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Resumo

Objetivo: o presente estudo tem como objetivo principal analisar as atividades especiais aos
adolescentes com Sindrome de Down em uma organizacdo social, na cidade de Manaus-
Amazonas. Método: trata-se de um estudo descritivo exploratorio, de carater quanti-
qualitativo, realizado com mées e cuidadores de pessoas com Sindrome de Down. Os
participantes assinaram TCLE e responderam questionario com questdes sociodemograficas, o
cotidiano e estilo de vida dos adolescentes com SD, e como a Organizacgédo Social influenciou
no desenvolvimento desses individuos na fase da adolescéncia. Foi elaborada a tabulacéo dos
achados, a organizacéo e a leitura do material. Resultados: todos relataram a realizagédo de
atividades fisicas e oficinas pedagdgicas na Organizagdo. Os participantes mostraram conhecer
sobre leis e diretrizes que fundamentam o cuidado e incluséo de seus familiares com SD.
Obteve-se também que em 100% os cuidadores principais sdo as maes e que 90% dessas
familias dependem do beneficio recebido pela pessoa com SD. Além disso, a maioria dessas
pessoas com SD sdo analfabetos. Concluséo: o cuidado centrado na individualidade e inclusao,
ndo somente durante a adolescéncia, como também nas demais fases da vida da pessoa com
Sindrome de Down, evidenciam a contribuicdo em seu desenvolvimento fisico, mental e social,
no presente e nos anos seguintes.

Descritores: Sindrome de Down; Adolescente; Desenvolvimento do Adolescente; Cuidadores.
Descriptors: Down Syndrome; Adolescent; Adolescent Development; Caregivers.

Descriptores: Sindrome de Down; Adolescente; Desarrollo del Adolescente; Cuidadores.
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Analise das atividades especiais aos adolescentes com Sindrome de Down em uma
Organizacéo Social, na cidade de Manaus-Am
Talia de Oliveira Mota!
Prof.2 Dr.2 Valdelize Elvas Pinheiro?

Introducéo

A Sindrome de Down (SD), é uma das cromossopatias mais comuns no mundo. E uma
doenca citogenética que envolve uma alteracdo no cromossomo 21, conhecida também por
trissomia 21, resultando em atrasos no desenvolvimento intelectual e motor, apresentando

assim, caracteristicas mentais e fisicas especificas®.

A pessoa portadora da Sindrome de Down (SD), em cada fase da vida apresenta
necessidades especificas e requer um olhar mais atencioso ao cuidado em cada uma delas. O
aumento da expectativa de vida dessa populagdo, mostra a importancia da compreensédo acerca
das potencialidades dessas pessoas, tendo em vista maior autonomia, o futuro profissional e a

qualidade de vida®@.

Por apresentarem retardo no desenvolvimento mental/intelectual e limitagdes na
realizacdo de atividades do dia a dia referentes ao autocuidado e outras questdes relacionadas a
sadde, lazer e educacio, necessitam de uma atencao e participagdo mais ativa das familias® e
adaptacdo de certas atividades, para facilitar o aprendizado das criancas e adolescentes com

SD®),

O cuidado e a atencdo com uma pessoa com SD, exige muito mais tempo, esforco e

dedicacdo familiar, se comparado com uma pessoa sem a sindrome. Por isso, na fase da

! Graduanda do Curso de Enfermagem da Escola Superior de Ciéncias da Satde, da Universidade do Estado do
Amazonas.
2 Docente do Curso de Enfermagem da Escola Superior de Ciéncias da Salde, da Universidade do Estado do
Amazonas.



adolescéncia, é importante o incentivo para tomadas de decisbes e escolhas, o

autoconhecimento e autonomia, além do preparo para o futuro profissional e a sexualidade®.

A realizagdo de um acompanhamento de forma integral e mais humanizado por
profissionais capacitados é de suma importancia em todo ciclo de vida da pessoa com Sindrome
de Down e de sua familia®. Sabe-se que atender e estimular de forma adequada uma pessoa
com SD, contribui para que eles tenham uma vida mais saudavel, além de ajudar para a efetiva

inclusdo social®.

Os adolescentes com Sindrome de Down, assim como qualquer outra pessoa nessa fase,
passam por varias mudancas, e necessitam de atencdo especial para que possam se desenvolver
de maneira adequada e adquirir maior autonomia. Existem leis e diretrizes que auxiliam nos
cuidados e direitos dessas pessoas, garantindo-lhes qualidade de uma vida com mais autonomia

e independéncia.

Percebeu-se que o tema ainda € pouco enfocado no sentido de desvelar as caracteristicas
da fase do desenvolvimento humano na adolescéncia da pessoa sindrome de Down, percebendo

destaques as mudancas que acontecem na vida do individuo.

