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FACULDADE DE MEDICINA DO ABC

74
PROJETO PEDAGOGICO

Especializacao Multiprofissional em Sindrome de Down (Trissomia 21)

A incidéncia de casos de individuos com sindrome de Down esta entre 1:800 e 1:600 nascimentos
vivos, inclusive na populacdo brasileira e levantamentos recentes apontam para uma expectativa
meédia de vida em-torno de 65 anos. Na déca¢a de 20 estaexpectativa era em torno de 9 anos de

idade e na décetpda de 60, em torna de 20 anos de idade
' >

Nos ultimos anos uma grande variedade defiproﬁssionais da saude e da educacao desenvolveu
projetos junto a esta populacao, construindg interfaces de especificidade cada vez mais voltadas
para a qualida de vida desta populacdo.

Um conjunto sngﬁ'flcatlvo de praticas tem sido oferecido a esta populacdo e suas respectivas
familias em virtude 'sua vulnerabilidade sociocultural, no entanto uma reflexao sobre uma
perspectiva interdisciplinar constitui substrato importante para prOJetos futuros, notadamente
quando se reorientam para ObJEtIVQS cada vez mais centrados na necesmdade de discussao da
sindrome de Down, sua repercussao social e dg sua potenc /audads;lejerﬁpoderamento

Nova nomenclatura

E importante salientar que uma mudanca da nomenclatura sindrome de Down se faz necessaria
na atualidade, pois a palavra “Down”, que nesse caso € uma homenagem a John Langdon Down
(que descreveu em 1866 um grupo distinto de pessoas com diagnostico de comprometimento
intelectual com caracteristicas fenotipicas especificas) tem sido escrita constantemente com letra
minuscula e erroneamente traduzida do inglés para o portugués (down = para baixo), o que ¢
incorreto nesta situacao pelo fato de ser um sobrenome e ndo € passivel de traducdo, dentre
outros motivos.

Entao, propde-se a substituicdo gradativa da terminologia sindrome de Down para Trissomia 21, ja
que a sindrome de Down ¢ resultante da trissomia do cromossomo 21. Portanto passaremos a
utilizar com maior frequéncia a nomenclatura “Trissomia 21 ou T21".
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OBJETIVOS

® Refletir do ponto de vista multiprofissional e interdisciplinar sobre a sindrome de Down/Trissomia
21 e seus reflexos na saude publica e sociedade.

® Discutir os modelos terapéuticos e de educacdo, do ponto de vista metodologico e sobre
projetos futuros de intervencdo voltados para inclusao social.

e Caracterizar projetos interdisciplinares de diagnostico terapéuticos e educacionais para os
individuos com sindrome de Down/Trissomia 21 e seus familiares.

® Formar e capacitar do ponto de Avjstaacuulﬂ%)j/s' | e interdisciplinar, profissionais
especializados na atencao a pessoa com sindrome de D .n/Tri%somia 21.

¢ Conhecimento de metodologias, especificas que permitam\a identificacdo de alternativas para
solucao dos problemas, em face de realidade dos comprqmetim ntos envolvidos.
A

/|

® Conhecimento de projetos alternativos na area.da promocdo da saude que permitam a reflexao
sobre os mecanismos tradicionais-de promocao, protecdo e recuperacao da saude.

® Motivacao para a pesquisa.

O Curso de Especializagdo em Sindrome de Down/TriSsomia 21 é pioneiro na capacitacdo de
profissionais para cuidados e atencdo das pessoas com sindrome de Down/Trissomia 21, cuja
primeira turma formada foi a do ano de 2005/

PROGRAMA

Genética e evolucao humana { )
_— /' 1o o

A evolucdo humana ¢é sabidamente o resultado d/ fusao/ gntre elementos herdados

geneticamente e variaveis culturais, entendido cultura, enquanto o ambiente e 0 conjunto de suas

relacdes espaco-temporais, portanto compreende-se a importancia do contexto epigenético nas

bases de toda a capacitacdo envolvida no Nosso interesse.

Y

O conhecimento destas variaveis permite a construcdo de parametros para o entendimento da
evolucao num contexto ontogeneético, filogenético e antropoldgico e, sobretudo, a assimilacédo de
individuos que cursam com processos evolutivos singulares tais como aqueles com sindrome de
Down/Trissomia 21.

Neste contexto faz-se necessaria uma criteriosa reflexdo acerca das variaveis e vulnerabilidades
biopsicosociais que cercam tal populacdo, no sentido da construcao de praticas multiprofissionais
e, sobretudo, interdisciplinares que garantam em ultima analise aos individuos com sindrome de
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Down/Trissomia 21 um projeto de inclusao e representacao social, evocando e favorecendo seu
empoderamento.

