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Resumo: Considerada uma anomalia genética muito comum no meio social
havendo uma prevaléncia de dois casos a cada 1.000 nascidos vivos, a causa mais
comum da sindrome de Down (SD) esta relacionada a alteragao do cromossomo 21,
chamada de trissomia 21, o que significa que devido a um erro de separagéo, ha um
cromossomo extra em todas as células do corpo, o que leva ao comprometimento do
desenvolvimento intelectual, o que leva a dificuldades de aprendizagem. Nessa
perspectiva, os enfermeiros podem desempenhar um papel importante na facilitacao
da adaptagao da familia de criangas com SD porque reconhecem e valorizam essas
habilidades advindo do apoio natural da familia, justificando a realizagao do presente
trabalho que possui a relevancia do estudo nos aspectos educacional, social e
profissional. Tem-se como pergunta problema: E possivel dizer que o papel do
enfermeiro junto a familia diante do diagnodstico de sindrome de down possui um
papel que vai além do aspecto profissional? O objetivo geral do estudo é
compreender o papel do enfermeiro junto as familias que recebem o diagndstico de
sindrome de down. O principal meio para constru¢cao desse trabalho foi através de
pesquisas bibliograficas, a respeito de estudos sobre o tema. Além disso, a pesquisa
foi realizada em artigos, revistas e trabalhos monograficos sobre o assunto.
Alcangou-se como resultado a confirmacdo da hipotese que, considerando a
necessidade de acolhimento, pode-se afirmar que o papel do enfermeiro junto a
familia diante do diagnostico de sindrome de down possui um papel que vai além do
aspecto profissional.

Palavras-chave: Sindrome de down. Enfermeiro. Atuacéo.
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A sindrome de Down (SD) é uma anomalia genética muito comum no meio
social havendo uma prevaléncia de dois casos a cada 1.000 nascidos vivos. A causa
mais comum esta relacionada a alteracdo do cromossomo 21, chamada de trissomia
21, o que significa que devido a um erro de separagdo, ha um cromossomo extra em
todas as células do corpo, o que leva ao comprometimento do desenvolvimento
intelectual, o que leva a dificuldades de aprendizagem (MORAIS, 2019).

Ademais, criancas com sindrome apresentam alteracbes cromossémicas
durante a gravidez, que também podem ser identificadas apdés o nascimento ou
depois da analise das caracteristicas do recém-nascido, momento possivel de se
identificar mediante diferentes aspectos fisicos (BARROS et al., 2019).

Vale expor que, nesse momento de descoberta do diagndstico, o ambiente, a
interagdo e a aceitagdo da familia ajudardo num melhor desenvolvimento das
criangas, sendo, a atuacdo dos pais, de grande ajuda para a recuperagcao das
criangas, tornando-se um participante ativo na compreenséo de suas necessidades
diarias.

Todavia, quando ha uma noticia de uma crianga com diagndstico de sindrome
na familia, comegam a existir situagdes como rejeicdo, a qual € causada por uma
preparagao inadequada que leva ao aparecimento de emogdes desagradaveis em
membros da familia.

Nessa perspectiva, os enfermeiros podem desempenhar um papel importante
na facilitagdo da adaptacédo da familia de criangas com SD porque reconhecem e
valorizam essas habilidades advindo do apoio natural da familia.

Ainda, é interessante mencionar que entre as dificuldades enfrentadas no
ambito familiar com criangas portadoras da Sindrome de Down esta o cansaco,
nomeacao, exame e acompanhamento médico constante como condigdes comuns
para todos que ja passaram por essa trajetoria de cuidado (LOPES, 2019).

No mesmo raciocinio, Porto (2018) diz que, pesquisas provam que as
dificuldades de aprendizagem sado uns obstaculos ou barreiras para as dificuldades
de aprendizagem das criangas, desempenhar fungbes, compreender e concluir
tarefas.

Dessa forma, considerando que, segundo dados do Down Movement, ha a

estimativa de que no Brasil, de 700 nascidos vivos, 1 tem sindrome de Down,



evidenciando que, dentro da consideragao tem-se uma aproximadamente 270.000
pessoas com alteragbes cromossOmicas causadas pela sindrome de Down
(MORAIS, 2019), ver-se a relevancia do estudo nos aspectos educacional, social e
profissional.

Tem-se como pergunta problema: E possivel dizer que o papel do enfermeiro
junto a familia diante do diagndstico de sindrome de down possui um papel que vai
além do aspecto profissional?

A hipotese esta pautada na ideia que, considerando a necessidade de
acolhimento, pode-se afirmar que o papel do enfermeiro junto a familia diante do
diagndstico de sindrome de down possui um papel que vai além do aspecto
profissional.