Por isso, torna-se relevante tratar sobre o assunto, de maneira a contribuir para
conhecimento e cuidados necessarios para instrumentalizar os cuidadores/familiares que vivem
essa realidade, a fim de tornar menos traumatica a relacdo do cuidador com seu ente querido,

facilitando e estimulando a autonomia desses adolescentes.

Dessa maneira, o estudo definiu as seguintes questdes norteadoras: Quanto ao
atendimento do adolescente com Sindrome de Down, a Organizacdo especializada cumpre
satisfatoriamente a funcdo social que lhe compete? Os familiares/cuidadores desses

adolescentes tem conhecimento acerca das leis e direitos garantidos pelo governo brasileiro?



Diante do exposto, este estudo teve como objetivo analisar as atividades especiais aos
adolescentes com Sindrome de Down em uma organizacdo social, na cidade de Manaus-
Amazonas.

Método

Tratou-se de um estudo descritivo exploratério, pois favorece o aperfeicoamento do
conhecimento sobre o tema proposto, além da familiarizacio e aprofundamento do assunto®.
Foi utilizada uma abordagem de carater quanti-qualitativo, a qual “interpreta as informagdes
quantitativas por meio de simbolos numéricos e os dados qualitativos mediante a observacéo,
a interagdo participativa e a interpretacdo do discurso dos sujeitos” &.

O estudo foi realizado em uma Organizagdo Social, localizada na zona centro-sul da
cidade de Manaus-AM, cuja missdo é promover o desenvolvimento das potencialidades dos
individuos portadores de SD e necessidades especiais, como também sua inclusdo na sociedade.
Atende criangas, jovens e adultos com deficiéncias intelectuais e multiplas (juncdo de duas ou
mais deficiéncias), além de trabalhar com questdes relacionadas a a¢Ges educativas para
inclusdo social, nas areas de educacdo, saude e assisténcia social.

Durante o periodo de realizacdo da coleta, a Organizacdo Social encontrava-se em
recesso de suas atividades. Devido esse fato, entrevistas foram realizadas, apds contato com os
participantes, nas residéncias dos mesmos, definindo data e hora.

Para a inclusdo na amostragem, a pesquisa envolveu maes ou cuidadores responsaveis
de pessoas com SD institucionalizados, tendo vivenciado a fase da adolescéncia, de 12 a 18
anos, como usudrios da Organizagdo local da pesquisa ha mais de um ano e que concordem em
participar assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A exclusdo dos participantes se deu para mades ou cuidadores que estiverem em

desacordo com os critérios de inclusdo ou se declarassem indigenas.



Inicialmente, 24 participantes foram selecionados. Desses, apenas 15 permaneceram
seguindo os critérios de inclusdo para a pesquisa. Durante o processo de contato com 0s
participantes, 2 ndo atenderam as ligagdes e 3 se recusaram a participar. Ao total, permaneceram
para o estudo 10 participantes, sendo maes ou responsaveis de pessoas com SD.

A coleta ocorreu no més de dezembro de 2022 a janeiro de 2023, atraves da aplicagdo
de um instrumento com questdes norteadas pelo objetivo do estudo, com questfes abertas e
fechadas, incluindo identificacdo de dados sociodemograficos dos entrevistados, o cotidiano e
estilo de vida dos adolescentes com SD, e de que forma a Organizagé@o Social influenciou no
desenvolvimento desses individuos durante a fase da adolescéncia, entre os 12 e 18 anos de
idade.

Os participantes foram inicialmente abordados, com uma breve apresentacdo da
pesquisa e seu objetivo e, em seguida, se consentissem a participacao, solicitou-se a assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias. As entrevistas tiveram
a duracdo de aproximadamente 40 minutos.

No processo da coleta, foi dado esclarecimentos sobre a pesquisa e as informagfes em
relacdo as duvidas dos participantes. Durante o preenchimento dos questionarios, procurou-se
garantir a privacidade e conforto do participante.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Estado do
Amazonas, em observacdo a Resolucdo CNS/Conep No. 466/2012, recebendo Parecer
Aprovado com CAAE: No 60557122.7.0000.5016.

Concluida a coleta, foi elaborada a tabulacéo dos achados, a organizacao e a leitura do
material de maneira detalhada, para agrupar ideias convergentes e divergentes.

Em seguida, passamos a apresenta¢do dos achados deste estudo, com a anélise dos dados
obtidos, com discussédo e fundamentacdo dos achados, a luz da literatura que embasou a

pesquisa, com a finalidade de consolidar as conclusées que o estudo permite confirmar.



