Curitiba 29 44,6
Regido Metropolitana 21 32,3
Residéncia
Interior do Estado 8 12,3
Outro Estado 7 10,8
Beneficiario de prestacdo Sim 28 431
continuada N3o 37 56,9
Educacgdo especial 27 41,5
Educacgdo inclusiva 17 26,2
Escola
Ambas 7 10,8
Nenhuma 14 21,5
Sim 52 81,3
At'lVldades. escolares durante N3o 12 18,8
a pandemia
Presencial 13 20,6
Remoto 21 33,3
Tratamer\to durante a Ambos 3 48
pandemia
Ndo ocorreu 26 41,3

Tabela 2 - Avaliagdo da qualidade do atendimento pela telemedicina
dos pacientes do ambulatério de sindrome de down do chc - ufpr
(2020-2021).

Avaliacdo das consultas por
telemedicina

Video chamada 60 92,3
Chamada de 4udio 5 7,7

Como as consultas foram
conduzidas (WhatsApp)

O local em que as consultas Sim 60 92,3
ocorreram eram adequados
(silencioso, com privacidade, boa

conexdo, confortavel) Ndo 5 7,7
E
xtrer.nan.wente a4 67,7
satisfeito
Satisfagdo com as consultas Moderad "
remotas oderadamente 19 2972
satisfeito
Insatisfeito 2 3,1
Extremamente
Qualidade da consulta . 16 24,6
superior
Moderada.mente 15 231
superior
Ligei t
geiramente ) 31
melhor
Avalia¢do da consulta por Igual 15 23,1
telemedicina Um pouco inferior 13 20
Moderad t
o fera émen e 1 15
inferior
Extremamente
s 3 4,6
inferior

Tabela 3 - Pontos fortes e fracos do atendimento aos pacientes por
telemedicina do ambulatério de sindrome de down do chc — ufpr
(2020-2021).

Avaliagdo das consultas por telemedicina N %

Pontos Fortes

N&o é necessdrio se deslocar até a clinica de Sindrome

de Down 38 59,4
Acesso facil a consulta 46 71,9
Me senti a vontade ao usar a telemedicina 30 46,9
Me senti compreendido pelo médico 27 42,2
Minhas preocupag¢des foram atendidas 40 62,5
N3ao tive que faltar no trabalho 16 25
Pontos Fracos

Impossibilidade de realizar exame fisico 65 100
Dificuldades de acesso a consulta 0 0
Problemas de conexdo 11 18,6
Ndo me senti a vontade usando a telemedicina 6 10
Ndo me senti compreendido pelo médico 2 3,4
Minhas preocupagdes ndo foram atendidas 1 1,7
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O presente estudo foi realizado em um hospital publico.
N3do existe relacdo direta entre nivel socioeconémico e
incidéncia de SD. Em nosso estudo, 43,1% recebiam o Beneficio
de Prestacdo Continuada, em que um dos pré-requisitos é ter
renda familiar bruta dividida pelo nimero de membros da
familia inferior a um saldrio minimo.

Tal correlacdo foi observada em outros paises. No
México, uma pesquisa realizada em um servico especializado
em SD mostrou que 67% dos familiares dos pacientes estavam
entre 0s 40% mais pobres do pais e cerca de metade precisava
de empréstimos para pagar despesas médicas. Para um tergo,
as despesas com saude atingiam niveis catastroficos.!®

Na Coreia do Sul, cerca de 13% das familias de criangas
com SD recebem auxilio médico, enquanto apenas 3% das
familias sem criancas com SD recebem este mesmo beneficio.
Além disso, o gasto médio com saude das familias com criancas
com SD é cerca de dez vezes maior do que o das familias sem
filhos com SD.Y” Os beneficiarios desses auxilios apresentam
risco muito maior de ter despesas de saude catastrdficas do
gue a popula¢do em geral.®

Quanto ao acesso ao atendimento, 76,9% dos pacientes
residiam em Curitiba ou Regido Metropolitana. Existem poucos
servicos especializados em SD no Brasil. Pessoas com SD que
residem no interior ou em outros estados necessitaram de
deslocamento para ter acesso a atendimento especializado
presencial.

Vinte e seis (41,3%) pacientes ndo realizaram
tratamentos durante a pandemia, com consequéncias
danosas para seu desenvolvimento e autonomia. A mesma
tendéncia foi observada em outra pesquisa, em que 75% dos
adolescentes com SD nao realizaram sessdes de terapia por
pelo menos trés meses durante a pandemia. Os estimulos
foram realizados apenas em casa por algumas familias.*®

Quanto ao perfil educacional dos pacientes, 78,5%
frequentavam escolas. Cinquenta e dois (81,3%) tiveram
acesso a ensino remoto durante a pandemia. Quanto ao tipo de
ensino, 41,5% ainda estudavam exclusivamente na educacao
especial e 10,8% na educacgdo regular e especial, o que indica
gue o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia®® ainda ndo foi
totalmente implementado, dada a previsdao de que as pessoas
com deficiéncia, inclusive as com SD, devem frequentar
o ensino regular. O Parana conta com escolas especiais e
turmas especiais em escolas “inclusivas”. Buckley?! observou
que pessoas com SD na educagdo inclusiva apresentam um
desenvolvimento linguistico e interpessoal muito melhor do
qgue aquelas na educacgdo especial.

Independentemente de nivel socioeconémico e
educacional, as avaliagdes predominantemente positivas
(96,7%) apontam para a viabilidade da telemedicina para
o cuidado longitudinal de pessoas com SD. A fragilidade
da telemedicina relatada pelos pacientes se deu pela
impossibilidade de realizar o exame fisico como na consulta
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presencial. Nossas constata¢des vislumbram uma demanda
permanente por consultas de telemedicina para servigos
especializados de DS.

A satisfagdo com as consultas de telemedicina em
outros servicos é semelhante a encontrada no presente
trabalho, com pontos positivos e negativos semelhantes.?*%
A telemedicina pode ser uma ferramenta Util para triagem e
para solucionar pequenos problemas que ndo exigem exame
fisico, que atualmente exigem que o paciente comparega a
uma consulta.

A conexdo durante as consultas depende da existéncia
de infraestrutura de telecomunicagdes adequada. Para a
completa integra¢do nacional com redes de banda larga ou
5G até 2030, é necessario investimento no aprimoramento,
manutenc¢do, administracdo e regulamentacdo dos servigos
existentes.* O nimero de pessoas com conexdo a Internet
tem aumentado gradualmente, assim como a qualidade e
satisfacdo geral dos consumidores.?*2¢

Contudo, cerca de 40 milhdes de brasileiros,
principalmente de classes sociais mais pobres, ainda ndo tém
acesso a Internet.” O uso da telemedicina acaba sendo mais
adequado em regides urbanas mais desenvolvidas e em classes
sociais mais afluentes. No entanto, isso ndo representou
obstaculo para a maioria dos pacientes que participaram
deste estudo.

Uma possivel limitagdo do presente estudo foi o baixo
numero de questionarios respondidos, o que provavelmente
ndo aconteceria se o instrumento tivesse um niumero menor
de questdes. Tal fato sera considerado na elaboracdo de
estudos futuros.

Conclusao: construir uma boa relagdo médico-paciente
é essencial para incutir no paciente a confianga de que esta
recebendo o melhor atendimento possivel, seja presencial ou por
via da telemedicina. Avaliagdes de usuarios realizadas por meio
de questionarios online devem conter poucas perguntas sem
perder a consisténcia, de modo a motivar o publico a responder.
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