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RESUMO

O objetivo deste estudo é orientar por meio de uma cartilha educativa sobre os cuidados
de enfermagem a crianca portadora de sindrome de Down e a relacdo com essa prética e
a atuacdo do profissional de satde nesse contexto. O instrumento dessa pesquisa €
qualitativa com a elaboracdo de uma cartilha informativa sobre os cuidados de
enfermagem sobre a crianca portadora da sindrome de Down para os profissionais da
area da saude, cuidadores e pais. Nessa cartilha ird conter as relagdes como: cuidado de
higiene, educacdo especial em nivel de escola, cuidados comportamentais, e atividades
que podem ser desenvolvidas a essa crianga para aumentar seu nivel cognitivo e
atividades complementares.
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NURSING CARE CHILD CARRIER DOWN SYNDROME
ABSTRACT:

The aim of this study is guided by means of an educational booklet about the nursing
care to children with Down syndrome and the relationship with this practice and the
health professional in this context. The instrument of this research is qualitative with the
development of an information booklet on the nursing care of the child with Down
syndrome for health professionals, caregivers and parents. In this booklet will contain
relations such as hygiene care , special education at school level , behavioral care , and
activities that can be developed to the child to increase their cognitive level and

complementary activities.

Keywords : Nursing care , Down Syndrome Child

Introducao

A sindrome de Down (SD) € o resultado de um acidente genético causado pela trissomia
do cromossomo 21, que ocorre em uma determinada fase do desenvolvimento intra-
uterino. Um individuo com esta anomalia possui 47 cromossomos, ao invés dos 46
encontrados em individuos normais. Esta sindrome possui as seguintes caracteristicas:
braquicefalia, fissuras palpebrais obliquas, pregas no epicanto, manchas de Brushfild,
ponte do nariz achatada, protrusdo da lingua, orelhas pequenas e de implantacdo baixa,
clinodactilia, prega simiesca, defeitos cardiacos congénitos, hipotonia, retardo mental e

do crescimento, pele seca e escamosa (RAMOS et al., 2006).
O diagnostico de Sindrome de Down pode ser feito no pré-natal ou no bercério.

As criancas afetadas pela sindrome de Down sdo propensas a patologias respiratorias e
malformacdes cardiacas, além de mostrarem uma incidéncia de leucemia

aproximadamente 20 vezes mais alta do que a populacdo normal (KLUGS et al., 2010).

No processo de cuidado da crianga com deficiéncia, a comunicacdo e o relacionamento
estabelecidos entre o profissional de satide e a familia sdo elementos fundamentais. O
profissional de saide deve compartilhar informacdes sobre a satiide e os cuidados da
crianca de forma aberta e franca com a familia, que assim tem a oportunidade de

participar do cuidado e das tomadas de decisdao (BARBOSA et al., 2012)



Enfermeiras podem ter importante papel na promog¢do da adaptagdo das familias de
criancas com SD, na medida em que reconhecerem e valorizarem as capacidades
naturais da familia para suportar, sobreviver e prosperar, mesmo em face de constantes

aumentos de desafios associados a crianca com SD (DEZORZI; CROSSETTI, 2008).

1. Objetivos

1.1 Objetivo Geral

Mostrar a importancia do cuidado de enfermagem a criancas com Sindrome Down.
1.2 Objetivos Especificos

Elaborar uma cartilha informativa sobre a importancia do cuidado de enfermagem com

o paciente Down, voltada para profissionais da area da satide e cuidadores.

2. Metodologia

O presente trabalho trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa da
atuacdo do enfermeiro no cuidado a pacientes com Sindrome de Down. Foi realizada
revisdo de literatura a partir de busca em livros e artigos indexados nas bases de dados
Lilacs, Bireme e Scielo. A revisao da literatura tem por finalidade garantir a
fundamentagdo cientifica, para preservar a seguranca do leitor e abordar os conceitos de

forma apropriada no material informativo.

