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1- Introducéo

A Sindrome de Down (SD) ou Trissomia 21 é conhecida como uma alteracdo na
distribuicdo do cromossomo 21, somando um par a mais de cromossomos ao DNA (Acido
Desoxirribonucleico) (CALDAS et al., 2021). Em 2021, o censo do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) estimou a existéncia de mais de 300.000 pessoas com SD no
Brasil, ou seja, a cada 600 ou 800 nascidos, 1 nasce com a sindrome. Uma das principais
caracteristicas dessa sindrome é o atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM),
portanto, criangas com SD tendem a adquirir as habilidades e marcos do desenvolvimento
mais tardiamente do que criangas sem a sindrome, impactando o desempenho ocupacional em
diversas areas de suas vidas (SOUZA et al., 2018).

Equipes multiprofissionais composta por terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e
fonoaudidlogos, atuam para auxiliar esses individuos a ampliarem o repertério de habilidades
e a capacidade funcional (ALENCAR,2018). Em busca na literatura sobre intervengdes com
criangas com SD, a intervencdo precoce foi a que teve maior relevancia como estratégia
terapéutica utilizada por profissionais que atuam com esse publico. Essa intervencdo €
descrita por SOUZA et al. (2018) como o ato de estimular o bebé desde os primeiros
momentos de vida, preferencialmente antes dos 3 anos de idade, pois quanto mais cedo a
intervengdo comegar, melhor sera o desenvolvimento da crianga. Quando as criangas
apresentam algum atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, como € o0 caso de criangas
com a sindrome, e ndo sdo estimuladas precocemente, poderdo apresentar algumas
limitacOes nas habilidades funcionais e ocupacionais. A intervencdo precoce objetiva fazer
com que a crianga consiga alcancar habilidades para ser mais ativa e independente, pois

oferece a esses individuos condicdes para que eles desenvolvam suas capacidades.
2- Justificativa

A literatura aponta que programas domiciliares pautados na pratica centrada na familia

(PCC) sdo estratégias de intervencdo efetivas para ampliar a capacidade funcional do



individuo (WALKER et al, 2020). Assim, a presente pesquisa levantara dados sobre esses
programas domiciliares considerando sua implementacéo e efetividade nessa populagdo. Caso
que os desfechos sejam positivos e seja comprovada a eficacia dos programas domiciliares
concomitantes com a intervencdo precoce, sera possivel a implementacdo dessa estratégia,
pela terapia ocupacional, para promover potencial de ganhos para o desenvolvimento global
do paciente, possibilitar melhor atendimento aos individuos e nortear a préatica profissional.
Salienta-se que existe uma lacuna de publicacfes relacionadas a implementacéo e execucao
desses programas como estratégia de intervencdo precoce com criangas pequenas com SD.
Assim é de extrema importancia desenvolver estudos que possa aprimorar as praticas

profissionais, em especifico a atuacéo da terapia ocupacional.

3-Hipdtese
Por meio da intervencgéo precoce associada a programas domiciliares individualizados
pautados no PCC é possivel promover melhora no DNPM e no desempenho ocupacional de

criancas pequenas com SD.

4- Objetivo
A presente pesquisa tem como objetivo averiguar a eficacia do uso de programas
domiciliares concomitantes com a intervencdo precoce, como estratégia de intervencdo da

terapia ocupacional na atencdo as criangas com SD.

4.1- Objetivos Especificos

Mensurar os desfechos no DNPM e desempenho ocupacional das criangas com SD

submetidas a programas domiciliares;

Comparar a efetividade de programas domiciliares associados a intervengdo precoce

com programas tradicionais de intervengao precoce.

