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RESUMO

Introduc&o: A intervencdo precoce da sindrome de Down € de um assunto
instruidamente importante no que diz respeito a saude publica. Segundo a Organizacdo
Mundial da Saude (OMS), estima-se que 70% das deficiéncias no Brasil poderiam ser
evitadas ou mitigadas com acompanhamento médico adequado; exames pré-natais e
neonatais; consultas mensais dos pais com enfermeiros (as) com base na idade da
crianca na puericultura. Para esse propésito, prop6s-se demonstrar a importancia da
consulta de enfermagem na SAE no atendimento a familia e a crianga com sindrome de
Down, desenvolver consulta de enfermagem humanizada usando o Diagnostico de
Enfermagem (NANDA), Classificagdo dos Resultados de Enfermagem (NOC) e
Classificacdo das Intervencdes de Enfermagem (NIC) voltadas para os profissionais
enfermeiros. Estabelecer por meio da SAE parametros do profissional para com os pais
ou responsavel legal e a crianca produzindo um material informativo digital. Tratou-se de
um estudo de natureza bibliogréafica, realizado por meio de busca eletrénica em diferentes
bases de dados como o BDTD, portal da saude, acervo digital de monografias e TCC, e
observacional descritivo. Apds a coleta de informagfes, confeccionou-se um informativo
digital através de revisao literaria, visando orientar profissionais e pessoas que tenham
interesse sobre a sindrome como o intuito de melhorar a qualidade de vida do portador e

familia que sera disponivel virtualmente nas redes sociais.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Enfermagem; Humanizacéo;



ABSTRACT

The early intervention of Down syndrome is an instructedly important subject with regard
to public health. According to the World Health Organization (WHO), it is estimated that
70% of disabilities in Brazil could be avoided or mitigated with appropriate medical follow-
up; prenatal and neonatal examinations; monthly consultations of parents with nurses
based on the age of the child in childcare. For this purpose, it was proposed to
demonstrate the importance of the nursing consultation in the SAE in the care of the family
and the child with Down syndrome, to develop the humanized nursing consultation using
the Nursing Diagnosis (NANDA), Classification of Nursing Results (CNR) and
Classification of Nursing Interventions (CNI) aimed at professional nurses. Establish
through the SAE parameters of the professional to the parents or legal guardians and the
child producing a digital informative material. It was a study of a bibliographic nature,
carried out through electronic search in different databases such as the BDTD, health
portal, digital collection of monographs and CBT, and descriptive observational. After the
collection of information, a digital newsletter was made through literary review, aiming to
guide professionals and people who are interested in the syndrome in order to improve the

guality of lofe of the carrier anda Family that will be available virtually on social networks.

Keywords: Down Syndrome; Nursing; Humanization.
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1. INTRODUCAO/CONTEXTUALIZACAO

A sindrome de Down € a doenca genética mais prevalente, que consiste na presenca de
uma trissomia no par do cromossomo 21 (47+ XX ou XY). Estudos da causa, afirmam que
gestantes com idade acima de 35 anos tem maior risco de ter um bebé com a sindrome,
além disso, fertilizacdo in vitro e mosaico genético também contribui para a causa. Um
individuo sem a anomalia € composto por 23 cromossomos da mae e do pai, que
totalizam 46 cromossomos. O cromossomo € uma molécula de DNA com bases
nitrogenadas que se condensa se fechando em si. O estudo se fez para comprovar que
os fatores genéticos sdo passados de geracoes a geracdes (PORTO, 2018).