Tem-se como objetivo geral compreender o papel do enfermeiro junto as

familias que recebem o diagndstico de sindrome de down.

2 DELINEAMENTO METODOLOGICO

O principal meio para construcdo desse trabalho foi através de pesquisas
bibliograficas, a respeito de estudos sobre o tema. Além disso, a pesquisa foi
realizada em artigos, revistas e trabalhos monograficos sobre o assunto.

De acordo com Lakatos; Marconi (2018) é correto afirmar que, a pesquisa é
um procedimento reflexivo sistematico, controlado e critico que permite descobrir
novos fatos ou dados, relacdes ou leis, em qualquer campo do conhecimento.

Em se tratando de pesquisa bibliografica, € notavel que foi feita com base em
livros, artigos e trabalhos que estao disponiveis na internet em sites académicos, o
que contribui de forma significativa para o pesquisador, desse modo, Gil (2018)
afirma que pesquisa bibliografica € o passo inicial na construgdo de uma
investigacdo, pois ajuda na escolha de um método apropriado assim como num
conhecimento de variaveis.

Ademais, também é pesquisa de natureza basica, na qual busca-se respostas
para problemas ou curiosidades que temos, € por meio dela que podemos entender
um mundo novo Prodanov; Freitas (2018) define a pesquisa como um procedimento

racional e sistematico, que tem o objetivo de proporcionar respostas.
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Ainda, é classificada quanto a sua abordagem como qualitativa, ou seja, € uma
forma de buscar conhecimento sem ser baseada em numeros, a preocupag¢ao maior
€ explicar o sentido dos fatos estudados (PRODANOQV; FREITAS, 2018).

No intuito de identificar os dominios das principais areas a serem pesquisadas
sobre o tema, utilizando os Descritores “Sindrome de Down” e “Cuidados de
Enfermagem” associando-os por meio do operador booleano “AND”. Foram
realizadas buscas no portal de revistas como a Scientific Eletronic Library On-line
(SciELO), PubMed e Biblioteca Virtual em Saude (BVS).

Utilizou-se como critérios de inclusao, artigos publicados nos ultimos 5 anos,
disponiveis no idioma portugués e que versassem sobre a atuagdo do enfermeiro, e,
a atuacdo do enfermeiro junto a saude da familia, como foco nas criangas com
sindrome de down. E, como critérios de exclusdo, foram apenas artigos duplicados e

publicados antes de 2016.

3 REFERENCIAL TEORICO
3.1 SINDROME DE DOWN (SD)

A sindrome de Down (SD) é o resultado de um acidente genético causado por
trissomia cromossomo 21 o qual ocorre em um determinado estagio do
desenvolvimento intra-uterino. Individuos com essa anormalidade tém 47
cromossomos em vez de 46, que € o numero encontrado em individuos normais. A
referida sindrome tem as seguintes caracteristicas: Braquicefalia fissura obliqua da
palpebra, dobras cutaneas cantais, manchas brushfild, nariz achatado, lingua
protuberante, orelhas pequenas e baixas, dedos obliquos, dobras de macaco,
defeitos cardiacos congénitos, hipotonia, retardo mental e pele crescente, seca e
escamosa (MORAIS, 2019).

E interessante mencionar que, ainda segundo Morais (2019), o diagndstico da
sindrome de Down pode ser feito antes ou depois do parto, salientando-se que
criancas afetadas pela sindrome de Down sao propensas a malformacoes
cardiacas, além de evidenciar a incidéncia de leucemias que € cerca de 20 vezes
maior do que a populagdo normal. Outrossim, no processo de cuidar de criangas
com deficiéncia, comunicacio e relacionamento a relagdo que se estabelece entre o

profissional de saude e a familia € um elemento essencial. Dessa forma, os
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profissionais de saude devem compartilhar informacdes sobre a saude e cuidados
das criangas.

Maes em estagios avancados tém um alto risco de ter um filho com SD,
porque o "envelhecimento" do oécito pode levar a destruicdo das fibras
cromossOmicas ou degradagdo do centrbmero, isso indica que a incapacidade
relacionada a idade de separar esses cromossomos ocorre apenas durante a
meiose estagio final | em vez de estagio final Il. Ademais, o nascimento de uma
crianca com SD tém grande impacto no sistema familiar, podendo afetar diferentes
dimensdes por ndao ser um evento esperado. Nesse sentido, as familias podem
vivenciar pressoes, dificuldades de adaptacdo e diversas restricbes, como as
restricbes sociais (VILELA, 2018).

