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Resumo

A Sindrome de Down (SD) é uma condicdo cronica, causada por uma anomalia cromossémica com
ocorréncia média de um caso para cada 1 a 1000 nascidos vivos. Esta pesquisa tem como objetivo
responder a seguinte pergunta: “Qual o papel do enfermeiro na redugdo do impacto familiar do
diagnéstico de Sindrome de Down?”. Foi realizado um estudo de revisdo de literatura, com pesquisa nas
bases de dados: Biblioteca Virtual em Salude (BVS) e Scientific Electronic Library Online (SCIELO) a
respeito do papel do enfermeiro e o impacto do diagnostico nas relagdes familiares. Apds criteriosa
anélise dos artigos selecionados, a apura¢do das informacdes foi feita de forma descritiva e predisps a
etapa de extracdo dos dados: autor, objetivo, método e resultado. Observou-se que o estudo se justifica
pela importancia em conhecer e relatar o impacto que os pais tem quando descobrem que irdo ter um
filho com Sindrome de Down, como irdo lidar com o sentimento, ao mesmo tempo em que isso trara
mudancas nas suas vidas.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Diagndstico Precoce; Relagfes Familiares; Assisténcia de

Enfermagem.

Abstract

Down Syndrome (DS) is a chronic condition caused by a chromosomal abnormality with an average
occurrence of one case for every 1 to 1000 live births. This research aims to answer the following
question: “What is the role of nurses in reducing the family impact of a Down Syndrome diagnosis?” A
literature review study was carried out, with research in the databases: Virtual Health Library and
Scientific Electronic Library Online (SCIELO) regarding the role of the nurse and the impact of the
diagnosis on family relationships. After careful analysis of the selected articles, the information was
collected in a descriptive way and predisposed the data extraction stage: author, objective, method and
result. It was observed that the study is justified by the importance of knowing and reporting the impact
that parents have when they discover that they are going to have a child with Down Syndrome, how they
will deal with the feeling, at the same time that it will bring changes to their lives.
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Introducéo

A Sindrome de Down (SD) é uma
condicdo cronica, causada por uma anomalia
cromossémica com ocorréncia média de um
caso para cada 1 a 1000 nascidos vivos. Sua
génese esta associada a Trissomia do
Cromossomo 21, que ocorre durante o0
desenvolvimento intrauterino e se manifesta
independentemente de etnias ou niveis
socioecondémicos, porém com incidéncia
aumentada entre mulheres com idade materna
avancada (Morais, 2019).

Esta alteracdo é capaz de promover
uma série de particularidades, tais como:
diminuigdo das dimensdes do nariz, manchas
brushfield (pequenos pontos brancos presentes
na periferia da iris), lingua protuberante,
arredondamento do rosto, baixa estatura,
encurtamento do pescoco e problemas
cardiovasculares (Morais, 2019).

O avanco da idade materna aumenta a
possibilidade de uma crianca nascer portadora
da SD. Estima-se que existam cerca de 270 mil
pessoas com Sindrome de Down no Brasil. E a
cada 700 nascimentos, 1 bebé& nasce com a
Sindrome. O Ministério da Saude afirma que
mulheres na idade de 35 a 39 anos apresentam
6,5 vezes mais chances quando comparadas as
de 20 a 24 anos, enquanto as que apresentam
40 a 44 anos aumentam em 20,5 vezes (Brasil,
2013).

A forma como a noticia é transmitida
pode influenciar fortemente as reacOes
vivenciadas pelos pais. Algumas familias
descobrem durante a gestacdo, outras apds o
nascimento. Durante a gestacao, o diagnostico
laboratorial pode ser feito por analise genética
(por exemplo, a denominada caridtipo),
seguido por um exame ultrassonografico para
identificar a transluscéncia nucal, no primeiro
trimestre, entre 11 semanas e 3 dias e 13
semanas e 6 dias (Barros et al., 2019).

Algumas familias passam por um
processo de ressignificacdo apos o nascimento,
visto que o nascimento de um bebé é um marco
importante na vida familiar. A chegada de uma
crianca é repleta de novidades, sendo capaz de
alterar o funcionamento geral da familia,
necessaria para adaptacdo desta crianca
(Oliveira, 2019).