Uma pessoa com essa anomalia possui 47 cromossomos, ao invés dos 46 encontrados
em individuos normais. Esta sindrome possui as seguintes caracteristicas: cranio
arredondado e pequeno, fontanela anterior ampla, dobra epicantal, fissura obliqua nas
palpebras, ponte nasal baixa, orelhas pequenas e implantacéo baixa, excesso de pele no
pescoco, lingua protusa, microdontia, pescoc¢o curto e longo, atraso na erupcao dentaria,

caixa toracica pequena e anomalia na 122 costela (RAMOS et al., 2006).

i Clinodactyly of the
Single palmar
flexion crease fifth finger

Figura 1: Criangca com anomalia da sindrome
Fonte: Banco de imagens Google

O diagnostico de sindrome de Down pode ser feito nos pré-natais e ultrassom

morfolégico. Além de apresentarem taxas cerca de 20 vezes maiores de leucemia do que
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a populacdo normal, criancas afetadas pela sindrome também sdo propensas a
problemas respiratérios e malformacdes cardiacas (KLUGS et al., 2010).

A comunicacdo e a relacdo entre profissionais da saude e familias sdo elementos
essenciais no cuidado a crianca com deficiéncia. Os profissionais de salude devem
compartilhar informacdes sobre salde e cuidados infantis com as familias de forma aberta
e franca, para terem oportunidade de participar do cuidado e da tomada de decisdes
(BARBOSA et al., 2012).

Os médicos eram o0s responsaveis no SUS para consultas no departamento de
ambulatérios de hospitais ou em clinicas em gerais. Entretanto, houve um aumento
drastico no niumero de enfermeiros especialistas dentro do ambiente de cuidados de
saude, ou seja, o desenvolvimento do enfermeiro consultor, praticante de enfermagem
avancada e especialista em enfermagem clinica. Muitas dessas fun¢cdes evoluiram em
resposta a evolucao dos cuidados medicos e ao avancgo da tecnologia médica (COFEN,
2020).

A consulta de enfermagem é uma atividade privada prestada por um (a) enfermeiro (a) em
gue sao identificados problemas de saude, desenvolvidas e implementadas medidas de
enfermagem como o objetivo de promover, proteger, reabilitar ou reabilitar o doente
(CAIXETA, 2009).

Os enfermeiros podem desempenhar um papel importante na facilitacdo do ajustamento
das familias de criancas com sindrome de Down, uma vez que reconhecemos e
valorizamos a capacidade natural da familia para apoiar, sobreviver e prosperar, mesmo
face aos crescentes desafios associados as criancas com a anomalia (DEZORZI,
CROSSETTI, 2008).
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVOS GERAIS

Demonstrar a importancia da consulta de enfermagem na SAE no atendimento a familia e

a crianca com Sindrome de Down

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Propor uma consulta de enfermagem humanizada usando o Diagnoéstico de Enfermagem
(NANDA), Classificacdo dos Resultados de Enfermagem (NOC) e Classificacdo das
Intervencdes de Enfermagem (NIC) voltadas para os profissionais enfermeiros.

Desenvolver por meio da SAE parametros do profissional para com o0s pais ou

responsavel legal e a crianca produzindo um material informativo digital.
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3 MOTIVACOES

Conforme explicito na lei pela Resolugdo Cofen n° 606/2019 os enfermeiros sao
capacitados a fazer consulta de enfermagem de forma a utilizar da SAE no atendimento
aos pacientes. Esta forma de intervencdo tem se mostrado promissor nas diversas
nuances para a qualidade de vida e saude, principalmente quando se trata de pessoas
especiais com deficiéncia intelectual. A consultoria de enfermagem foi desenvolvida de
forma privada para enfermeiros prestarem melhores cuidados de saude.

Uma pessoa considerada deficiente é aquela que possui uma deficiéncia fisica, intelectual
ou sensorial de longa data, que pode impedi-la de participar plena e decisivamente na
sociedade e igualdade de condicdes com os demais individuos. Cuidar da crianca com
deficiéncia através do acompanhamento do seu desenvolvimento nos primeiros anos de
vida € uma importante tarefa do (a) enfermeiro (a) na promoc¢ao da saude, prevencédo e
intervencéo precoce. No Sistema Unico de Saude (SUS), é o responséavel pela rede de
atencao a saude, garantindo os servigcos essenciais a essas criangas de 0 a 14 anos.
Segundo Carraro (2001), o objetivo do aconselhamento de enfermagem € maximizar as
interacdes do cliente com o ambiente para alcancar o seu maximo bem-estar, estratégias
de autovalorizacao e autorrealizacao. Criar melhores interacdes humanas positivas facilita
gue os enfermeiros estejam mais proximos da vida das pessoas e auxilia muito na
determinacao se seus verdadeiros problemas de saude (VERDI, 2005).