3.1.1 Saude Mental

A sindrome de Down é a principal causa de deficiéncia mental, sendo, os
déficits mentais uma das caracteristicas mais comuns no desenvolvimento de
criangas com sindrome de Down, o que pode ser explicado por atrasos globais no
desenvolvimento, que variam de crianga para crianga. Portanto, ndo cabe falar em
cura ou tratamento, mas sim em controle das condi¢cdes sistémicas e locais do
individuo (PAIVA, 2018).

A saude mental sempre foi uma questdo secundaria no cenario da saude,
porém ¢é vital para a realidade brasileira. A politica de gestdo centra-se no modelo
hospitalar, que tem criado uma situagcado extrema na China. Por um lado, recusa-se a
aceitar a realidade e, por outro, acolhe pessoas em hospitais psiquiatricos. Estas
pessoas sao marcadas pelo abandono e, a fim de reverter essa situacdo, o
movimento social para reorganizar a atencdo a saude mental chamado de reforma
psiquiatrica (PIRES et al., 2020).

Curiosamente, a atengdo a saude mental no Brasil e no mundo apresenta
desafios e dificuldades, principalmente quando se descobre que suas
consequéncias extrapolam a qualidade da atencao clinica, € necessaria uma
estratégia para garantir o direito de sobreviver sem prejuizos. Ainda hoje, a saude

mental ainda é um problema fragil em alguns paises. Mesmo que o indice de saude
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da populacédo seja bom, o tratamento oferecido ainda ndo é satisfatério (FARO,
2020).

Vale ressaltar que o Brasil formulou em 2005 a Politica Nacional de
Monitoramento e Avaliacdo da Atengao Basica, que € um fator indutor do Ministério
da Saude (MS) na avaliagdo dos servicos de saude. Nas fichas de avaliacdo da
atengao primaria a saude institucionalizada, as necessidades avaliativas passam a
ser uma conduta cotidiana do servi¢o, que se integra ao processo de trabalho da
equipe de saude como pratica, afetando, assim, o padrdo de comportamento dos
trabalhadores. Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2005).

Além disso, como sugestdo para melhorar a avaliagdo da saude mental no
ambiente familiar, a fim de fornecer ferramentas para o diagndstico e planos de
intervencdo, determinar as principais areas de gestdo e apoio local, e formular
planos de acéo e planos de saude. A Estratégia Saude da Familia (PSF), atualmente
conhecida como Estratégia Saude da Familia (ESF), € uma politica integrada,
caracterizada como importante estratégia de ag¢des e qualificagdo da atengdo a
saude individual, familiar e comunitaria (ES, 2018).

Nessa perspectiva, os profissionais da saude devem ter um papel ativo,
essencial para o alcance dos resultados desejados no cuidado em saude mental,
direcionando a exploragcdo em uma determinada diregdo, escolhendo entre os
materiais relacionados ao foco e descartando os materiais com caracteristicas
desfocadas. Outrossim, uso continuo do método de associacado livre acabara
exacerbando o fenbmeno da regressao da empatia a um nivel indesejavel e, na
maioria dos casos, esta ndo sera uma atitude recomendada (ADAMES, BONFLIGIO,
BECKER, 2018).

3.1.2 Saude da familia

Em 2008, o Ministério da Saude instituiu o Nucleo de Apoio a Saude da
Familia (NASF) por meio da Portaria n°® 154, de 24 de janeiro de 2008, e a reeditou
em 4 de margco de 2008 para apoiar a inser¢do da ESF na rede de servicos e
ampliar a atuagao da atengao basica. melhorar suas solu¢des (BRASIL, 2008).

O NASF é composto por uma equipe de profissionais de diversas areas,

atuando com profissionais da equipe de saude da familia e compartilhando as
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praticas de saude local sob a responsabilidade de uma equipe cadastrada no NASF.
Além disso, a organizacdo e o desenvolvimento do fluxo de trabalho do NASF
dependem do estabelecimento de algumas estratégias como ferramentas técnicas
de trabalho: apoio matricial, Clinica expandida, programa de tratamento unico (PTS)
e programa distrital de saude (PST) (SALES et al., 2020).

Contudo, uma das dificuldades encontradas no fluxo de trabalho do NASF é o
treinamento profissional que nao é suficiente para atender as necessidades do SUS.
Ademais, a falta de preparacao profissional e a abordagem holistica do usuario se
apresentam como um obstaculo para a realizacdo das operacdes dos profissionais
do NASF como forma de inser¢dao da ESF, uma vez que além do conhecimento
técnico, o fluxo de trabalho na ESF especificamente, obtido na formacéao inicial,
exige que os profissionais tenham conhecimento das politicas relevantes, por
exemplo, acerca do perfil epidemiolégico da saude publica, territério, populagéo e
rede de enfermagem (SALES et al., 2020).