5- Palavras-Chave

Sindrome de Down; Intervencéo precoce; Programas Domiciliares; Terapia Ocupacional.
6- Métodos
Desenho do estudo:

Trata-se de um estudo piloto prospectivo, no qual serd comparado a intervengdo precoce

com programas domiciliares com criangas com Sindrome de Down de 0 a trés anos. O estudo



estd vinculado a linha de Ocupacdo, Cuidado e Funcionalidade do Curso de Pds-graduacédo
em Estudos da Ocupacdo da UFMG e conta com a participacdo de alunos do curso de

graduacao em Terapia Ocupacional.
Local da coleta:

Os dados serdo coletados no Instituto Mano Down, uma organizacdo filantrdpica,
localizado na Rua Urucuia, 62, no bairro Floresta, na zona Leste da cidade de Belo Horizonte,

no estado de Minas Gerais.
Participantes:

Os participantes voluntérios desse estudo, criangas com Sindrome de Down entre 0 a 3
anos, serdo recrutados a partir da fila de espera para atendimento de terapia ocupacional no
Instituto Mano Down. Serdo obedecidos todos 0s pressupostos éticos e havera assinatura do

TCLE antes da participacdo no estudo. Os critérios de elegibilidade estdo descritos abaixo.
Critérios de incluséo:

Criancas dentro da faixa etaria de 0-3 anos, de ambos sexos, com Sindrome de Down,
gue se encontram atualmente na lista de espera para receber intervencdo da terapia

ocupacional;
Critérios de Exclusao:

Serdo excluidas criancas com idade superior a 3 anos; Criangas que possuam outras
sindromes ou comorbidades ndo séo esperadas para a sindrome de Down; Criangas cujos pais
ou cuidadores ndo consigam estar presentes regularmente nas consultas, visto que, para a
implementacdo de um programa domiciliar precisa do envolvimento de algum cuidador da

crianga.
Procedimentos:

No primeiro momento, sera realizado contato com familiares ou cuidadores de 15
criancas da fila de espera para atendimento na instituicdo supracitada e verificado interesse
em participar desse projeto. O contato sera realizado pela ordem de inscrigdo nessa lista da
Instituicdo. Além disso, serdo contatados 15 familiares ou cuidadores de 15 criangas com SD

submetidas a intervengdo precoce nesse Instituto para a composicdo do grupo controle.

Com as 30 familias confirmadas, sera dado aos responsaveis um termo de

conscientizacao e esclarecimento sobre os detalhes da pesquisa.



Ambos os grupos serdo avaliados através da utilizacdo dos instrumentos: Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM), Inventario de Avaliacdo Pediatrica de
Incapacidade (PEDI) e Affordances in the Home Environment for Motor Development
(AHEMD).

Medida Canadense de Desempenho (COPM)

A COPM ¢é retratada por HASSELBUSCH e DUNFORD (2009) como uma entrevista
semiestruturada baseada na abordagem do modelo canadense que tem como principio
fundamental a préatica totalmente centrada no cliente. Ou seja, leva em consideracdo o auto
relato e a percepcao que o cliente tem sobre como esta sendo seu desempenho ocupacional.
Este teste abrange trés amplas areas, sendo estas o autocuidado, a produtividade e o lazer. E
importante mencionar que o teste mediante a identificacdo dos problemas ou das
necessidades do cliente tem como foco mensurar em dois momentos (avaliacdo inicial e
avaliacdo final) como estd sendo o desempenho ocupacional e a satisfagdo do cliente para
assim perceber se aconteceram mudancas ao longo do processo terapéutico. Para aplicacdo da
COPM ¢ preciso seguir 0s cinco passos a seguir: identificacdo das dificuldades relacionadas
ao desempenho ocupacional de algumas das areas. Depois a classificacdo do grau de
importancia, aqui o cliente atribui uma pontuacao de 1-10 dependendo da importancia que ele
considera que aquela atividade tem no seu cotidiano.

O terceiro passo € denominado como pontuacgdo — avaliacdo inicial, aqui € pedido para
o cliente identificar e escolher de todas atividades apontadas no item anterior, quais sdo as
cinco mais importantes. Essas cinco serdo escritas na coluna do passo numero quatro, onde
seguidamente se atribuird uma pontuacdao também de 1-10 que representa como ele percebe
que esta sendo a qualidade de seu desempenho e qual é a satisfacdo que ele sente com relagdo
a esse desempenho. Depois se faz uma soma simples dos valores do item de
desempenho/satisfacdo e se divide pelo nimero de problemas para obter pontuacdo total da
primeira avaliagdo. Ap6s um periodo de 6 meses o terapeuta fara uma reavaliagdo tanto do
item da qualidade de desempenho quanto o item da satisfacdo. Finalmente, no quinto
passo intitulado: computando os escores de mudanga, se realiza uma simples subtracdo entre
0 valor do desempenho/satisfacdo final menos o desempenho/satisfacéo inicial, onde caso o
valor seja igual ou superior a 2, houve uma mudanga significativa. Com essa subtragdo
procura se perceber se aconteceram algumas mudangas no desempenho ocupacional do
cliente, neste caso da crianca, em base as demandas que familia ou cuidador considera

importante.



Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)

Segundo TELES et al. (2016) o PEDI é um instrumento padronizado aplicado por meio
de entrevista que avalia aspectos funcionais do desenvolvimento das criancas nas areas do
autocuidado, da mobilidade e da funcdo social. Esse instrumento é dividido em trés partes,
onde a parte | avalia as habilidades ou capacidades funcionais da crianca e é composta por
197 itens, sendo que na area do autocuidado possui 73 itens agrupados em 5 tarefas basicas de
auto-cuidado, como: alimentacdo, banho, vestir, higiene pessoal e uso do banheiro; Na area da
mobilidade 59 itens relativos a locomoc¢do em ambientes internos e externos, transferéncias e
0 uso de escadas e, na area da funcdo social 65 atividades relacionadas a compreensao
funcional, expresséo funcional, resolucdo de problemas, brincar, auto informacéo, orientacdo
temporal e protecdo ; a parte 11 busca saber a respeito da quantidade de assisténcia requisitada
pela crianca para realizar as atividades funcionais e conta com 20 itens, sendo eles: 8 tarefas
de autocuidado, 7 de mobilidade e 5 de funcédo social, por fim, a parte Ill busca registrar as
modificacOes realizadas no ambiente necessarias para que a crianga consiga desempenhar as
tarefas. Todas essas trés partes perpassam pelas areas do autocuidado, da mobilidade e da

funcéo social.

A pontuacdo desse teste € feita da seguinte forma: Na parte | cada item € avaliado com
escore 0 se a crianca ndo for capaz de desempenhar a atividade ou 1 se ela for capaz de
desempenhar a atividade ou a mesma ja fizer parte do seu repertério funcional. Na parte Il a
pontuacdo ocorre numa escala de 0 a 5 onde: o valor de 0 para assisténcia total, o valor 1 para
assisténcia maxima, 2 para assisténcia moderada, 3 para minima, 4 para assisténcia
supervisionada e 5 independente/ sem superviséo. Ja na parte I11 ndo ha pontuacdo e sim uma
classificacdo levando em conta os tipos de modificagdes feitas no ambiente, sendo as
seguintes classificacdes possiveis: (N) nenhuma modificacdo, (C) modificacdo centrada na

crianca, (R) equipamentos de reabilitacdo e (E) modificagéo extensiva.
Affordances in the Home Environment for Motor Development (AHEMD)

O AHEMD é um instrumento/questionario autoaplicado que avalia a qualidade e a
quantidade de estimulos (affordances) existentes no ambiente domiciliar de criancgas, existe duas
versOes sendo uma para criangas de 3 a 18 meses e a outra para crian¢as com idade entre 18 e 42
meses (CACOLA, P. M. et al. 2015). Esse teste é dividido em quatro dimensdes, sendo elas:
caracteristicas familiares, espaco fisico, atividades diarias e materiais (brinquedos). Para cada
uma das dimensOes, as possibilidades de respostas sdo: dicotdmicas -variam entre sim/ndo-,

escala de Likert (varios niveis de resposta) ou numéricas, de acordo com a pergunta feita. O



escore total é obtido pela soma das trés dimensdes. As pontuacdes do AHEMD-SR séo geradas
pelo programa (AHEMD Calculator VVPbeta 1.5.xls), que determina por meio do AHEMD total a

classificagdo das oportunidades de estimulagao do ambiente domiciliar em trés niveis: “baixa”,

ambiente oferece pouca oportunidade (AHEMD total < 9) ; “média”, ambiente razoavel
(AHEMD total > 10 e < 16) ou “alta”, excelente ambiente (AHEMD total > 17 e < 20). O teste

seré aplicado em dois momentos distintos, antes e ap0s a intervengao.