Resultados e Discussao

Os dados obtidos no decorrer da pesquisa foram organizados em 2 tabelas descritivas.
Para distinguir os entrevistados, foi utilizada a abreviagdo “Ent” organizados de 1 a 10,
obedecendo a ordem em que as entrevistas foram realizadas. Na tabela 1, pode-se encontrar

variaveis sociodemogréficas das pessoas com sindrome de Down e esta disposta a seguir:

Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes com Sindrome de Down conforme idade, sexo, grau
de escolaridade e tempo de participacdo na Organizacao.

Variaveis N %
Idade
24 — 28 3 30
29 - 33 5 50
34 - 38 1 10
3943 0 -
>44 1 10
Sexo
Masculino 6 60
Feminino 4 40
Grau de escolaridade
Analfabeto 7 70
Analfabeto Funcional 2 20
Ensino Fundamental 1 10
Ensino Médio 0 -
Tempo de participa¢do na Organizagédo
20-25 4 40
26 — 30 5 50
31-35 0 -
36 - 40 1 10

A idade dos participantes com Sindrome de Down variou de 20 a 48 anos, onde 30%
tem idade entre 24 — 28 anos, 50% entre 29 — 33 anos, 10% entre 34 — 38 e 10% possui idade
acima de 44 anos.

Em um livro publicado sobre o envelhecimento precoce da pessoa com SD, descreve
que, na decada de 1980, esses individuos apresentavam uma média de 30 anos de vida, porém,
essa expectativa ira se igualar a da populacdo em geral (>60 anos), devido as melhores

condices de vida, lazer, servigos, tratamentos/cuidados e a inclusio social das mesmas®.



Em estudo realizado com 24 familias de pessoas com a Sindrome com idade <40 anos,
realizado em Goiéas, mostra uma média de idade dos participantes com SD de 17,83 anos®),
observando um diferencial em relagéo as idades dos envolvidos no estudo citado e a presente
pesquisa.

Desses, 60% s&o do sexo masculino e 40% do sexo feminino, prevalecendo o sexo
masculino, que é corroborado com os resultados do estudo demografico realizado no Estado do
Para, no qual a prevaléncia de pessoas com SD do sexo masculino foi maior, mas que,
entretanto, ndo ha nada comprovando uma ligacdo entre a pessoa com SD e 0 sexo
masculino™®?.

Em relacdo ao grau de escolaridade, 70% s&o analfabetos, 20% sdo analfabetos
funcionais e 10% possui ensino fundamental incompleto. Um estudo de caso realizado em
Guarapuava — PR, esclarece que alfabetizacdo é um processo de aprendizagem importante para
0 desenvolvimento escolar e social de qualquer pessoa, e a pessoa com SD tem direito de acesso
a essa etapa de desenvolvimento, pois as mesmas possuem capacidade de aprender e se
desenvolver no ensino regular®

Ainda nesse mesmo estudo, o autor reforca que esses individuos apresentam dificuldade
para a escrita, realizacdo de outras atividades de forma mais lenta, além de pouca atencdo e
memoria, sendo indispensavel a participacdo concomitante desses em Instituicbes com oferta
de atendimento especializado®V .

A partir da analise de varios estudos, essa mesma pesquisa afirma que, os obstaculos em
relacdo a educacédo da pessoa com SD surge em varias formas, como a relagdo com professores,
necessidade de atendimento especializado, alteragdo na matriz curricular e dentre outros.

As praticas de leitura para pessoa com Sindrome de Down sdo de suma importancia. Em
um estudo anteriormente citado, o qual tinha por objetivo compreender sobre o processo de

alfabetizacéo e letramento de pessoas com SD, mostrou inclusdo desses individuos no ensino



regular, vivendo a escrita, figuras e letras, contribui para seu desenvolvimento pleno e o alcance
da alfabetizacio esperada*?.

Dos 10 participantes e conforme os critérios de inclusdo determinados para o estudo, o
tempo de participacdo houve uma variacdo entre 20 a 40 anos na Organizacdo, sendo 40% entre
20 — 25 anos, 50% entre 26 — 30 e 10% entre 36 — 40 anos matriculados. Com isso, foi possivel
uma analise em relagdo a como aos cuidados recebidos durante essa fase e sua influéncia no
desenvolvimento dessas pessoas até atualmente.

No Gréfico 1 apresentamos o0s resultados relacionados ao papel de cuidador na auséncia

do responsavel principal da pessoa com SD.

Gréfico 1 — Distribuicdo dos responsaveis conforme o vinculo com o colaborador.