Também € interessante que o profissional, a partir do aprimoramento de
desenvolvimento profissional, seja capaz de abordar o paciente, acolher, ouvir,
comunicar e trabalhar com a equipe. Salienta-se que este ultimo é crucial para o
desenvolvimento do trabalho do NASF, porque é um guia importante para
reorganizar o fluxo de trabalho no ESF (SALES et al., 2020).

3.2 ATUACAO DO ENFERMEIRO

No Brasil, o SUS foi institucionalizado de acordo com a Constituicdo de 1988
devido ao modelo biomédico vigente na época, mas o programa nao conseguia
resolver os problemas causados pelas mudancas epidemioldgicas e demograficas,
sendo fruto da reforma sanitaria brasileira, originada do movimento da saude, como
um processo politico que mobilizou a sociedade brasileira para propor novas
politicas e novos modelos de organizagao dos sistemas, servigos e praticas de
saude (GONCALVES, 2020).

O SUS possui trés niveis de atengdo, subdividido em nivel de atengao
primaria a saude inclui as agdes basicas de promocgao, prevengao e assisténcia
necessarias para solucionar problemas sociais comuns e importantes em cada

comunidade. Nivel de atengdo secundaria que inclui um de operacdes de nivel
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profissional superior e 0 uso de equipamentos mais avangados. E nivel de atencao
terciaria, que visa fornecer operagdes e servigos de alta complexidade, geralmente
exigindo algum tipo de hospitalizagédo (SUS, 2020).

Dessa forma, observando que, quando um bebé doente ou prematuro nasce e
precisa ser internado na UTI, inesperadamente, surgem sentimentos e influéncias no
dia a dia da familia. Nesse momento, a equipe de enfermagem dara suporte a mae e
familia durante a visita a UTI, proporcionando uma reducdo na ansiedade e ter
algumas aproximacgdes nas abas das pecas, essa uniao ajuda no autoconhecimento
e a autoconsciéncia das enfermeiras que tornam possiveis as relagdes de dialogo,
uma vez que nem todos os profissionais consigam encontrar esse equilibrio ao se
colocarem na posicéo dos outros (GOES et al., 2020).

A equipe de enfermagem é responsavel por acolher os pais na visita as
criangas, sendo o responsavel pela orientagao de enfermagem, incluindo planos de
cuidados e respeitando suas decisées e as caracteristicas do tratamento que sao
um tipo de cuidado direcionado e algumas intervengdes relacionadas ao medo
(SILVA et al., 2020).

Também existem algumas duvidas as quais precisam de atengao total dos
integrantes, além de se preocupar com o recém-nascido e com 0s equipamentos, 0
enfermeiro também deve se preocupar com essa parte. Quando a equipe de
atendimento mostra essa aceitacido, ela deixa a familia mais tranquila e vé que a
situagao € mais leve (SILVA et al., 2020).

As familias devem e precisam ser orientadas em todos os procedimentos e
decisbes sobre o tratamento de bebés, seu estado clinico, prognostico e sua
reconciliacado individual com a reagao atual. A tecnologia na UTI tem feito um grande
progresso (CABRAL et al., 2020).

Ademais, sabendo que apds o parto, o recém-nascido necessita de cuidados
especiais devido as alteracbes fisioldgicas, eles ocorrem até mesmo nas trocas
gasosas e nos modos cardiovasculares, resta evidente que os cuidados prestados
aos recém-nascidos irao beneficia-los a uma adaptacao a vida fora do utero e pode
determinar sua saude imediata antes da idade adulta (LEDO, 2021).

Portanto, embora a avaliagdo, exame fisico, contato da pele com a mae, e

amamentacado na primeira hora de vida, sdo as agdes que devem ser realizadas,
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com a existéncia da pandemia passam por uma nova perspectiva, devendo-se tomar
todos os cuidados para ndo contaminar os recém-nascidos e manter sua integridade
(COSTA et al., 2021).

3.2.1 Necessidade de acolhimento

Para compreender a saude, é importante compreender que este conceito
envolve varios aspectos (fisicos, mentais, psicoldgicos), visando aplicar principios
psicolégicos e pesquisas para melhorar a saude da populagdo e ajudar na
prevencado de doengas, pois procuram abranger o campo da sociedade, enfatizando
as condi¢des sociais dos individuos, como o seu. disponibilidade de atendimento
médico, a rede de apoio que possuem, quais fatores bioldgicos devem ser
considerados como o individuo do paciente sendo observado e as caracteristicas de
personalidade do individuo aparecendo para todos (ALEXANDRE et al., 2019).