Programas Domiciliares

Os instrumentos de avaliagdo serdo aplicados com os familiares ou cuidadores das
criangas participantes desse estudo antes do inicio da intervengdo. O primeiro instrumento a
ser aplicado ¢ a COPM, nesse momento serd entregue o questionario AHEMD para o
preenchimento em casa. No Segundo momento sera aplicado o PEDI e os familiares ou

cuidadores entregardo o questionario AHEMD preenchido.

Apo6s 0 momento de avaliacdo serd realizados o planejamento do programa domiciliar.
Tal programa consiste em intervencdes especificamente desenhadas para a realizacdo em casa
e em outros contextos de vida da familia, buscando um meio de empoderar a familia e
cuidadores sobre os cuidados do individuo. E um programa direcionado as individualidades
tanto da familia quanto do paciente, que utiliza dos recursos, atributos e qualidades de ambos
para aumentar a competéncia dos envolvidos no cuidado (NOVAK e CUSICK,2006).

Esses programas domiciliares seguem um roteiro de cinco fases, sendo que na fase um
ha o desenvolvimento de uma relacdo colaborativa entre o terapeuta e os familiares, onde os
cuidadores irdo definir papéis e nivel de envolvimento no cuidado do paciente. Na fase dois
ha o estabelecimento de objetivos, que é feito em conjunto terapeuta-familia, onde buscardo
encontrar oportunidades em casa, estabelecendo uma escala de metas cumpridas, também
podendo ser utilizadas medidas padronizadas. Na fase trés h4 a construcdo do programa,
pensada de forma subjetiva para aplicacdo na realidade familiar, sdo selecionadas atividades
terapéuticas que possam ser incorporadas em tarefas funcionais e o terapeuta deve permitir
gue a familia elabore/altere as atividades ao longo do percurso. A fase quatro é a fase de
suporte, onde o programa ja estd acontecendo e o terapeuta se faz presente para revisar,
oferecer orientacdo, dar reforgo positivo aos pais e observar as interacdes entre 0 paciente e 0s
cuidadores. A quinta e Gltima fase consiste na avaliacdo dos desfechos, onde ambas as partes

envolvidas no processo se retinem para observar os resultados do programa (mensurando por



meio das escalas aplicadas ao longo do processo) e pensar em planejamentos futuros, o
terapeuta colhe as perspectivas dos pais. E importante destacar que as etapas do processo nio
sdo consecutivas, elas podem ocorrer em ordens diferentes, mais de uma vez e até
simultaneamente no decorrer do programa (NOVAK e CUSICK,2006).

Riscos:

No primeiro momento em que o convite seja estendido para participacdo da pesquisa,
os familiares das criancas podem aceitar ou recusar a proposta de intervencdo da terapia
ocupacional. Na ocorréncia desta situacdo, se agradecerd a familia pelo tempo de escuta e
prosseguird a entrar em contato com a proxima familia. Durante a a aplicacdo dos seguinte
instrumentos: Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM), Inventario de
Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI) e Affordance in the home environment for motor
development (AHEMD) o familiar ou cuidador pode se sentir constrangido e/ou incomodado
pelas perguntas sendo feitas. Caso isso aconteca, sera realizada pausa imediata do teste para
dar tempo para a familia decidir se deseja continuar ou ndo. Se ndo for possivel continuar a
avaliacdo, esta sera remarcada para uma data posterior. Cabe ressaltar que os testes de

avaliacdo utilizados sdo padronizados e destinados a essa clientela, 0 que minimiza esse risco.

Além disso, na parte da pesquisa, em que ocorre a intervengdo precoce junto com o
programa domiciliar, se as familias ou cuidadores ndo concordarem com algum aspecto da
execucdo da intervencao, eles tém o direito de pausar a consulta, a qualquer momento, expor
seu incdbmodo ou preocupacado e decidir se gostariam de continuar ou se desligar do processo
terapéutico que crianca esta recebendo. E garantido que ndo ha nenhum prejuizo para o
tratamento da crianca na Instituicdo caso a familia/cuidador opte por desistir de participar do
estudo a qualquer momento. Com esta pesquisa corre-se 0 risco de cansago, desgaste,
constrangimento e insatisfagdo com o modelo de servigo prestado. Entretanto, trata-se de uma
pratica baseada em evidéncias com efeito significativo para outras condi¢cdes de saude da
infancia. Por ser um servi¢o pautado na Pratica Centrada na Familia, os riscos supracitados
serdo minimizados. Vale destacar que a pesquisa ndo limitara as criangas apenas a intervencao

da terapia ocupacional.