A construcdo do material foi permeada pela adequacdo da linguagem, a partir da
transformacdo dos termos técnicos para o popular, com o objetivo de facilitar a
compreensdo do conteddo pelos leitores. Uma cartilha informativa foi elaborada para
ser distribuida nos locais onde sdo freqiientados profissionais da saide e cuidadores da
crianca com sindrome de Down para serem orientados pela enfermeira e facilitar de
acesso as informagOes pertinentes a saude. A cartilha foi confeccionada com uma
linguagem acessivel ao publico alvo da pesquisa intencionado a elaboracdo de cuidados

para o paciente com sindrome de Down. Foram incluidos na cartilha algumas

ilustragdes, com o objetivo de tornar a leitura descontraida e de facil compreensao.



3. Resultados e Discussoes

Na fase de desenvolvimento da pesquisa houve o planejamento da coleta de dados na
base do lilacs bireme e scielo e a elaboracdo da cartilha, foi realizado também uma
autorizacdo para publicacdo de imagem da crianga que a pesquisadora conheceu com
sindrome de down, foi tirado fotos e selecionado algumas, para divulgacdo em cartilha

e no banner na semana de enfermagem e tecnoldgica da fema.

A cartilha foi destribuida ap6ds a elaborac@o. No contexto geral nesse trabalho o maior
desafio foi entender o que realmente é a sindrome de down e como a equipe de
enfermagem encara essa sindrome. A equipe de enfermagem tem que ter um olhar
humanizado e holistico tanto para a familia como para o paciente, pois somente assim
consegue prestar o cuidado de forma adequada para o paciente, encarando a sindrome
ndo como uma doenga, pois as crian¢as com essa sindrome podem ter uma vida normal
com uma educacdo especial para seguir o seu tempo de aprendizagem, e se a familia
tiver a orientacdo da equipe de saide, adequada minimiza danos para a saide dessa

crianga.

Sabendo-se que o enfermeiro na pratica profissional, desenvolve suas atividades através
de consultas de enfermagem em ambulatérios, domicilios, centros de saude,
maternidades e institui¢des hospitalares. Participa do processo educativo em escolas,
universidades e empresas, € indicado que este profissional utilize-se desses para a
efetiva prética do cuidado inclusivo de Enfermagem com abordagem humanizada aos

clientes diferenciado ( LIMA et al., 2001).

A tentativa de expressar o conhecimento pela pratica do cuidado de enfermagem abre
diversas escolhas e nesse caso, a escolha de cuidar do individuo portador da Sindrome
de Down, com necessidades especiais, aplicada aos diferentes campos de atuacio,
suscita o desejo da descoberta, do desocultamento mediante a compreensao e o didlogo
vivido. A condicio do portador da Sindrome de Down impde restricdes ao
desenvolvimento fisico e a capacidade intelectual do individuo, restri¢des essas que nao
foram cientificamente delimitadas (WERNECK et al., 1997 p. 314). E com base nesta
afirmacdo que os esfor¢os conjuntos voltados para o estar melhor sdo fundamentais.
Esfor¢cos que se iniciam a partir do nascimento da crianca portadora da Sindrome de
Down, no reconhecimento e atendimento de suas necessidades fisicas mediante a

assisténcia adequada no momento do parto e certificacdo da integridade de seus
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aparelhos e sistemas. A necessidade de um trajeto de exames posteriores de acuidade de
orgaos e sentidos ird distinguir na pronta interven¢ao, em ultima instancia, os possiveis
aspectos de um comprometimento futuro. Inserida no contexto humano, zelando pelo
potencial humano e ao mesmo tempo nutrindo-se deste investimento. (GEORGE JB et
al., 1993 p. 338). Denomina esta acdo como sendo um encontro; nao fortuito, mas um
encontro intencional, visto que existe um chamado e uma resposta. Resume que a acao
do enfermeiro é uma resposta de cuidado para outra pessoa numa situagdo de

necessidade, com o objetivo de aumentar as probabilidades de escolhas responsiveis no

seu processo de vir-a-ser (LEOPARDI MT, et at., 1999 p 226).

Na érea de enfermagem um cuidado realizado junto e com a familia que tem filhos com
Sindrome de Down pode causar um impacto muito significativo. Os estudos e as
experiéncias nesse campo parecem se encontrar em fase inicial dentro da categoria,
porém o saber levantado se configura em sugestdo para se constituir em instrumentos
para o planejamento e implementacdo do cuidado de Enfermagem. (SOUZA Mj.et al.,

1999 p 157).