<
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A partir dos dados obtidos com os cuidadores/responsaveis da pessoa com SD, os 10
participantes, ou seja, 100% sdo suas respectivas maes. Quando questionado sobre momentos
de auséncia das mesmas, obteve-se que, conforme mostra o Grafico 1, outros familiares
assumem o papel de cuidador, sendo desses, 70% irmaos e os demais 30% correspondem a avo,
pai ou sobrinho.

Em pesquisa ja citada, realizada no interior do Pard, com cuidadores de criangas com
Sindrome de Down, mostrou-se que a maioria dos participantes também eram as maes,

confirmado que, apesar das mudancas na sociedade, o papel de cuidador principal da familia



ainda € direcionado a figura feminina materna, o que p6de também ser observado no presente
estudo®®,

A seguir, na Tabela 2 estdo contidas informacdes oriundas do roteiro previamente
organizado composto por questdes abertas e fechadas direcionadas aos cuidadores/responsaveis
da pessoa com Sindrome de Down, sobre dados socioecondmicos, conhecimento sobre
leis/diretrizes e missdo que fundamentam os cuidados prestados pela Organizacao e sobre o

apoio recebido pelos mesmos na Organizacgdo durante o periodo da adolescéncia.

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes de acordo com renda familiar mensal, conhecimento
sobre as atribui¢bes da Organizacao.

Variaveis N %
Renda Familiar Mensal
1 salario minimo 9 90
2 a 3 salarios minimos 1 10
Conhece as atribui¢des da Organizagédo?
Sim 10 100
Né&o 0 -
A Organizacao atende satisfatoriamente?
Sim 10 100
N&o 0 -

Em relacdo a renda mensal, 1 declarou viver com 2 a 3 salarios minimos, e 0os demais
com apenas 1 salario minimo, sendo em 90% destes, o Beneficio de Prestacdo Continuada —
BPC, da Politica de Assisténcia Social, recebido pelo dependente®.

Estes dados sdo confirmados por pesquisa realizada com cuidadores de criangas com a
SD, em municipio no interior do Para, a qual teve como participantes cuidadores de criancas
com SD, na qual, a maioria declarou viver somente com o beneficio publico da pessoa com a
Sindrome de Down*®. Mostrando que, familias dependentes do beneficio recebido pela pessoa
com SD, é uma realidade em outros lugares do Brasil.

A Organizacgéo Social do presente estudo, possui como missao promover agdes com 0

foco a inclusao social de seus usuarios, promovendo e formulando atividades que defendam os



direitos da pessoa com deficiéncia, representando o movimento na esfera nacional e
internacional, afim de melhorar os cuidados ofertados®.

E possivel observar, ainda na Tabela 2 que dos participantes, 100% disseram conhecer
as atribuicdes da Organizacdo, como suas atividades desenvolvidas, leis/diretrizes que baseiam
0s servicos e cuidados ofertados pela Organizagéo.

Uma pesquisa realizada com responsaveis de criangas pré-escolares com a Sindrome de
Down, em um municipio de médio porte do interior paulista, destacou que, apesar do
conhecimento sobre a existéncia dessas leis/diretrizes, € de fundamental importancia que haja
o “empoderamento” por parte dos familiares, em relacdo a luta pelos direitos da pessoa com
deficiéncia, para que se fortalegam movimentos sociais e civis®®),

Apesar da presente pesquisa demostrar que, 100% dos participantes conhecem as leis e
direitos que fundamentam a incluséo e o cuidado prestados aos seus familiares com SD, ndo
obstante, um estudo realizado com 14 familiares de pessoas com Sindrome de Down, mostrou
que apenas 50% dos participantes de seus participantes conheciam sobre essas leis e 36%
afirmaram ndo saber nada sobre as mesmas®, provando que ainda ha o desconhecimento
desses documentos de amparo a pessoa com deficiéncia.

No que se refere aos cuidados ofertados a essa populacéo durante a fase da adolescéncia,
90% se mostraram satisfeitos quanto ao desenvolvimento de seu dependente com a SD,
principalmente em se tratando da autonomia dos mesmos.

No entanto, 1 das mées declarou-se insatisfeita, pois seu familiar ndo apresentou um
bom desenvolvimento, declarando [...Jajudou em muitas coisas, mas faltou em outras tipo o entretenimento,
ndo sei se da parte dela ou ndo. (Ent10), 0 que nao significa necessariamente que a Organizagé&o falhou

em seu papel, pois cada pessoa com SD possui sua individualidade.