Beneficios:



Essa coleta de dados agregara novas informacdes a literatura escassa sobre intervencgdes
da terapia ocupacional na sindrome de Down, podendo ampliar 0 conhecimento técnico-

cientifico e suprir algumas lacunas existentes na literatura.

Caso o0s desfechos sejam positivos e seja comprovada a eficacia dos programas
domiciliares concomitantes com a intervencdo precoce nessa condicéo de saude, serd possivel
instigar estudos mais complexos e a implementacdo dessa estratégia, pela terapia ocupacional

com criangas com SD.

A participacdo no estudo favorecera a reducdo do tempo na fila de espera, uma vez que
serdo contatadas criancas dessa lista. Infelizmente, em nosso pais ainda ha espera
relativamente grande para o inicio de servigos como o proposto. Assim, poderd haver ganhos
potenciais para o desenvolvimento global do crianca. Ademais, como a pesquisa e a
intervencdo proposta incluem a familia no processo, pode gerar uma sensacdo de

empoderamento e acolhimento nos pais e cuidadores;
Andlise Estatistica
Calculo amostral

O célculo amostral foi baseado no estudo de Brandao et al. (2019) no qual os autores
avaliaram 32 criangas com alteragdes no desenvolvimento decorrente de Zika Virus.
Considerando um poder estatistico de 90% e um nivel de significancia de 5%, considera-se
adequada uma amostra de 30 criancas com diagndstico de Sindrome de Down para

compreensdo do impacto das intervenc@es precoces na terapia ocupacional.
Anélise de dados:

As variaveis qualitativas serdo expressas em frequéncias absolutas e porcentagens. A
distribuicdo gaussiana das variaveis quantitativas sera verificada pelo teste de Shapiro Wilk.
As varidveis paramétricas serdo expressas por média e desvio padrdo, enquanto as ndo
paramétricas serdo apresentadas como mediana e intervalo interquartilico (1° quartil -

percentil 25 e 3° quartil - percentil 75).

O teste t de Student ndo pareado ou Mann-Whitney serdo usados para comparar dois
grupos independentes, de acordo com a distribuigéo. O teste t de Student pareado ou o teste de
Wilcoxon serdo usados para comparar pré e pos-tratamento dentro do mesmo grupo. As
varidveis qualitativas dos dois grupos serdo comparadas pelo teste do qui-quadrado de

Pearson e pelo teste qui-quadrado assintético de Pearson Exato, de acordo com a distribuicéo



paramétrica ou ndo paramétrica. O coeficiente de correlacdo de Spearman serd utilizado para

analise de correlagdo.

Cronograma

Atividade

Més/2023

01
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03
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05

06 07

08 09 10

11

12

Aprovacao
Camara
Departamental

Aprovacio no
COEP

Revisdo da
literatura

Treinamento
dos avaliadores

Coleta dos
dados

Anélise dos
dados

Redac&o do
relatério final da
pesquisa

Defesa Do TCC

Orcamento

O gasto aproximado desta pesquisa sera de 280,00 reais e de responsabilidade dos

pesquisadores do projeto, conforme demonstrado no quadro abaixo. Ndo ha fonte de

financiamento da pesquisa, sendo o custo de responsabilidade do pesquisador responsavel.

Materiais Quantidade Valor (R$)
Bloco de folha A4 (500 Folhas) 1 30,00
Impressao 500 250, 00
Tablet 1 Ja existente

Formulérios de avaliacdo (COPM, PEDI-
CAT e AHEMD)

Ja existente pelo

pesquisador responsavel

Valor Total

280,00
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(para o responsavel legal)

“Programas domiciliares de intervencao precoce na Sindrome de Down: estudo de viabilidade.”