A articulac@o e complementariedade das a¢des entre educacao e satide sdo fundamentais
para o desenvolvimento global e a qualidade de vida das pessoas com necessidades
educacionais especiais, principalmente perante quadros de defici€éncia ou outras
condig¢des organicas que interferem na aprendizagem e desenvolvimento (GLAT et al.,
2007 p.13-14 ). As criancas com Sindrome de Down apresentam varias disfuncdes
percepto-motoras e de integracdo sensorial que convergem para um desenvolvimento
atipico sob aspectos psicomotores e de aprendizagem (FONSECA et al., 2004) E essas
caracteristicas neurologicas da sindrome direcionam o trabalho de profissionais da
saide com acdes na area da Educacdo Especial a partir do pressuposto de que as
habilidades psicomotoras constituem pré-requisitos para o desenvolvimento de
habilidades cognitivas superiores, € importante que os profissionais da saude e da
educacgdo estejam habilitados para reconhecer as criancas de risco de insucesso escolar,
a fim de propor intervencgdes apropriadas para que as dificuldades apresentadas possam
ser compensadas e/ou superadas (SIQUEIRA; GURGEL GIANNETT et al., 2011).
Criancas com SD apresentam varias malformagdes ou problemas associados com
freqiiéncias varidveis: cardiopatia, atresia do duodeno,fistula traqueosofagica, pancreas
anular, hipotireoidismo, doencga celiaca, disfun¢gdes imunoldgicas,distirbios de audi¢ao
e visdo, doencasortopédicas (instabilidade atlanto-axial) e leucemia.Além dessas

enfermidades, a obesidade tem sido descrita como frequente nessa sindrome.A
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obesidade € vista atualmente como uma epidemia mundial, que acomete todas as faixas
etarias, sendo reconhecida como um dos maiores problemas de saide publica no
mundo. A Organizacio Mundial da Saide (OMS). (WORLD HEALTH
ORGANIZATION et al .,1997-1998) descreve a obesidade como uma doenca crénica
que se caracteriza pelo excesso do tecido adiposo no organismo, € cuja ocorréncia
facilita o aparecimento de diferentes alteragdes: dislipidemias, afec¢des pulmonares,
diabetes Mellitus, alguns tipos de cancer, problemas renais, doenca da vesicula biliar,
problemas nas articulacdes, musculos, hipertensdo arterial e alteracdes enddcrinas.
(FISBERG et al.,2005). No passado, diversos pesquisadores atribuiram o elevado indice
de prevaléncia de obesidade e sobrepeso em individuos com SD ao uso confuso das
classificacoes de Indice de Massa Corporal (IMC). Contudo, como esses individuos
apresentam composicdo corporal diferente da populacdo sem a sindrome, ndo poderiam
ser empregados os mesmos valores convencionais de classificacdo de estado nutricional.
(MENDONCA & PEREIRA et.al.,, 2008) Amplio que a SD € a anormalidade
cromossOmica comum entre os neonatos, que a probabilidade de sobrevida tem
aumentado e que o tratamento de cardiopatias congénitas tem tido avango, torna-se
essencial a prevencdo da obesidade nessa populacdo para diminuir os riscos de diabetes

Mellitus tipo 2e doencas cardiovasculares.

4. Consideracoes Finais

A principal proposta da elaboracdo desta cartilha é a promog¢do da saide para o portador
da sindrome de down levando ao publico alvo informagdes sobre o que € essa doenga e
como a enfermagem em especial trabalha no desenvolvimento do individuo como um

todo.

A sensibilidade da equipe de satide deve estar atenta para ndo destruir as expectativas
dos pais no sentido de entender as lutas que estes terdo que enfrentar para com os filhos. Além
disso, a perspectiva diminuida em relacio ao futuro dessa crianca, como uma maior
probabilidade a doencgas cardiacas, do trato gastrintestinal, perdas auditivas, leucemia e doenga
de Alzheimer, entre outras. O enfermeiro ndo pode demonstrar preconceito ou desdém por
aquela crianga, pois isso pode dificultar o vinculo familiar.