O nascer de um bebé com deficiéncia é
marcante para a familia. Inicialmente esse
momento pode ser caracterizado por Vvarios
conflitos, angustias e pela dificuldade em
aceitar a condicdo da criangca. Tratando-se
especificamente da Sindrome de Down, a
aceitacdo e adaptacdo da crianca no contexto
familiar podem ser afetadas pela repercusséo
que o diagnéstico produz (Oliveira, 2019).

Os profissionais da salde devem ser
cautelosos no momento do diagnéstico, no
periodo pos-parto, principalmente pela imensa

fragilidade que as mdes podem apresentar



diante da chegada da crianca, assim €
necessario reconhecer o momento oportuno
para orientar a familia que aos poucos iniciara
0 entendimento sobre a sindrome (Silva et al.,
2020).

A conduta dos profissionais de salde
diante de um portador deve ser pautada na ética
e no cuidado especializado. E importante que
preste uma assisténcia ilimitada e inespecifica
a todos os membros da familia, pois a falta de
informacdo pode aumentar o temor, O
preconceito e a inexperiéncia dos familiares
em relacdo a problematica de como envolvé-lo
no cotidiano (Silva et al., 2020).

O enfermeiro pode desenvolver
estratégias para auxiliar a mde no cuidado,
orientando-a sobre realizagédo de estimulagdes
com a crianga, como brincadeiras, terapias,
desenvolvendo uma rotina de cuidados para
otimizar seu desenvolvimento, com atividades
terapéuticas e recreativas, convivio em grupos
de criangas com a mesma sindrome e consultas
com especialistas (Oliveira et al., 2019).

Além da estimulacdo, o enfermeiro
pode orientar as mées no desenvolvimento de
estratégias na promocao de habitos alimentares
saudaveis, pois a mesma € o primeiro exemplo
e educadora nutricional de seus filhos, de
forma que a alimentacdo saudavel pode
promover beneficios fisicos, cognitivos e
sociais na satde do portador (Giaretta; Ghiorzi,
2021).

Diante do que foi explanado, esta
pesquisa tem como objetivo responder a
seguinte pergunta de pesquisa: “Qual o papel
do enfermeiro na reducdo do impacto familiar

do diagnéstico de Sindrome de Down?”.

Método

Foi realizado um estudo de revisdo de
literatura, com pesquisa nas bases de dados:
Biblioteca Virtual em Saiude (BVS) e
Scientific Electronic Library Online (SCIELO)
a respeito do papel do enfermeiro e o impacto
do diagnostico nas relacGes familiares. Foram
utilizados artigos publicados na lingua
portuguesa, para isso, a pesquisa utilizou-se 0s
seguintes descritores: Sindrome de Down;
Diagnostico Precoce; RelacBes Familiares;
Assisténcia de Enfermagem, utilizando o
operador booleano AND. Foram incluidos
apenas artigos originais que abordassem sobre
a Sindrome de Down: o papel do enfermeiro e
0 impacto do diagnostico nas relacBes
familiares publicados no periodo de 2019 a
2023. Foram excluidos os artigos repetidos, 0s
gue ndo tinham resumo nem texto completo
disponivel, e também aqueles que nédo se
adequavam ao tema, como mostra no
Apéndice A.

Resultados
Ao considerar a totalidade dos artigos
incluidos, observa-se que com relagdo ao ano

de publicacdo, os anos 2019 e 2022,



apresentaram maior quantidade de estudos
publicados. Em relacdo ao desenho
metodologico, se obteve variacbes de estudos
analisados como os de natureza observacional,
utilizando  prontuarios e questionarios,
revisOes de literatura, entre outros.

Apbs criteriosa andlise dos artigos
selecionados, a apuracgdo das informacdes foi
feita de forma descritiva e predispds a etapa de
extracdo dos dados: autor, objetivo, método e

resultado, como mostra no Apéndice B.

Discusséo

O enfermeiro é responsavel por
promover a saude e 0 bem-estar da crianca e de
sua familia, trabalhando para que possam
planejar juntos intervencdes que melhor tratam
os problemas definidos. O papel do enfermeiro
é envolver a crianga e assegurar que as familias
tenham consciéncia de todos 0s servigos
ofertados, informando-as sobre os diversos
tratamentos/procedimentos e encorajando-as a
apoiar as praticas e os cuidados em salde
existentes. Sua meta e estabelecer um sistema
de apoio, determinando o risco de a familia
obter crises derivadas do diagndstico. Assim,
este profissional tem o papel de garantir as
necessidades da familia, realizando discussdes,
esclarecendo davidas, determinando quanto de
informacdo aquela familia pode receber e qual
sua compreensdo sobre a Sindrome de Down
(Rodrigues, 2022).