A palavra saude vem do antigo alemao, que significa “integridade corporal”,
evidenciando que a saude nao esta relacionada apenas ao corpo, mas também a
todos os aspectos do individuo. Portanto, € necessario observar quais aspectos
psicolégicos (como crengas, felicidade) afetam a saude geral, sendo necessario
observar quais caracteristicas estao relacionadas ao modo de pensar, sentar e agir
das pessoas (KAPLER, MENDES, 2019).

No século XX, a compreensao das pessoas sobre medicina psicossomatica,
medicina comportamental e outras doengas entrou em uma nova era, a ascensao da
medicina da saude. E viavel também enfatizar a perspectiva psicossocial bioldgica
da doenca, que afeta diretamente os aspectos fisicos e mentais, portanto os
aspectos socioculturais, biolégicos e de género devem ser considerados para que
todos esses fatores contribuam para uma efetiva catalogagcdo e tratamento das
doencgas (AGUIAR, 2018).

Portanto, as discussdes sobre as necessidades de saude mental protegida
pelo Estado sempre existem na formulagao das politicas publicas, pois o tratamento
fisico nao é suficiente, e 0 mesmo vale para a saude mental dos cidadaos

Outrossim, a humanizagao da assisténcia em saude é um importante pilar da

nova politica publica de saude. Esse método foi elaborado pelo Ministério da Saude
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e tem como principio norteador que os profissionais de saude adotem um método
popular no seu atendimento. O conceito de recomendar uma equipe é simples, como
ocorre, por exemplo, o centro de recepcéao e teste, que € uma referéncia para grupos
especificos de pessoas. Este abraco ndo se refere apenas ao espaco fisico do
consultério ou hospital, mas também envolve uma abordagem completa tomada de
maneira ética e respeitosa, e empatia com o conhecimento do paciente, ansiedade e
invencdo para atingir este objetivo parece "protetor e cordialidade" (MEDEIROS,
MARTINS, 2018).

O citado acolhimento ndo é uma etapa especifica dos servicos de saude, mas
uma agado que deve ser realizada de forma universal e frequente em todos os
momentos entre os profissionais de saude e os pacientes que necessitam de
cuidados. Muitos autores acreditam que o abrago do usuario € uma forma de
estabelecer uma "rede de dialogo" com os pacientes e, portanto, estabelecer uma
forma de prestar servicos de assisténcia técnica no setor saude e receber elogios.
Busca capacitar essas instituigbes a ampliar o grau de responsabilidade
compartilhada de seus profissionais, para que formem uma rede de atencéo, e
efetuem mudangas na gestdo dos procedimentos administrativos no ambito da
assisténcia ao paciente e do tratamento em saude (WENDT, DULLIUS, DELL GLIO,
2018).

Logo, o acolhimento ndo pode ser considerado a chave para a resolugao de
todos os problemas de saude, mas ouvindo ativamente, prestando atengao as
queixas e identificando as necessidades primarias e secundarias do individuo,
buscando aproximacgdes, estabelecendo contatos e atendendo as necessidades dos
pacientes sdo os chaves. E essencial para um tratamento eficaz (MEDEIROS,
MARTINS, 2018).

3.3 A ATUACAO DO ENFERMEIRO JUNTO AS FAMILIAS COM PORTADORES DE
SINDROME DE DOWN

O diagndstico de SD tornou-se um marco na vida familiar, levando a um
processo de reorganizagao em cinco etapas. Na primeira fase, muitos pais relatam
que este periodo inicial € um periodo de comportamento irracional, acompanhado de

muito choro e sensacao de impoténcia. A segunda etapa observa-se a negagao,
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muitos pais tentam escapar de suas informacdes andmalas aos filhos. No terceiro
estagio, existem comportamentos emocionais fortes sdo observados, como tristeza,
raiva e ansiedade. A quarta etapa € a adaptacao dos pais, nesta fase eles comegam
a reconciliar-se emocionalmente com o bebé. E, a quinta etapa, € consistente com a
reorganizacdo da familia. Além dos sentimentos classicos e da dificuldade em
receber um diagndstico, ha ainda constantemente em busca de uma cura para esta
sindrome (NOBREGA, 2019).