Conteudo programatico

eFvolucao do cérebro humano

eGenética humana

*Fluxograma do sistema nervoso central

*Desenvolvimento humano

e\/ariaveis ontogenéticas

e\/ariaveis filogenéticas

e\/ariaveis antropologicas

eGenética na sindrome de Down/Trissomia 21
eDesenvolvimento na sindrome de Down/TFiEng‘l\ j

Especialidades médicas na sindrome de Down/T ri£§qypia 1

A abordagem médica, em suas mulltiplas especificidades, tem se voltado, ao longo dos anos, aos
diagnosticos pré-concepcionais, pré-natais e pos-natais para proporcionar uma maior atencio na
reducao dos indices de morbi-mortalidade na?inféncia, inclusao je representacdo social e aumento
na expectativa de vida, de tal forma que, aléem da genética médica, um numero crescente de
outras especialidades busca reflexdes para as singularidades das pessoas com sindrome de
Down/Trissomia 21- v :

§

Assim cardiolotgistas, pneumologistas, “ortopedistas; neurologistas, endocrinologistas e diversos
outros especialistas medicos revelam-se cad,é vez mais preocupados com as repercussoes das
caracteristicas,@réprias do individuo com sindrome de Down/Trissomia 21 e suas relacées saude-
doenca. 2N

J%

A busca por ufﬁa melhor qualidadesde vida de tal populacao passa por um projeto de
|nterdlsaphnarldade\ﬁckmbltofcla/ckﬁlca médica e profissionais de areas afins na saude, educacao
e sociedade. f i

f - ) ' e
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Conteudo programatico . V| 1) G ‘ JJ

eGenetica medica
*Biologia Molecular
*Embriologia
eFisiologia
eSistema Sensorial
eCardiologia
*Pneumologia
e*Imunologia
eOrtopedia
*Neurologia
e*Endocrinologia
®Pediatria
eGastroenterologia
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*Nefrourologia
*Onco-hematologia
*Hebiatria
eGinecologia
eGerontologia

Praticas terapéuticas na sindrome de Down/Trissomia 21

O conhecimento acerca das orientacdes determinadas geneticamente a espécie possibilita vasta
reflexdao sobre a evolucdo e o comportamento dos humanos, em particular aqueles acometidos
por sindromes.

inclusao e representacao social.
Conteudo programatico
; §

eFisioterapia
eHidroterapia b
e*Equoterapia
eTerapia Ocuﬁaaonal
*Fonoaudiologi
ePsicomotricidade
ePsicopedagogia
eOdontologia
eMusicoterapia

Lt v . J bt
As relacées da sindrome de Down/Trlssomla 21 com a saude publica

A compreensao acerca dos modelos de assisténcia primaria, secundaria e terciaria na saude
publica do Brasil e particularmente nos estados com a diversidade de paradigmas
socioecondmicos e culturais e o impacto destes nos individuos com sindrome de Down/Trissomia
21 constitui alicerce importante para programas especializados multiprofissionais e
interdisciplinares.

Tal especificidade de intervencdo deve ser resultante de analises criteriosas epidemioldgicas e
metodologicas sobre politicas de saude publica ainda hoje indiferente as pessoas com sindrome de
Down/Trissomia 21.
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Conteudo programatico

eQOrganizacdes de saude publica

®Primarias

eSecundarias

eTerciarias

eEpidemiologia classica

eEpidemiologia analitica

®Politicas de saude publica e sindrome de Down/Trissomia 21

eFducacao

eSexualidade

eVida Social ‘
el abor - //\//l
®| aser A

eFamilia \\

Metodologia da pesquisa cientifica e estatistica

“ [ y
Programas de educacao continuada em nivel be Pos-graduacao Lato-sensu devem se sustentar em
objetivos orientados para a qualificacao profissional no mercado de trabalho demandado pela
sociedade na forma de qualificacdo académica de pesquisadores e cientistas e na preservacio e
promocdo da cultura e bem comum, entendendo-se a necessidade do aperfeicoamento continuo
de profissionaist"responséveis pela @céo pedagogica em Ada area de atuacao.