Se destaca também que a Sindrome de
Down ainda é muito estigmatizada no Brasil,
muitas vezes devido ao preconceito e a falta de
informac&o. Entender as nuances da sindrome
e perceber os anseios da familia deve fazer
parte da rotina profissional que estd diante
deste contexto (Silva et al., 2020).

Assim, o enfermeiro que atua na
atencdo priméria a saude desenvolve consultas
de enfermagem em puericultura pautadas nas
recomendacdes do Ministério da Salde para
realizar um mapeamento da situacdo da saude
da crianca. Perpassam-se, assim, as acgOes de
enfermagem pelo contexto biopsicossocial e
familiar da crianga a fim de identificar
possiveis problemas, bem como a deteccao de
situacdes de risco e vulnerabilidades, tragando,
desta forma, orientagdes pertinentes a partir da
realidade apresentada em cada caso (Menezes,
2019).

A maior parte dos pais afirmam ndo
estarem preparados para cuidar dos seus filhos.
Se a inseguranca ja pode ser algo comum
aqueles que se tornaram pais, receber um
diagnostico pode afetar significativamente o
processo de constituicdo do vinculo afetivo.
Foi possivel observar que a presenca de irméos
com desenvolvimento tipico pode mudar a
estrutura e o ambito familiar, porém, ndo de
forma a influenciar uma melhor qualidade de
vida, ja que os relatos de ambos os grupos

foram muito parecidos (Ronca, 2019).



Estudo realizado em 2023 com mées de
filhos com Sindrome de Down, acerca da
comunicacéo do diagndstico, evidenciou que a
maioria das maes que participaram dessa
entrevista receberam a suspeita e/ou
confirmacdo do  diagnostico ap6és o
nascimento. Diante disso, foi constatado que,
independentemente da idade materna em que
as mées tiveram seus filhos com a sindrome, 0s
sentimentos de impacto pela noticia sdo muito
semelhantes, ressaltado por duas maes
entrevistadas que souberam da suspeita do
diagndstico ainda na gestacdo e expressaram
alivio por ter somente a Sindrome de Down
diante de tantas outras sindromes mais graves
que poderiam vir a ter (Lunardi, 2023).

A familia se constitui como base de
apoio, exercendo um papel fundamental no que
diz respeito a aceitacdo, apoio e participagdo
ativa no desenvolvimento da crianca.
Observou-se uma preocupacéo relacionada ao
preconceito e ndo-aceitacdo que a crianca
poderia sofrer. A pesquisa revelou que, dentre
0s principais fatores relacionados ao estresse
parenteral de cuidadores de criangas com
Sindrome de Down, estdo o impacto do
diagndstico e 0 medo da discriminacdo e
preconceito (Lira, 2022).

Além disso, € necessario que haja
esforgo das areas da educacdo e da satde para
que haja uma aproximagao e uma comunicacao

clara entre elas, dividindo os progressos e

dificuldades da crianca em relacdo ao seu
desenvolvimento, auxiliando em  sua
adaptacéo escolar (Silva et al., 2020).

Neste sentido, as escolas séo parte desta
intersetorialidade, pois tém papel fundamental
na modificacdo de pensamentos e estere6tipos.
A educacdo permanente € uma importante
ferramenta para preparo das escolas para a
inclusdo social dessas criancas, a cessacdo a
pratica do bullying e a promocédo do respeito
acima de qualquer situacao (Fernandes, 2018).

Os preconceitos e tabus em relacdo a
Sindrome de Down na sociedade, a literatura
traz que € primordial observar as implicacdes e
as dificuldades das familias das criangas com
sindrome desde o diagndstico, buscando
respostas de como esse apoio esta disponivel
para seus familiares (Fernandes, 2018).

E  imprescindivel investigar a
relevancia do suporte biopsicossocial, visto
gue 0s aspectos emocionais e sociais estdo
envolvidos e prejudicam o desenvolvimento da
crianca e da estrutura familiar, sendo também
necessario mostrar para a familia que uma
pessoa com Sindrome de Down pode alcancar
um bom desenvolvimento de suas capacidades
pessoais, ter autonomia e realizar o que deseja
(Lira, 2022).