A consulta de enfermagem visa uma abordagem holistica para cuidar principalmente do
cliente. Ao contrario da plausibilidade dos modelos biomédicos inseridos pelos
profissionais de saude, centram-se na doenca do doente (PINHEIRO, 2003).

Os membros das familias também s&o uma parte importante da interacao, pois continuam
o tratamento em casa. Eles continuardo motivando seu filho de com base nos métodos
utilizados por equipe multidisciplinares. As familias vao interagir com os profissionais de
saude para melhor tratar as criancas com sindrome de Down.

Como pode ser observado nos relatos desses estudos acima, mesmo 0s enfermeiros
gualificados para desempenhar essas atividades humanizadoras encontram dificuldades
em realiza-las devido a uma série de fatores. Equipes multidisciplinares e familias
desempenham papéis importantes no desenvolvimento, bem-estar e sociedade. O
atendimento integral e humanizado as pessoas com sindrome de Down € de extrema

importancia para sua evolucgao.
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Este estudo demonstra que a taxa de sobrevivéncia desde o nascimento até o
envelhecimento é significativamente melhorada por meio do atendimento humanizado aos
portadores dessa sindrome. As intervencdes da equipe multidisciplinar com criangas com
sindrome de Down fazem uma grande diferenga em suas vidas. Estar com esses
profissionais ao longo da vida dessas criangas ajuda no desenvolvimento de cada

operador.



18

3.1 HUMANIZACAO

A Politica Nacional de Humaniza¢do (PNH), lancada em 2003, busca transformar a
gestdo e o cuidado por meio da implementacdo dos principios do Sistema Unico de
Saude (SUS) no cotidiano dos servicos de saude. Atua com base em diretrizes politicas e
clinicas éticas, que se representa em determinadas modalidades de trabalho.

“Meu filho mais novo Aaron que tem 12 anos e que por acaso tem sindrome de Down fez
uma cirurgia de dia recentemente em nosso hospital infantil. A experiéncia nao foi
perfeita, o recepcionista que me ligou para confirmar o horario da cirurgia ndo havia
mencionado que a entrada da enfermaria diurna havia sido movida em meio a reformas,
entdo me perdi; as criangas que esperavam por cirurgias eram espremidas em uma sala
de espera improvisada; e fui muito chamada de 'mée" (J Paediatr Child Health, 2016).
Entenda-se como humanizagcdo um olhar para a pessoa como um ser humano e nao
como uma doenca. E uma singularidade do cuidado para cada profissional da satde que
nao olhe apenas para aquele que o procurar como apenas mais um caso ou mais uma
patologia, mas sim, como o individuo, a vida que leva e o que faz sentido para ele no
momento.

“Meu filho mais novo ja fez quatro cirurgias na vida, e essa foi a primeira vez que nao
forcei o pedido de pré-sedacéo. Aaron estava relaxado e brincando com as enfermeiras,
entdo pensei — vamos ver o que acontece se ele ndo receber a sedacéo antes de ir para a
sala de cirurgia. Eu o avisei que haveria muitas pessoas e luzes brilhantes na sala, e ele
estava perfeitamente bem. Chorei um pouco quando ele foi internado, como sempre faco
— e 0 amavel anestesista me disse: 'Vamos cuidar bem dele"” (J Paediatr Child Health,
2016).