Em pesquisa feita por mapeamento sistematico de aplicativos educacionais, mostra
como esses instrumentos podem ser uma maneira alternativa para auxiliar no aprendizado e
ensino da pessoa com SD, estimulando-os por meio de animagdes?,

Apesar da existéncia dessas ferramentas para estimular seu aprendizado da pessoa com
SD, um estudo realizado por meio de uma revisdo bibliogréfica, afirma que, a tecnologia ndo
deve ser um substituido do professor, responsavel por ensinar de maneira a adaptar os conteidos
lesionados aos seus alunos®.

A Organizagéo teve grande influéncia e contribuicdo quanto ao desenvolvimento da
autonomia das pessoas com SD. Dos 10 participantes da pesquisa, 100% declarou que o
atendimento ofertado no presente local de estudo é foi satisfatorio e que ajudou no crescimento

e desenvolvimento de seus familiares com SD, demostrado nos recortes de falas a seguir:

[...]Jele teve todas assisténcias que ele precisou para o desenvolvimento para a vida até hoje e ele faz as
coisas dele s6 [...] (Ent2).

[...]Joferecem o atendimento as necessidades para o desenvolvimento dos adolescentes. (Ent3).

[...] para o desenvolvimento dela como fazer as coisas s6, ajudar em casa como varrer a casa [...] (Ent5).

[...]meu filho se tornou mais independente e educado. (Ent9).

[...]Na fase da adolescéncia, ela teve acompanhamento sim [...] (Ent10).

Conforme a Tabela 3 a seguir, no que diz respeito as atividades ofertadas aos usuarios
da instituicdo do estudo, foram citados: educacdo fisica como futebol, corrida, volei,
natacdo/hidroginastica; oficinas pedagdgicas como danca, artesanato, pintura; palestras sobre
sexualidade e outros assuntos; acdes sociais como festa junina e natalina; além de assisténcia
médica e psicologica.

Tabela 3 — Disposicao das atividades diarias realizadas pelos participantes com SD do estudo.

Atividades Entl Ent2 Ent3 Ent4 Ent5 Ent6 Ent7 Ent8 Ent9 Entl0
Educacdo Fisica X X X X X X X X X
Oficinas X X X X X X X X X
Pedagdgicas

Palestras X X X

Acdo Social X X X




Assisténcia X X X X
Médica

Assisténcia X X X X
Psicologica

Ao observar a Tabela, percebe-se que 90% dos participantes citam atividades fisicas e
oficinas pedagogicas ofertadas ao seu familiar na Organizacdo. O estilo de vida exerce forte
influéncia na salde e desenvolvimento da pessoa com SD, e o cuidado deve estar focado em
um estilo de vida mais saudavel e na autonomia desses individuos®.

As oficinas de artes visuais, como as citadas (pintura, artesanato, danca), podem ajudar
em relacdo a aproximacdo com a cultura e a arte, colaborando para o desbloqueio do processo
criativo e do pensamento divergente desses individuos, o que foi descrito por pesquisa
desenvolvida com jovens/adultos com SD, na Universidade Federal da Paraiba (UFPB)®9),

Das palestras citadas, que sao realizadas com os adolescentes na Organizacdo, o tema
voltado para a sexualidade foi abordado, o que tem grande contribui¢do, ndo s6 para as pessoas
com a Sindrome como também para auxiliar e orientar os familiares dessas pessoas, como

citado por uma das participantes: Eu e meu filho tivemos atendimento, apoio em relag&o a sexualidade do
meu filho por conta da idade e mudancas do corpo, desejos, atitudes. (Ent7).

Na fase de transicdo e mudancas que ocorrem na adolescéncia, as informacGes sobre
assuntos que envolvem essa tematica sao necessarias para ajudar ndo sé com o desenvolvimento
fisico, mas também do mental dessas pessoas. Em pesquisa realizada em Florianopolis, SC,
tratando a pessoa com SD em sua totalidade e ndo apenas em sua deficiéncia, vem ressaltando
a individualidade de cada pessoa e seu desenvolvimento®@®,

A Diretriz de cuidado a salde da pessoa com SD reforca que, a orientacdo,
desenvolvimento da autonomia e do autocuidado, colabora para a prevencdo de gestacdo e
doencas sexualmente transmissiveis (DST), além de prevencao de abusos sexuais/fisicos®.

Foram citados por 5 dos participantes, que seus familiares com SD receberam cuidados

relacionados a assisténcia meédica, como fonoaudiélogo, neurologista e pediatra, alem de



atendimento psicologico. O apoio psicologico ofertado pela Organizacdo, englobava néo
somente a pessoa com SD, mas também o seu cuidador principal.