Nesse diapaséao, o papel da equipe de enfermagem e de outros profissionais
de saude liga-se a instruir as familias sobre como ajudar as criangas com SD de
uma forma ativa e capaz de permitir que os pacientes levem uma vida normal,
saudavel e ativa. Tais profissionais devem preparar planos de treinamento semanais
para os pais e deixa-los atuar em casa, em conjunto com uma avaliagédo continua de
registro do progresso, planejando metas e métodos de ensino em um curto espago
de tempo (ALMEIDA; MARTINS, 2018).

E interessante mencionar que, os individuos com limitacdes sdo vistos como
objetos de diversas de praticas de reabilitagdo, educacionais e terapéuticas, cujo
objetivo é aliviar ou "curar" suas deficiéncias. Essa tendéncia tem servido de base
para diversos servigos institucionais destinados a servir ao bem presumido dessas
pessoas. Por exemplo, a educacdo especial em suas varias formas e diversas
terapias, que vao desde psicoterapia a terapia com animais de estimacdo, é
projetada para individuos com deficiéncias. O objetivo dessas intervengdes € ajudar
as pessoas com deficiéncias a se adaptarem de forma eficaz na sociedade
(BARROS JUNIOR, 2019).

A percepgao do corpo do individuo, bem como o corpo dos individuos com
deficiéncia passa por uma narrativa de exclusdo e marcas sociais. Tais narrativas
passaram por percepgdes biomédicas e religiosas sob as quais regraram os saberes
a respeito da deficiéncia nos ultimos séculos. As percepgbes da sociedade a
respeito dos individuos com deficiéncia passaram por um castigo divino a um corpo
abjeto pelas mutacdes genéticas, onde também foi descrita como a alteridade sem
possibilidade de identificagcdo pelos estigmas culturais relacionados ao corpo
(BATISTA, 2020).
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Os modelos biomédico e social da deficiéncia sao diversos e possuem
alusbdes relevantes para as politicas sociais brasileiras. O biomédico centra a
deficiéncia no corpo dos individuos, como uma consequéncia inevitavel das
barreiras fisicas, cognitivas ou sensoriais. Nesse sentido, o corpo com empecilhos
deve ser alvo de intervencdo e medicalizagcdo, objetivando-se a adequacédo aos
ambientes em uma expectativa de normalidade. Assim, o fato de um individuo ser ou
nao deficiente depende do seu quadro clinico. Nessa perspectiva, a deficiéncia é um
fendmeno estabelecido devido a um diagndstico ou exame médico. Os obstaculos a
participacdo em igualdade de condigbes situam-se, portanto, principalmente no
individuo, uma vez que é o individuo que carece de certas capacidades que sao
necessarias para alcangar a autonomia (GOMES, 2018).

Ja o modelo social da deficiéncia adota os entraves das barreiras corporais,
mas assegura que as desvantagens ndao sao uma consequéncia natural do corpo, e
sim uma situagcado imposta por ambientes sociais insensiveis a disparidade corporal.
Nesse modelo, a deficiéncia é uma problematica de justica social e tanto os
conhecimentos biomédicos devem atuar para aperfeicoar as condigdes de vida dos
individuos com deficiéncia quanto os ambientes devem ser alterados e tornados
acessiveis a todas as pessoas (GOMES, 2018).

Dessa forma, entende-se que as limitagbes corporais sao passiveis de
influéncias ndo somente por limitagdes individuais provindas da deficiéncia ou
incapacidade, mas também por fatores ambientais e sociais, que alteram de acordo
com o meio no qual o individuo deficiente esta inserido.

Ademais, considerando que as criangas com SD podem ser portadoras de
doencas crbnicas, ha a necessidade de avaliar sua experiéncia e propor
intervengdes especificas para aumentar a qualidade de vida, reducdo dos
mecanismos de enfrentamento, manutencdo do bem-estar e protecdo a saude da
familia (NOBREGA, 2019).

Logo, os enfermeiros podem desempenhar um papel importante, promovendo
a resiliéncia e adaptabilidade das familias de criangas com SD, ajudando no
reconhecimento e valorizagdo da capacidade natural de suporte e sobrevivéncia da
familia, mostrando a possibilidade de se prosperar, mesmo que haja desafios

continuos associados a criangas com SD.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O SUS é obrigado em lei, e encontra-se incluido no sistema publico de saude,
possuindo grande avancgo positivo quanto a sua eficacia de atuagao, significando um
fator positivo para a populagao, assim, nota-se que, no ambito da Atengdo Basica
em Saude (AB), houve um aumento significativo em relagao a integragao das agoes
promotoras, benfeitoras e que buscam de algum modo a recuperacdo da saude,
essas foram apoiadas em analises epidemiolégicas, sociais, bem como na formagao
profissional o que contribui para a melhoria da realizagdo de trabalho em equipe
(SANTOS, 2018).