A PNH resgata valores humanos nas relacdes de cuidados onde pretende mostrar aos
profissionais que ndo € apenas na atuacdo técnicas que enxerga a doenca, mas
reconhecendo o outro ao escutar, o acolher, o olhar e que o paciente se sinta confortavel
e tenha confianca naquele profissional.

“O que é mais interessante sobre esse breve periodo no hospital é a percepcéo de Aaron
sobre isso. Para uma crianca com sindrome de Down e uma deficiéncia intelectual
identificada, ele se comunicou bem sobre sua prépria experiéncia como paciente. Isso me
lembrou que nenhum de nds deve falar em seu nome, pois ele é perfeitamente capaz de
falar por si mesmo. Sou grata por sua experiéncia sem intercorréncias. Também sou grata

ao pessoal do hospital que cuidou dele: a recepcionista, as enfermeiras praticas, as
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enfermeiras da sala de recuperacéo, os porteiros, o cirurgido, as enfermeiras da sala de
cirurgia e o anestesista. Todos eles tinham sorrisos no rosto, falavam diretamente com

Aaron e faziam seu trabalho com rapidez e competéncia” (J Paediatr Child Health, 2016).
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3.2 DIAGNOSTICO DE ENFERMAGEM (NANDA)

A Enfermagem sempre enfrentou desafios para se firmar como ciéncia e profissdo. Entre
outros, a aplicacdo do processo de enfermagem, como o instrumento ou método
profissional para guiar sua pratica, foi 0 que mais movimentou os enfermeiros no sentido
de adquirir uma autonomia profissional, para concretizar a proposta de promover, manter
ou restaurar o nivel de saude do cliente (VLAB, 1990).

HORTA (1972) define desta forma o diagndstico de enfermagem como a identificacédo das
necessidades basicas do ser humano que precisam de atendimento e a determinacdo
pela enfermeira do grau de dependéncia deste atendimento em natureza e extensao.

Segue abaixo exemplos de diagndstico de enfermagem NANDA:

Dominios e classes da Taxonomia Il da NANDA-I

Dominio 2. Nutricdo Classe 1. Ingestdo Diagnéstico: Amamentacgao interrompida

Diagnostico de enfermagem: Amamentacgdo interrompida, relacionado a necessidade
de desmamar abruptamente o lactente, evidenciado por doenca do lactante.

Dominio 3. Eliminacdo e troca Classe 4. Funcéo respiratoria Diagndstico: Troca de
gases prejudicada

Diagnostico de enfermagem: Troca de gases prejudicada, relacionado a alteracdes na
membrana alvéolo capilar, evidenciado por batimento de asa do nariz.

Dominio 7. Papéis e Relacionamentos Classe 1. Papéis do cuidador Diagndstico:
Risco de paternidade ou maternidade prejudicada

Diagnostico de enfermagem: Risco de paternidade ou maternidade prejudicada,
relacionado a conhecimento insuficiente sobre a manutencdo da saude da crianca,
evidenciado por transtorno de comportamento.

Dominio 13. Crescimento/desenvolvimento Classe 2. Desenvolvimento Diagndéstico:
Risco de desenvolvimento atrasado

Diagnostico de enfermagem: Risco de desenvolvimento atrasado, relacionado a idade
materna > 35 anos, evidenciado por distarbio genético.




3.3 CLASSIFICACAO DOS RESULTADOS DE ENFERMAGEM (NOC)

Na escolha da NOC o enfermeiro faz uma descricdo do resultado atual escolhendo o
resultado desejado. Assim, o estado atual pode ser comparado ao final, ap6s uma
intervencéo de enfermagem (NIC) para determinar a eficacia desta no resultado desejado.

(MAINENTI, 2009).