Prezado, vocé e sua crianga estdo sendo convidados(as) a participar da pesquisa chamada “Programas
domiciliares de intervencdo precoce na Sindrome de Down: estudo de viabilidade.”. Antes de
aceitar participar desta pesquisa, ¢ importante que vocé leia e entenda a explicagcdo a seguir. Esta
descreve o objetivo, procedimentos, beneficios e riscos do estudo, e o seu direito de sair do estudo a
gualquer momento. Nenhuma garantia ou promessa pode ser feita sobre o resultado do estudo. Estas
informacdes estdo sendo dadas para esclarecer quaisquer ddvidas sobre a pesquisa proposta, antes de
obtermos 0 seu consentimento.

Objetivo: Este estudo visa averiguar a eficacia do uso de programas domiciliares concomitantes com
a intervencdo precoce, como estratégia de intervencgdo da terapia ocupacional na atencdo as criangas
com SD.

Procedimentos: Caso vocé aceite que sua crianga participe deste estudo, serdo feitos 0s seguintes
procedimentos:

- Caso vocé esteja na fila de espera para comecar os atendimentos do seu filho, sera oferecido
atendimentos chamados de “programa domiciliar”. Vocé tera atendimento uma Vvez por semana, com
duracdo de 50 minutos, para construirmos estratégias de estimulacdo do seu filho em casa. Caso vocé
ja& tenha comegado os atendimentos de intervencdo precoce, serdo mantidos os atendimentos
oferecidos pela instituicdo na frequéncia estabelecida pelo profissional que te atende. N&o se preocupe.
Caso seja oferecido o atendimento na instituicdo vocé sera incluido na intervencao precoce e deixara
de participar desse estudo, sem nenhum prejuizo.

- Vocé respondera trés questionarios. Um ¢ COPM, que é para entendermos a sua percepcao sobre as
atividades que vocé considera importantes que sua crianca consiga fazer. O outro é o PEDI para
entendermos as habilidades que sua crianga possui e o tanto de ajuda que vocé precisa dar no dia-a-
dia. O terceiro questionario é 0 AHEMD para entendermos quais sdo as possibilidades de estimulagdo
que sua crianga tem em casa. O tempo total para responder todos esses questionarios é cerca de 90
minutos. Mas eles serdo aplicados em dias diferentes para que néo seja um tempo muito longo e fique
menos cansativo.

As entrevistas e 0 questionario serdo realizados no Instituto Mano Down, uma organizacdo
filantrépica, localizado na Rua Urucuia, 62, no bairro Floresta, na zona Leste da cidade de Belo
Horizonte, no estado de Minas Gerais. E 0 mesmo local que sua crianca ja faz reabilitacdo ou que vocé
aguarda para esse inicio.

Riscos: Os testes mencionados foram elaborados para criangas da mesma idade da sua. Assim, ndo ha
risco significativo, mas vocé pode ficar incomodada, sentir desconforto ou cansago. A avaliacdo vai
ocupar algum tempo seu, mas vocé € livre para parar a qualquer momento, se vocé estiver incomodado
ou sentir vontade. A interrupgdo ndo vai influenciar os cuidados oferecidos a sua crianga. Se algum
item ou pergunta causar desconforto, por favor, informe o pesquisador, que estard disponivel para
fornecer as informagdes que vocé precisar. Se ndo for possivel continuar a avaliacdo, esta sera
remarcada para uma data posterior. Em relagéo aos atendimentos corre-se o risco de cansaco, desgaste,
constrangimento e insatisfagdo com o modelo de servigo prestado. Entretanto, trata-se de uma prética
baseada em evidéncias com efeito significativo para outras condicdes de salude da infancia. Ndo ha
nenhum prejuizo para o tratamento da crianca na Instituicdo caso a familia/cuidador opte por desistir
de participar do estudo a qualquer momento. Vale destacar que a pesquisa ndo limitard as criangas
apenas a intervencdo da terapia ocupacional. Em caso de qualquer davida ou complicacdo, vocé
podera entrar em contato com o pesquisador nos telefones informados a seguir. VVocé podera buscar
indenizag@o em caso de danos provenientes da pesquisa.