Quanto a sugestdes que os participantes dariam ao atendimento dispensado, 70%
mostraram-se satisfeito, e os demais 30% afirmaram que gostariam que seu familiar com SD
recebessem algum grau de alfabetizacdo, tratando assim de questdes relacionadas a incluséo
dos mesmos em escolas, conforme Ihes é garantido por lei.

De acordo com pesquisa ja citada anteriormente, o direito a educacéo ndo basta somente
ser garantido por legislacdo, mas também assegurado 0 acesso e permanéncia dessas pessoas
no ensino regular, levando em conta suas individualidades, para seu melhor aprendizado™®.

A inclusdo da pessoa com deficiéncia é indispensavel para o desenvolvimento social
desses individuos. Atividades relacionadas a inclusdo de seu familiar, foi citado pela maioria
dos participantes, constatando o que também foi exposto em um estudo quantitativo realizado
em Sdo José do Rio Preto, com 94 alunos com SD, que traz exemplos concretos de instituicGes
e empresas que transformam em acgdes as leis garantidas em papéis, contribuindo para inclusdo
social das pessoas com Sindrome de Down @Y,

Para isso, existem leis e diretrizes que apoiam e fundamentam a inclusdo e direitos da
pessoa com deficiéncia em diversas esferas como a educacdo, direito ao atendimento prioritario
e a salde, a beneficios sociais, a cultura e lazer, ao transporte, a acessibilidade e dentre
outros®@?,

Concluséo

Este estudo permitiu concluir que as atividades ofertadas aos adolescentes com
Sindrome de Down, devem ser especificas e adaptadas a cada pessoas individualmente. A
atencdo a educacdo e a saude dos mesmos, tem grande influéncia em seu maior

desenvolvimento na adolescéncia e reflete nas demais fases da vida.



A maioria dos participantes demostraram ter conhecimento acerca das leis e dos direitos
que amparam seus familiares com SD, e que as atividades oferecidas para desenvolvimento
social e inclusivo dessas pessoas na Organizacdo, contribuiram de maneira significativa para o
desenvolvimento criativo dessa populagdo e sua autonomia, tanto no circulo familiar, como em
realizar outras atividades externas.

No entanto, a questdo referente a alfabetizagdo foi um ponto negativo levantado por
alguns participantes. Logo, tragar estratégias como o desenvolvimento de Politicas Publicas
para essa populacdo, voltadas a necessidade de alfabetizacdo, pode ser uma maneira de
estimular positivamente o desenvolvimento intelectual da populagéo com SD.

Pode-se constatar que muitos dependem de uma renda familiar Gnica, que provem da
pessoa com SD, se tornando este 0 mantenedor da casa, muitas vezes para grandes familias, por
fim, sendo este um cenario comum no Brasil.

A presente pesquisa mostrou a necessidade de um outro olhar para as pessoas com
Sindrome de Down e 0 seu desenvolvimento, para a realizacdo de novos estudos, buscando
obter-se um comparativo com outras Instituicbes/Organizac¢des que atendem a essa populagéo,
sendo em locais com pessoas institucionalizadas ou ndo, a fim de se ter conhecimento mais
amplo em relagéo a realidade dessas pessoas.

Dessa forma, o cuidado centrado na individualidade e inclusdo, ndo somente durante a
adolescéncia, como também nas demais fases da vida da pessoa com Sindrome de Down,
evidenciam a contribuicdo em seu desenvolvimento fisico, mental e social, no presente e nos

anos seguintes.
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b)

h)

APENDICES

APENDICE A - Roteiro de Entrevista

Dados sociodemograficos do adolescente.

Idade:  anos

Sexo: ()F ()M

Grau de escolaridade: () Ensino Fundamental () Ensino Médio

Tempo de participacdo na Organizagdo Social

Dados do familar/cuidador.

Grau parentesco

Renda familiar mensal

() Menor que um salério minimo () 1 salario minimo

() 2 a 3 salarios minimos () 4 a5 salarios minimos
() +6 salarios minimos

Trabalha fora de casa? () Sim () Né&o

Se sim, qual o horario?

Quem cuida do adolescente na sua auséncia?

Conhece as atribuicdes da Organizacdo Social? () Sim () Néo

Quais as atividades realizadas com os adolescentes na Organizacéo?

Na sua opinido, a Organizacdo Social atende satisfatoriamente as atribuicdes que Ihe

compete?

Que sugestdo daria para o atendimento dispensado ao seu familiar?

OBRIGADA



APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar da pesquisa: ANALISE DOS CUIDADOS
ESPECIAIS AOS ADOLESCENTES COM SINDROME DE DOWN EM UMA
ORGANIZACAO SOCIAL, NA CIDADE DE MANAUS-AM, coordenada pela Dr.2
Valdelize Elvas Pinheiro, professora na Universidade do Estado do Amazonas, instituigdo
situada na Avenida Carvalho Leal, 1777, Cachoeirinha, Manaus/AM; e realizada por Talia de
Oliveira Mota, graduanda, matricula 1822010031.