Segue abaixo exemplo de classificacdo de resultados de enfermagem NOC:

Dominios e classes da Taxonomia da NOC

Dominio — Saude Familiar (VI) Classe — Criacéo de Filhos (DD)

Desempenho dos Pais — CLASSIFICACAO DA META DO RESULTADO:

Nunca | Raramente Algumas Frequente Consisten
demons demons vezes mente temente
trado trado demonstrado demonstrado demons
trado

CLASSIFICAC

AO GERAL DO 1 2 3 4 5

RESULTADO

Indicadores:

Providencia

nutricao

adequada para X X

a Iidade da
crianca

Note que no exemplo a classificacdo numerada para que o profissional enumere o
resultado de acordo com sua necessidade, por exemplo: ha uma crianca recém nascida
portadora de sindrome de Down que ndo consegue sugar o seio materno adequadamente

(1). Minha meta € que em 24 horas a crianga sugue o leite e a mae forneca a nutricdo

adequada para ela (5).

Resultados esperados:

Titulo: 2211 — Desempenho dos pais

Indicadores:

- Providencia nutricdo adequada para a idade da crianca 1/5, (24 horas).
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3.4 CLASSIFICACAO DAS INTERVENCOES DE ENFERMAGEM (NIC)

A Classificacéo de Intervencgéo de Enfermagem (NIC) foi um projeto iniciado por um grupo
de pesquisadores da Faculdade de Enfermagem da Universidade de lowa em 1987 e,
desde entdo, muitas pesquisas foram feitas sobre intervengbes de enfermagem para
determinar uma linguagem padronizada para relatar as atividades que os enfermeiros
executam durante o tratamento de enfermagem. (GUIMARAES, 2000).

A intervencdo de enfermagem é um procedimento autbnomo que os enfermeiros
estabelecem metas a serem alcancadas de conformidade junto com as regras cientificas
e 0 caminho previsto pelo diagnostico de enfermagem para favorecer os clientes
(McCLOSKEY; BULECHEK, 1996).

O termo classificacdo das intervencdes de enfermagem inclui arrumar a sequéncia ou
disposicéo das atividades de enfermagem incluso de um grupo ou de entendimento com
as relacdes e estabelecer o nivel de intervencdo nesses grupos (McCLOSKEY;
BULECHEK, 1996).

Segue abaixo exemplos de classificagdo das intervencdes de enfermagem NIC:

Aconselhamento NUTRICIONAL (5246)

Definicdo: Uso de processo interativo | Atividades:

de ajuda com foco na necessidade de | - Estabelecer uma relacdo terapéutica baseada

o x . na confianca e no respeito;
modificagdo da dieta. Estabelecer a duracdo da

aconselhamento.

relacdo de

Monitoracdo N

UTRICIONAL (1160)

Definicdo: Coleta e analise de dados
do paciente para prevenir ou minimizar
desnutricéo.

Atividades:

- Monitorar reacdo emocional do paciente,
quando colocado diante de situacdes que
envolvem alimentos e refeicdes;

- Monitorar as interacdes pais/filhos durante
as refeicbes, conforme apropriada.

Melhora do DESENVOLVIMENTO: infantil (8274)

Definicdo: Facilitacdo ou ensino aos
pais/cuidadores para facilitar um
excelente crescimento da motricidade
ampla e fina, de cognicdo, das
habilidades sociais e emocionais da

crianca em idade pré-escolar e escolar.

Atividades:

- Construir uma relagdo de confianga com a
crianga;

- Estabelecer uma interacdo entre vocé e a
crianga;

- Construir uma relagdo de confiangca com os
cuidadores.
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3.5 CENTROS ESPECIALIZADOS EM SINDROME DE DOWN:

A Associacdo de Pais e Amigos dos Deficientes (APAE) fundada no Brasil em 1964 para
integralizar os deficientes a comunidade e aperfeicoar a vida familiar, social e escolar.
Segundo o censo de 2020 divulgado pelo IBGE, existem aproximadamente 300 mil
pessoas com sindrome de Down no Brasil. Nesse periodo (1964) n&do havia leis
especificas que garantissem o acesso a esses individuos nas escolas e na sociedade em
geral.