Todavia, algumas limitagdes e constrangimentos advindos por parte do SUS
vém desestruturando seus eixos estratégicos, o que da lugar aos servigcos privados
que deveriam ser considerados como complementares ou que buscassem assumir
os riscos proprios do mercado, assim, nota-se que, os quinze sistemas publicos de
saude mais bem estruturados do mundo sdo defendidos pela sociedade e pelo
Estado (GONCALVES, 2020).

Logo, percebe-se que, a estratégia do SUS, ndo é isolada, ela também
encontra-se atrelada nao so6 ao fluxo de recursos publicos e a outras prioridades de
Estado, mas também acaba contribuindo para a construgdo subliminar de outro
modelo de atenc&o voltada para a saude.

Vale expor que, com o processo de descentralizacdo do SUS e a
reorganizagao da atencado basica, em 1994, foi criado o Plano de Saude da Familia,
agora denominado Estratégia Saude da Familia (ESF) e Agéncia Comunitaria de
Saude (ACS) para atender a populagédo e comunidade (SUS, 2020).

Dessa forma, a atengdo basica passou a ser priorizada, visando estar mais
proxima da populagao, percebendo as necessidades reais e ajudando a formular
politicas de resposta a adversidade, sendo uma espécie de énfase na prevencao,
promogao e restauracdo da saude das pessoas de uma maneira holistica e
sustentada.

Ou seja, os profissionais acompanham de perto a real situagdo de cada

familia e intervém de acordo com suas reais necessidades, estabelecem um vinculo
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de responsabilidade compartilhada, o que ajuda identificar e prestar atengdo aos
problemas de saude na comunidade, uma vez que a estratégia do ESF é organizada
de acordo com a divisao de territérios ja que levanta questdes sociais que interferem
no processo saude/doenca.

Ademais, a atuagdo dos profissionais junto ao NASF AB é uma forma de
colocar em pratica uma atuacédo ativa que tivesse como base o conhecimento que
adquiri durante a formac&o académica, principalmente porque sendo o Sistema Unico
de Saude (SUS) um arranjo organizacional do Estado brasileiro para apoiar a
implementacgéo das politicas de saude no Brasil o qual inclui um conjunto estruturado
de servigos e agbes prestados em organizagbes publicas de saude nos niveis
municipal, estadual e nacional, bem como em servigos de saude privados que 0s
integram para prestar servigos aos usuarios do sistema, é através dele que, ao
atender a parcela vulneravel da populagao, delimita a forma de agir e a prioridade de
atuacéo (FIGUEIREDO, 2018).

Nessa perspectiva, considerando que o SUS esta dividido em trés niveis de
atencdo: atencao primaria, secundaria e terciaria e € embasado em recursos
financeiros e se baseia em trés principios basicos: i) acesso universal aos servigos
para todos os cidaddos brasileiros em todos os niveis de assisténcia; ii)
descentralizagdo do poder para estados e municipios, e redefine a titularidade dos
trés niveis de governo E responsabilidades; iii) O publico participa na definicdo das
politicas de saude em todos os niveis de governo e supervisiona a sua
implementagcdo (COSEMS, 2019).

Ver-se que, o papel da prevencéo de agravos a saude depende da AB, para
que se garanta o atendimento integral aos usuarios, sendo responsavel pelo
atendimento longitudinal a parcela da populagdo que ndo apresente sofrimento
mental mais grave, fazendo com que os profissionais de psicologia se tornem
participantes estratégicos na implementagcdo de politicas antimanicomiais na
atencéo primaria (CFP, 2019).

Ademais, é inegavel que os individuos possuem caracteristicas diversas em
meio a sociedade. A diferenga presente na pessoa com deficiéncia mostra a
diversidade da natureza e condicdo humana. Entretanto, ainda ha uma restrita

tolerancia em relacéo a essas diferengas. A deficiéncia fisica e sua marca corporal
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expdem a diferenga entre o inteiro e o fragmentado, o perfeito e o imperfeito, e esta
carregada de estigmas e valores preconceituosos, o que coloca o deficiente fisico as
margens da sociedade (SANTOS, 2019).

A marginalizagao social de pessoas com deficiéncia ultrapassa os séculos de
histéria até que, gradualmente, desenvolvem-se praticas e tratamentos humanitarios
para o atendimento de pessoas com deficiéncia. Numa trajetéria irregular e
heterogénea entre os paises (e entre aos préprios individuos com deficiéncia), é
possivel notar que ha uma tendéncia geral de humanizagdo das atitudes e dos
posicionamentos relacionados a esse grupo populacional. E claro que ainda existem
exemplos de discriminagdo, mas o amadurecimento das civilizagdes e o avango dos
temas ligados a saude, a cidadania e aos direitos humanos provocou, sem duvida,
direcionam uma nova forma de pensar no que se refere as pessoas com deficiéncia
(PIRES, 2019).