Esta pesquisa tem como objetivo geral de analisar se os adolescentes com SD recebem
0s cuidados especiais regulamentados em norma oficial.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecera, sendo mantido sob o0 mais rigoroso
sigilo pela omisséo total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participagdo se dara por meio de uma entrevista semiestruturada, com perguntas
fechadas e abertas, na data marcada, de maneira individual, com tempo estimado de 30 minutos
para sua realizagdo.

Os riscos decorrentes de sua participacdo poderdo ser desconfortos no momento da
entrevista, que serdo reduzidos de forma a néo ser invasiva ou persistente em sua abordagem.

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para desenvolvimento do presente estudo
e para busca de uma melhor assisténcia relacionada ao cuidado dos adolescentes com a
Sindrome de Down. O(a) senhor(a) pode se recusar a responder qualquer questao (ou participar
de qualquer procedimento) que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da
pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

N&o hé& despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo. As despesas
relacionadas diretamente a pesquisa como materiais ou passagem de Onibus para o local da

entrevista, serdo absorvidas pelo orcamento da pesquisa. Também serdo assegurados o direito



de pedir indenizagOes e a cobertura material para reparacdo a dano causado pela pesquisa ao
participante da pesquisa.

Os resultados serdo divulgados na Universidade do Estado do Amazonas (UEA),
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta
pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apds isso serdo
destruidos.

O Comité de Etica em Pesquisa — CEP, situa-se na Escola Superior de Ciéncias da Satde
da Universidade do Estado do Amazonas (ESA/UEA), situado na Avenida Carvalho Leal, 1777,
Cachoeirinha, Manaus/AM, telefone: 3878-4368; e-mail: cep.uea@gmail.com.

Se o(a) senhor(a) tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa, por favor telefone para:
Talia de Oliveira Mota, no telefone (92) 99287-9921, disponivel inclusive para ligacdo a cobrar,

e-mail institucional: tdom.enf18@uea.edu.br. Ou para a professora orientadora Dr? Valdelize

Elvas Pinheiro, no telefone (92) 99274-8223, e-mail: valdelize.elvas@gmail.com.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em

duas vias, uma ficard com o pesquisador e a outra com o(a) senhor(a).

Nome/assinatura

Pesquisador Responsavel

Académica Pesquisadora


mailto:tdom.enf18@uea.edu.br
mailto:valdelize.elvas@gmail.com

Manaus,

de

de




APENDICE C - Parecer Consubstanciado do CEP

UEA UNIVERSIDADE DO ESTADO £~ Plataforma
UNIVERSIDADE DO AMAZONAS - UEA g%foﬂ
AMAZONAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ANALISE DOS CUIDADOS ESPECIAIS AOS ADOLESCENTES COM SINDROME DE
DOWN EM UMA ORGANIZACAO SOCIAL, NA CIDADE DE MANAUS-AM

Pesquisador: Valdelize Elvas Pinheiro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 60557122.7.0000.5016

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE DO ESTADO DO AMAZONAS

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.584.525

Apresentagao do Projeto:

Titulo da Pesquisa: ANALISE DOS CUIDADOS ESPECIAIS AOS ADOLESCENTES COM SINDROME DE
DOWN EM UMA ORGANIZAGCAO SOCIAL, NA CIDADE DE MANAUS-AM.

Pesquisador Responsavel: Valdelize Elvas Pinheiro

CAAE: 60557122.7.0000.5016

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE DO ESTADO DO AMAZONAS

Universidade do Estado do Amazonas - UEA

Trabalho de Conclusédo de Curso (TCC) / Curso de Enfermagem
Académica: Talia de Oliveira Mota

O presente estudo surge como uma forma de contribuir para o conhecimento de cuidadores/responsaveis,
compreendendo acerca de questdes relacionadas aos cuidados e atencao especificas que devem ser
dispensados aos adolescentes com SD, sabendo de suas limitagdes e a importancia da estimulacédo para
cada vez mais realizarem tarefas de forma

independente. Portanto, o tema surgiu por ser pouco abordado na literatura de forma mais direcionada a
populagdo de adolescentes com a sindrome de Down, visto que, nessa fase, importantes mudancas
acontecem na vida do individuo. Por isso, se torna relevante tratar sobre o assunto, de maneira a contribuir

para conhecimento e cuidados realizados pelos
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Pagina 01 de 04



UEA UNIVERSIDADE DO ESTADO £~ Plataforma
GNIVERSIDADE DO AMAZONAS - UEA %w‘
AMAZONAS

Continuacdo do Parecer: 5.584.525

cuidadores/familiares que vivem essa realidade, a fim de tornar menos traumatica a relagédo do cuidador
com seu ente querido, facilitando e estimulando a autonomia desses adolescentes com a Sindrome de
Down.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar os cuidados especiais aos adolescentes com Sindrome de Down em uma Organizagao Social, na
cidade de Manaus-AM.