A APAE surgiu de um movimento de pais e amigos de pessoas com deficiéncia em busca
de alternativas para atender e melhorar a qualidade de vida de criancas com deficiéncia
intelectual e maltipla. A primeira APAE do Brasil foi realizada no Rio de Janeiro em 1954
(FIORENTIN, 2019).

Hoje, 2.000 municipios no Brasil possuem entidades que atendem pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla. A APAE é uma instituicdo onde o0s sujeitos recebem
assisténcia educacional especializado que contempla a diversidade e realiza habilitacao e
reabilitacdo respeitando sua subjetividade. Sua missdo € suscitar e articular acdes de
defesa dos direitos e avanco da aptiddo de vida das pessoas com deficiéncia na
perspectiva da inclusdo social, com especial prioridade para as pessoas com deficiéncia
intelectual e maltipla. (APAE-SC, 2018).

Conclui-se que as APAEs desempenham um papel necessario ndo somente a as pessoas
com deficiéncia e suas familias, mas também para a comunidade, pois realizam
atividades especializadas para estimular o desenvolvimento humano levando a uma

melhor interacdo social.
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4 REVISAO DE LITERATURA

O Caderno Informativo da Sindrome de Down explica que pode ter varias medidas de
precaucdes, mas falhas podem acontecer com qualquer um. Devido a isso, esses
portadores devem receber atendimento proporcional as suas necessidades. Mesmo com
todos os cuidados tomados, como reduzir a gravidez precoce, testes pré-natais, desde o
inicio da gravidez, ndo h& garantia de que um bebé nascera saudavel (BRASIL, 2013).

O nascimento de um filho com deficiéncia traz uma mudanca na dinamica de toda a
familia, exigindo respostas rapidas dos familiares que se surpreendem com a situacao e
nem sempre estdo preparados para enfrenta-la. Vale destacar que, em geral, os pais tém
mais dificuldade em se ajustar a essa realidade e compartilhar os cuidados com os filhos
do que as maes. Segundo NOLASCO (1995), a concepcdo de um filho marca o
engajamento do homem com o desconhecido. Os homens enfrentam uma série de
sentimentos e emocdes conflitantes. Para o autor, a relacdo mae-filho néo € indestrutivel
e, para estar presente, o pai deve acompanhar a gravidez e as mudancas fisicas da
mulher com a atitude de compromisso e parto, enfrentando o processo de espera pela
crianga (ARAUJO, RITA DE CASSIA FINAMORE, 2002).

A consulta de Enfermagem a essa familia, contribuira para aqueles que néo estdo a
espera de receber esse precursor, passar a ver a sindrome como uma diferenciacéo
positiva para esse portador e membro da familia. A familia recebendo o respaldo da
equipe de Enfermagem, no que se diz respeito ao aconselhamento, explicacdo sobre o
gue é a doenca, cuidados com a saude deste, amenizara o receio e fara com que essa

familia auxilie, resultando no desenvolvimento do mesmo.
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5 METODOLOGIA

Tratou-se de um estudo de natureza bibliogréafica, realizado por meio de busca eletronica
em diferentes bases de dados como o BDTD, portal da saude, acervo digital de
monografias e TCC, e observacional descritivo.

Apos a coleta de informagdes, confeccionaremos um informativo digital visando orientar
profissionais e pessoas que tenham interesse sobre a sindrome como o intuito de
melhorar a qualidade de vida do portador e familia que sera disponivel virtualmente nas
redes sociais.

No desenvolvimento da pesquisa houve o planejamento da coleta de base em diferentes
dados como o BDTD, portal da saude, acervo digital de monografias e TCC, e

observacional descritivo.



6 RESULTADO E DISCUSSAO

Cartilha sobre a Sindrome de Down e a consulta de enfermagem

)

C—.



Esta cartilha € um resumo breve que se tratou de um estudo de natureza bibliografica,
realizado por meio de buscas eletrénicas em diferentes bases de dados.