Rubrica do responsavel:

Rubrica do pesquisador:




Beneficios: As informacdes coletadas nos possibilitardo um melhor entendimento sobre o processo e
necessidades de intervencdes especificas baseadas na familia na pratica da terapia ocupacional. Além
disso, o estudo permitird a ampliacdo do debate e do conhecimento acerca dos programas domiciliares
associados a intervencdo precoce de criangas com Sindrome de Down. Além disso, seré realizado
atendimento com sua crianga e orientacBes a vocé, o que pode ajudar no desenvolvimento da sua
crianca e nos cuidados que vocé realiza no dia-a-dia.

Confidencialidade: Os registros de participacdo neste estudo serdo mantidos em segredo até onde é
permitido por lei e todas as informagdes estardo restritas a equipe responsavel pelo projeto. Os dados
serdo armazenados de forma codificada, por no méximo 5 anos. O pesquisador e, em certas,
circunstancias, o Comité de Etica em Pesquisa/lUFMG, poderdo verificar e ter acesso aos dados
confidenciais que identificam seu filho. Ap6s o estudo, os resultados serdo divulgados apenas para fins
cientificos, mas qualquer publicacdo dos dados nédo o identificara.

Desligamento: Vocé tem o direito de recusar ou deixar de participar deste estudo, em qualquer
momento, sem nenhum prejuizo para vocé e/ou para sua crianga, junto a equipe de saude de referéncia
e a escola em que estuda. A participagdo no estudo ndo ira modificar o planejamento do
acompanhamento de sua crianga nesta unidade.

Compensacao: Sua participacdo nesse estudo € voluntaria. Vocé ndo recebera qualquer compensagao
financeira por sua participacao no estudo.

Gastos financeiros: A sua participagdo ndo acarreta nenhum custo adicional para vocé, mas caso haja
voce terd o ressarcimento das despesas diretamente decorrentes da sua participacdo nessa pesquisa.
Contato com a Comiss&o de Etica: Durante o estudo, se voce tiver qualquer davida em relacio aos
aspectos éticos da pesquisa, vocé pode entrar em contato com o pesquisador Rafael Magalhaes (celular
98455-1767) ou com a Comisséo de Etica, no telefone 3409-4592, ou no endereco abaixo.
Consentimento: Li e entendi as informagdes acima. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas as
minhas davidas foram respondidas. Este formuléario estd sendo assinado por mim de livre vontade,
indicando que meu filho podera participar do estudo até que eu decida o contrario, e recebi uma via
desta autorizag&o.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do responséavel:

Assinatura do pesquisador:

Pesquisadores responsaveis:

Rafael Coelho Magalhdes — Terapeuta Ocupacional — Fone: 3409-4790/98455-1767. EEFFTO/DTO. Av.
Pres. Antbnio Carlos, 6627 - Campus - Pampulha, Belo Horizonte - MG, 31270-901. E-mail: rcm@ufmg.br
COEP - Comité de Etica em Pesquisa (UFMG) Fone: (31) 3409-4592; Endereco: Av. Antdnio Carlos,
6627, Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005, Campus Pampulha Belo Horizonte, MG — Brasil,
CEP 31270-901. E-mail: coep@prpg.ufmg.br




CARTA DE ANUENCIA

Eu, Leonardo Gontijo Vieira Gomes, presidente do Instituto Mano Down, tenho ciéncia
€ autonzo a realizacio em nosso Instituto da pesquisa intitulada “Programas domiciliares
de Intervencio Precoce na Sindrome de Down: um estudo piloto”, sob responsabilidade
do orientador Rafael Coelho Magalhfes e discentes Kathryn Georgina Argueta Dheming
e Lorrane Oliveira Silva, vinculadas ao curso de Terapia Ocupacional da Universidade
Federal de Minas Gerais - UFMG.

Para tal pesquisa, serdo disponibilizados espaco fisico, a selecio dos participantes, bem
como acesso aos prontuanos clinicos dos pacientes atendidos pelo Instituto.

Belo Horizonte, 04 de Janeiro de 2023.

LEONARDO GONTUO  assinado de forma digital par

LECH ARDO GONTLIO VIEIRA
VIEIRA GOMES-DA045625544
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Leonardo Gontijo

Presidente do Instituto Mano Down