Objetivo Secundario:

« Levantar as caracteristicas sociodemograficas das familias entrevistadas;* Pesquisar quais tipos de
atendimento o adolescente com Sindrome de Down, recebe na Organizagédo Social;* Investigar se os
familiares/cuidadores dos adolescentes com SD conhecem a norma oficial que

regulamenta os direitos dessa populagdo;« Identificar se para o familiar/cuidador, o adolescente com SD é
atendido satisfatoriamente conforme Ihe é garantido por lei.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos decorrentes da participacdo neste estudo poderéo ser desconfortos no momento da entrevista,
que serdo reduzidos de forma a ndo ser invasiva ou persistente em sua abordagem.

Beneficios:

Contribuir com o conhecimento das méaes e cuidadores responsaveis sobre os cuidados em relagéo aos
adolescentes com Sindrome de Down, de maneira a auxiliar no desenvolvimento com maior autonomia e
inclusdo social adequada e necessaria, além de proporcionar melhor qualidade de vida a essa populagao.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Metodologia Proposta:

Tipo de Estudo:

Trata-se de um estudo descritivo exploratério, pois favorece o aperfeicoamento do conhecimento sobre o
tema proposto, além da familiarizagdo e aprofundamento do assunto (GIL, 2017). Sera utilizada uma
abordagem de carater quanti-qualitativo, a qual “interpreta as

informacgdes quantitativas por meio de simbolos numéricos e os dados qualitativos mediante a observacgao, a
interacgao participativa e a interpretagdo do discurso dos sujeitos” (KNECHTEL, 2014,
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Local de Estudo:

O estudo sera realizado em uma Organizagdo Social, localizada na zona centro-sul da cidade de Manaus-
AM. Esta possui carater cultural, assistencial e educacional sem fins lucrativos, e visa promover ndo apenas
ao desenvolvimento das potencialidades dos individuos portadores de necessidades especiais, como
também sua inclusdo na sociedade. A escolha dessa Organizagao se justifica por atender criangas, jovens e
adultos com deficiéncias intelectuais e multiplas (jungédo de duas ou mais deficiéncias), além de trabalhar
com questdes relacionadas a acdes educativas para inclusdo social, nas areas de educagédo, saude e
assisténcia social.

Populagdo e Amostra:

Os participantes serdo selecionados por conveniéncia, seguindo os critérios de inclusdo e de excluséo.
Inicialmente o estudo englobara 10 cuidadores, sendo maes ou responsaveis pelos adolescentes com SD.
De acordo com as respostas o numero de participantes podera

ser ampliado, com a finalidade de obtencdo de dados relevantes ao estudo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Foram depositados na PB os seguintes termos obrigatérios:

1) A folha de rosto;

2) A carta de anuéncia;

3) O instrumento de coleta de dados;

4) O projeto brochura completo;

5) O protocolo de medidas sanitarias;

6) Cronograma;

7) Orgamento.

Recomendacoes:

Sem recomendacgdes.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Trata-se de um protocolo de pesquisa com seres humanos, o mesmo atende os preceitos da Resolugéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, somos pela APROVACAO. Salvo o melhor juizo é o parecer
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qg

Investigador

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 11/07/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1940195 .pdf 14:35:49
TCLE / Termos de | TermoAnuenciaAPAE.pdf 11/07/2022 |Valdelize Elvas Aceito
Assentimento / 14:34:20 |Pinheiro
Justificativa de

| Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_.pdf 05/07/2022 |Valdelize Elvas Aceito
Assentimento / 17:25:29 |Pinheiro
Justificativa de
| Auséncia
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 02/05/2022 | Valdelize Elvas Aceito
17:27:26__| Pinheiro
Outros Instrumento_coleta_dados.pdf 01/05/2022 |Valdelize Elvas Aceito
17:04:04 | Pinheiro
Projeto Detalhado / |PROJETO_COMPLETO.pdf 01/05/2022 |Valdelize Elvas Aceito
Brochura 17:02:00 |Pinheiro

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

MANAUS, 16 de Agosto de 2022

Assinado por:

ELIELZA GUERREIRO MENEZES

(Coordenador(a))
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