Dessa forma, faz-se necessaria a identificagdo de quem sao os individuos
com deficiéncia merecedores de protecdo do Estado, onde ele deve elencar a
conceituar as politicas publicas para a tutela e a efetivagdo dos direitos humanos.
Ademais, as ac¢des dos agentes estatais sdo indispensaveis em todo o processo,
primordialmente aqueles relacionados a areas sensiveis como trabalho, previdéncia
e assisténcia social. Assim, a alteragdo do paradigma médico para o social € de
extrema necessidade para o combate a intolerancias, buscar os ideais de igualdade,
universalizagdo de direitos e a efetiva conquista dos direitos dos individuos com
deficiéncia (TALARICO; SAMPAIO, 2020).

Nesse contexto, considerando que o nascimento de uma crianga com
sindrome de Down pode colocar pressdao sobre a mae e exigir estratégias de
enfrentamento, uma vez que, uma das caracteristicas dos pacientes com sindrome
de Down é um certo grau de retardo fisico e mental, que pode ser considerado leve
ou moderado, que dificulta a execugcdo de tarefas simples. Ja para a doenca
periodontal na sindrome de Down, a taxa de prevaléncia € de 30% a 40% e, entre os
individuos na faixa dos 30 anos, esse percentual sobe para cerca de 100%
(FIOCRUZ, 2020).

Torna-se necessario proporcionar acesso a saude, educacao e promover a

inclusao social, diminuir a dependéncia da sindrome e melhorar a qualidade de vida.
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Para tanto, a assisténcia de saude aos pacientes com sindrome de Down deve ser
norteada pelas politicas publicas do Ministério da Saude, como a Politica Nacional
de Humanizagdo, a Politica Nacional de Atencido Basica, o Plano de Saude da
Criangca e do Adolescente, Saude da Mulher, Homem, Idoso, Mental Relatério
Mundial de Saude e Deficiéncia (VILELA, Et al, 2018).

Ademais, as equipes profissionais envolvidas no cuidado de criangas com
sindrome de Down devem considerar o papel da odontologia na melhoria das
condi¢cbes de vida desse grupo de pessoas. Em comparagdao com o atendimento
médico para individuos afetados pela sindrome, a saude bucal ainda é considerada
de baixa prioridade (VILELA et al., 2018).

Vale expor que, as tentativas de expressar conhecimento por meio da pratica
de enfermagem abriram varias opg¢des, evidenciando que, optar por cuidar da
pessoa com a sindrome De Down, com necessidades especiais, € adequado para
diferentes campos de atividade, sendo capaz de estimular o desejo de novas
descobertas por meio da compreensao e do dialogo vivido (GASPARINO et al.,
2018).

A situacdo dos portadores da sindrome de Down e seus desenvolvimentos
fisico, pessoal e de inteligéncia, foram cientificamente delineado, e, baseado nisso
afirma-se que o esforgo conjunto para a melhoria € fundamental, havendo, assim, a
necessidade de verificar mais detalhadamente o modo de visdo dos 6rgaos e os
sentidos que irao finalmente distinguir todos os aspectos das promessas futuras
(VILELA et al., 2018).

Nesse diapasado, na area de enfermagem, cuidar de familias com criangas
que tenham sindrome de Down pode ter um efeito muito significativo de pesquisa e

experiéncia neste campo, a qual parece estar nos estagios iniciais desta categoria.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Ao analisar a assisténcia a saude prestada pelo profissional da enfermagem
as familias que recebem diagndéstico de sindrome de down, foi possivel observar sua
importancia tanto em relagado ao recém-nascido, com a assisténcia de saude, como

em relagdo aos pais, com um apoio e auxilio emocional.
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Outrossim, é valido citar que, ao analisar a assisténcia a saude prestada pelo
SUS e as expectativas do NASF em relacdo ao atendimento prestado ver-se sua
relevancia no auxilio a familia que recebeu diagndstico de uma crianga portadora de
sindrome de down.

Nesse diapaséo, alcangou-se como resultado a confirmagao da hipotese que,
considerando a necessidade de acolhimento, pode-se afirmar que o papel do
enfermeiro junto a familia diante do diagnodstico de sindrome de down possui um

papel que vai além do aspecto profissional.
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