A pesquisa @ fruto de um questionamento] de relevancia cientifica e o método constitui em
instrumento e%eiculo de transformacdo deste questionamento em hipotese a ser confirmada ou
2

B

desmentida. —
Conteudo programatico

®Pesquisa cientifica

} : B \
*Modelos metodologicos g1l T aJ v
*Bioética Ky ' - Py
e o L]
eEstatistica “ a4 |

eTrabalho de conclusao de curso

Coordenador Responsavel

Prof. Dr. Zan Mustacchi

Meédico Geneticista e Pediatra; Doutor e Mestre pela USP; Responsavel pelo Ambulatorio de Genética do Hospital Infantil Darcy
Vargas (HIDV); Presidente do Depto. de Genética da Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP)-2016-2018; Membro do Depto. de
Genética da Soc. de Pediatria de Sao Paulo (SPSP); Diretor Clinico do Centro de Estudos e Pesquisas Clinicas de Sdo Paulo (CEPEC-
SP); Coordenador Responsavel do Curso de Especializacao em Sindrome de Down Pos Graduacao Lato Sensu (CEPEC-SP - FMABC)
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ASPECTOS GERAIS

Sala Prof. Dr. Fernando Gayotto — Auditorio do CEPEC-SP
Rua Morishigue Akagui, 51, Jardim Guedala/Morumbi, Sao Paulo/SP, Brasil, CEP 05615-140

450 horas de aulas teorico-praticas
90 horas de aulas praticas

Obrigatdria, com exigéncia minima de 80% de presenca total
|

4 Especializagédo: Pés-graduacao’Lato-Sensu — MEC e de Medicina do ABC/SP

- |
CP
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+Capacitacao: CEPEC-SP Centro de Estudos e |
7z ‘ \

>
Sabados das 7h30 as 18h30 e Domingo
abados as ‘ik qos.d

Limitadas ‘\’7‘1 ‘ '

rovacdo em nivel superior, principalmente nas dreas da saide e educacdo

G —\

/

Graduados com co

Nascem aproximadamente 8 mil pessoas com sindro n/Trissomia 21 anualmente no
Brasil e levantamentos recentes apontam para uma exp meédia de vida em torno de 65
anos.

Nas ultimas décadas uma grande variedade de profissionais da saude e da educacao desenvolveu
projetos junto a esta populacdo, construindo interfaces de especificidade cada vez mais voltadas
para a qualidade de vida.

Formar e capacitar, do ponto de vista multiprofissional e interdisciplinar, profissionais que se
tornem especialistas na atencao as pessoas com sindrome de Down/Trissomia 21.

Curso de Especializacdo em Sindrome de Downy/Trissomia 21 — Projeto Pedagogico — Modulos | a V




AULAS PRATICAS

Carga horaria programada: 90 horas/aula

Locais de aulas teoricas, praticas e estagios:

4+ Centro de Estudos e Pesquisas Clinicas de Sao Paulo - CEPEC-SP (SP/Capital)
4+ Hospital Infantil Darcy Vargas — HIDV (SP/Capital)

4 Clinica Sorrisinhos — Odontopediatria Genética / Ortodontia (SP/Capital)

4+ Centro Israelita de Apoio Multidisciplinar (CIAM) — Jaguaré (SP/Capital)

4+ Associacao para o desenvolvimento Integral do Down — ADID (SP/Capital)
4+ Centro da Dinamica de Ensino — CEDE (SP/Capital)

4+ Centro de Fertilizacdo Assistida — FERTILITY (SP/Capital)

4+ Clinica Chromosome — (SP/Capital)

4+ Programa de Deficiéncia Intelectual do Research ln\treute of C ildren’s Health da Case Western
Reserve University — Diretor Alberto Costa, MD, PhD (Cleveland/Ohio/USA). Atencéo: estagio
facultativo, somente para profissionais da area da saude envolvidos em atiyidades direcionadas, que tenham fluéncia
na lingua inglesa. Os interessados serao submetidos a uma avaliacae prévia\do responsavel pelo setor referente ao

dominio do idioma e conhecimentos no tema, além da necessidade,de se organizarem de acordo com a
disponibilidade do professor.

’v = b
METODOLOGIA DIDATICA

® Aulas expositivas com- professorescoerdenadores e professores convidados renomados de
acordo com a especialidade e capacitacdo

¢ DiscussOes de textos e literaturas previamente selecionadds
S

S

* Apresentacao e discussdo de temas especificos

1
® Aulas praticas expositivas com pacientes e/ﬁe laboratorio

//( /

7
7

Informacoes:

cursoespecializacao@sindromededown.com.br

Atendimento (11) 3721-9175: 9h as 12h30 e das 13h30 as 17h de 22 a 6>-feira
www.sindromededown.com.br
Facebook do Prof. Dr. Zan Mustacchi:
https://www.facebook.com/ProfDrZanMustacchi

Instagram: cepec_
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