A orientacdo sobre a Sindrome de Down, visando orientar os profissionais da saude e
pessoas que tenham interesse sobre a sindrome como o intuito de melhorar a qualidade

de vida do portador e familia.



O que e?

A sindrome de Down é uma doenca genética mais prevalente, que consiste na presenca de
uma trissomia no par do cromossomo 21 (47+XX ou XY). Os cromossomos € uma molécula de
DNA com bases nitrogenadas que se condensa se fechando em si.

Uma pessoa com essa anomalia possui 47 cromossomos, ao invés dos 46 encontrados na
populacdo em geral. Esta sindrome possui as seguintes caracteristicas: cranio arredondado e
pequeno, fontanela anterior ampla, dobra epicantal, fissura obliqua nas péalpebras, ponte nasal
baixa, orelhas pequenas e implantacdo baixa, excesso de pele no pescoco, lingua protusa,
microdontia, pesco¢o curto e longo, atraso na erupcdo dentéria, caixa toracica pequena e
anomalia na 122 costela.



Diagnostico:

Cuidar da crianca com deficiéncia através do acompanhamento do seu desenvolvimento nos
primeiros anos de vida é uma importante tarefa.

O diagnostico de sindrome de Down pode ser feito no pré-natal e também por exame cariotipo e
citogenético.

A comunicacéo e a relacao entre profissionais da saude e familias sdo elementos essenciais no
cuidado infantil de forma aberta e franca, para terem oportunidade de participar do cuidado e da
tomada de decisao.



Consulta de Enfermagem:

A consulta de enfermagem visa uma abordagem holistica para cuidar principalmente do
cliente. O objetivo do aconselhamento do enfermeiro € maximizar as interacées do cliente com
o0 ambiente para alcancar o seu maximo bem-estar, estratégias de autovalorizacdo e
autorrealizacao.

O nascimento d e um filho com a sindrome traz uma mudanca na dinamica de toda a familia,
exigindo respostas rapidas dos familiares que se surpreendem com a situacdo e nem sempre
estdo preparados para enfrenta-la.

A consulta de enfermagem a essa familia, contribuird para agueles que néo estédo a espera de
receber esse precursor, passar a ver a sindrome como uma diferenca positiva para esse
portador e membro da familia.



Centros Especializados em Sindrome de Down:

A Associacdao de Pais e Amigos dos Deficientes (APAE) fundada no Brasil em 1964 para
integralizar os deficientes a comunidade e aperfeicoar a vida familiar, social e escolar.

A APAE surgiu de um movimento de pais e amigos de pessoas com deficiéncia em busca de
alternativas para atender e melhorar a qualidade de vida de criancas com deficiéncia
intelectual e multipla.

A APAE é uma instituicdo onde os sujeitos recebem assisténcia educacional especializado que
contempla a diversidade e realiza habitacdo e reabilitacao respeitando sua subjetividade.

As APAE desempenham um papal necesséario ndo somente e as pessoas com deficiéncia e
sua familia, mas também para a comunidade, pois realizam atividades especializadas para
estimular o desenvolvimento humano levando a uma melhor interacédo social.
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7 CONCLUSAO

Conclui-se que tanto o portador da sindrome quanto a familia precisam receber
cuidados que fornecam as informacfes necessarias que a familia necessita no
momento, tanto no momento da noticia quanto no momento do diagndstico. Este livreto
foi escrito para orientar os pais, mesmo aqueles com maior interesse no assunto, a
falar sobre a importancia do aconselhamento de enfermagem.

Os profissionais, que apoiam a familia ndo devem demonstrar preconceito ou falta de
amor, pois isso mostra que o pai ou responsavel pode confiar e criar vinculo.

Com esta cartilha, o profissional enfermeiro podera contribuir no cuidado de seus filhos,
orientando o cuidado humanizado aos responsaveis, desde o diagnostico até o parto
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