O convivio com a diferenca ainda ndo chegou ao nivel de naturalidade que muitos
esperam, mas as ultimas décadas trouxeram uma reviravolta na maneira de ver e compreender
as deficiéncias, entre elas a Sindrome de Down. O preconceito e discriminacio ainda existem,
porém, percebe-se que a integracdo desta populagdo se multiplica, assim como ocorrem
surpresas positivas em cada geragdo de pessoas com Down.

5. Apoio financeiro

O presente trabalho foi realizado com apoio do CNPq, Conselho Nacional de Desenvolvimento

Cientifico e Tecnoldgico — Brasil.
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ANEXO1
Cartillha “Sindrome de Down, é preciso ver com novos olhos.” O Cuidado de enfermagem

a crianca portadora de sindrome de Down

Sindrome de Down

€ preciso ver com novos olhos.

O cuidado de enfermagem a crianca portadora de Sindrome de Down
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Introducao

A conduta dos profissionais de satde diante do portador de Sindrome de Down
deve ser especifica e de qualidade. E importante que preste uma assisténcia
ilimitada e inespecifica a todos os membros da familia, pois, a falta de informacao
pode aumentar o temor, o preconceito e a inexperiéncia dos familiares em relacao
a problematica de como envolvé-lo no cotidiano deles e ajudarem na sua inclusdo
também no mercado de trabalho e nos estudos.

O papel do enfermeiro é provocar mudancgas, planejar uma intervengao
sistematizada junto a familia e desenvolver programas de treinamento regulares
sob supervisdao do enfermeiro para que os pais executem em casa, ajudando
assim seu filho a progredir a cada dia. Deve ainda apoiar a familia durante a crise
inicial, ajudando-a a atravessa-la sem o nucleo familiar se desagregar, e é
necessario trabalhar com a familia como um todo, incluindo avds, filhos normais
do casal e outros membros chave para conseguir éxito na estimulagdo da crianga.
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Crianca: Gustave Kill
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1- Sindrome de Down

A sindrome de Down (SD) é o resultado de uma ndo-disjungao do cromossomo
21 formando uma trissomia, que ocorre em uma determinada fase do
desenvolvimento intra-uterino. Portadores dessa sindrome requerem um
atendimento especifico para o seu desenvolvimento psico-motor. O diagndstico
de Sindrome de Down pode ser feito no pré-natal ou no bergario.

SAVHYWIND INDIYUNIH :0L04

Mae: Andreia Francisca Balabem Kill
Madrinha: Marilei Rocha Pereira
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2- Cuidado de Enfermagem

A intervencao da enfermagem ensinando técnicas higiénicas, alimentares e de
estimulacdo precoce podera permitir um ajuste melhor da familia.

Os Downs tém a expectativa de vida com cerca de em média 50 anos, sdo
conhecidos individuos que sobrevivem aos 60 anos.

E extremamente importante assegurar que nenhuma crianca com a Sindrome
de Down se permita perder os primeiros anos de vida. Deve-se pesquisar o
potencial de trabalho de cada uma a fim de que sejam aproveitadas ao maximo
suas aptidoes, habilidades e interesses; e esclarecer a comunidade sobre os
diferentes aspectos do problema, através de palestras, tentando amenizar o
preconceito desta.

A pratica do cuidado de enfermagem para portadores de Sindrome de Down
requer aplicacdes diferentes no campo de atuacdo da enfermagem e suscita o
desejo da descoberta, do desocultamento mediante a compreensao e o dialogo
vivido.

A condicdo do portador da Sindrome de Down impde restricoes ao
desenvolvimento fisico e a capacidade intelectual do individuo, restricoes essas
que, até hoje, ndo foram cientificamente delimitadas. Esforcos que se iniciam a
partir do nascimento da crianca portadora da Sindrome de Down, no
reconhecimento e atendimento de suas necessidades fisicas mediante a
assisténcia adequada no momento do parto e certificacdo da integridade de seus
aparelhos e sistemas.
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3- Problemas que a sindrome de down pode acarretar para o
portador

As criancas com Sindrome de Down apresentam varias disfuncoes
percepto-motoras e de integracao sensorial que convergem para um
desenvolvimento atipico sob aspectos psicomotores e de aprendizagem. E essas
caracteristicas neuroldgicas da sindrome direcionam o trabalho de profissionais
da saude com acoes na area da Educacao Especial a partir do pressuposto de que
as habilidades psicomotoras constituem pré-requisitos para o desenvolvimento
de habilidades cognitivos superiores, sao importantes que os profissionais da
saude e da educacao estejam habilitados para reconhecer as criancas de risco de
insucesso escolar, a fim de propor intervencdes apropriadas para que as
dificuldades apresentadas possam ser compensadas e/ou superadas.

Deve-se estimular a independéncia, ensinando habitos basicos de
sobrevivéncia como comer sozinha, tomar banho, vestir-se, entre outros,
conscientizando a familia que apesar dessa crianca precisar de alguns cuidados
diferenciados, ela podera no futuro ter uma vida totalmente independente como
de qualquer outra pessoa. O objetivo final do processo € modificar o ambiente
para aprendizagem e gerar comportamentos mais independentes na crianca.




Vocé sabia?

Que os portadores da Sindrome de Down podem apresentar malformacoes ou
dificuldade associadas com frequéncias variaveis: cardiopatia, atresia do duodeno
(se caractriza pela uma ma formagdo na primeira parte do intestino), fistula
traqueosofagica (comunicacdo anormal entre traquéia e esofago),
hipotireoidismo, disfuncdes imunoldgicas, distirbios de audicdo e visdo e
leucemia. Além dessas enfermidades, a obesidade tem sido descrita como
frequente nessa sindrome.

4- Educacao alimentar

A educagdo alimentar é basicamente a base para a qualidade de vida dos
individuos com a Sindrome de Down pois ela ajuda no controle da obesidade que
tanto afeta os portadores, com isto tem-se a piramide alimentar que auxilia na
ingestao dos alimentos adequados.
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Os estudos mostram que quando os pais e familiares recebem as devidas
informacgoes e suportes, geralmente, passam a aceitar a crianga de forma realista e
esta aceitacao € o ponto-chave de conduta dos profissionais de saude. Se por acaso
ndo houver aceitacdo, poderd haver desvios no comportamento no sentido de
rejeicao ou de super-protecdo da crianga. O enfermeiro, para efetivar, o cuidado da
crianca tem de compreender conceitos da area de conhecimentos especificos
oriundos da psicologia, antropologia, sociologia, além dos aspectos bioldgicos e
técnicos.

Criangas com limitagdes funcionais cronicas tém mais dificuldade nos aspectos
sociais e comportamentais do que as criangas com desenvolvimento normal. Sendo
assim necessitam de atengdo e cuidado, além de uma visdo holistica por parte dos
profissionais de salide que as acompanham, para que se tenha uma real promogao de
sua saude em seus primeiros anos de vida, refletindo assim em uma melhor qualidade
de vida nos anos posteriores.
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Consideracoes finais

A sensibilidade da equipe de salde deve estar atenta para nao destruir as
expectativas dos pais no sentido de entender as lutas que estes terao que
enfrentar para com os filhos. Além disso, a perspectiva diminuida em relagao
ao futuro dessa crianga, como uma maior probabilidade a doencas cardiacas,
do trato gastrintestinal, perdas auditivas, leucemia e doenca de Alzheimer,
entre outras. O enfermeiro ndo pode demonstrar preconceito ou desdém por
aquela crianga, pois isso pode dificultar o vinculo familiar.

O convivio com a diferenca ainda nao chegou ao nivel de naturalidade que
muitos esperam, mas as Ultimas décadas trouxeram uma reviravolta na
maneira de ver e compreender as deficiéncias, entre elas a Sindrome de
Down. O preconceito e discriminagao ainda existem, porém, percebe-se que
a integracao desta populacao se multiplica, assim como ocorrem surpresas
positivas em cada geragao de pessoas com Down.
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