Deste modo, é preciso capacitar 0s
profissionais para gque sejam suporte para a
familia, fazendo-a compreender o que

realmente significa ter uma crianga com a



Sindrome de Down. O enfermeiro deve
preparar os cuidadores para que desenvolvam
a capacidade de conhecer a crianca e
reconhecer suas dificuldades para, assim,
elaborar um plano de cuidados compartilhado,
auxiliando no desenvolvimento de todos, um
ciclo de cuidado que ndo pode ser rompido ou
inadequado (Rodrigues, 2022).

Neste sentido, pode-se citar a data de
21 de marco como muito importante, pois
representa o Dia Internacional da Sindrome de
Down devido a trissomia do cromossomo 21,
proporcionando sentido na escolha do dia e do
més. O objetivo da data é possibilitar maior
visibilidade ao tema, reduzindo a
desinformacdo que pode resultar no
preconceito. A data foi criada em 2006, porém
em 2011, a Down Syndrome Internationale
solicitou ao Brasil a proposta de inclui-la no
calendario das Nacdes Unidas (Movimento
Down, 2018).

Mesmo com a desafiadora luta em
desmistificar a cultura, ainda ha um longo
caminho a ser percorrido em relacdo aos

estereodtipos da Sindrome de Down.

Concluséo

Observou-se que o estudo se justifica
pela importancia em conhecer e relatar o
impacto que os pais tem quando descobrem
que irdo ter um filho com Sindrome de Down,

como irdo lidar com o sentimento, a0 mesmo

tempo em que isso trard mudancgas nas suas
vidas.

A fim de descrever a assisténcia do
enfermeiro ao pré-natal junto aos pais sobre o
diagndstico precoce da sindrome. Portanto, é
necessario um pré-natal de qualidade que
realiza uma funcdo marcante na diminuigéo da
letalidade materna, exibindo outras vantagens
para a salde da mée e da crianca.

Os recursos para esse desenvolvimento
incluem a atuacdo de um profissional
competente no apoio da gestacdo, O
especialista qualificado ir4 apoiar a gestante
durante e ap0s o diagnostico da Sindrome de
Down.

O enfermeiro durante o pré-natal
contribui com énfase a relevancia da realizagéo
dos exames de rotina, onde busca detectar o
diagndstico de possiveis alteracdes, com isso
leva 0 entendimento e acolhimento com frutos
de uma assisténcia de melhor qualidade.

O impacto provocado pela chegada de
uma crianga com Sindrome de Down, pode
despertar adaptacbes e modificacbes na
familia, nessa perspectiva 0s conceitos,
incertezas, principalmente com o sentimento
de inseguranca de ndo saber do mal que a
sindrome causara a crianca, e do preconceito
que ela pode vivenciar; esse viés também é
compartilhado pelos pais que muitas vezes
optam por ndo divulgar o diagndstico no

contexto familiar.
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Apéndice A: Fluxograma da selecao dos artigos da reviséo de literatura, a partir dos critérios de

inclusdo e exclusao.
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Apéndice B: Apresentacdo dos estudos incluidos na reviséo de literatura, segundo o objetivo,

método e resultado.

Autor Objetivo Método Resultado
Rodrigues, Compreender a Trata-se de uma As categorias delinearam a
2022 experiéncia de pesquisa qualitativa experiéncia do enfermeiro em

enfermeiros atuantes na respaldada pelo relacdo: a sua funcé@o no processo
Rede de Atencéo a Saude referencial de cuidado a crianga e de
de um municipio do metodologico da assisténcia a familia; nos

interior paulista com 0s Teoria atendimentos as criangas com SD
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atendimentos as

Fundamentada nos

em relacdo a seus conhecimentos

necessidades de salde Dados. prévios e dificuldades na pratica;
das familias de criancas as insegurancgas correspondentes a
com Sindrome de Down escassez de conhecimento durante
(SD). a graduacdo e a vida profissional,
incluindo os preconceitos e tabus
em relacdo a SD na sociedade.
Silva et Validar o contetdo da O método Dos 86 itens submetidos ao
al., 2020 escala de avaliacédo do selecionado para consenso, foram sugeridas
impacto do transtorno realizar o presente | adaptacOes em 10 itens para que
neuro-cognitivo na estudo foi a técnica ficassem mais claros e de facil
familia através de painel de Delphi, tendo | compreenséo. A versao final ficou
Delphi. sido seguidos os constituida por 68 itens.
cinco passos
descritos por Justo
(2005) para este
método.
Menezes, Analisar a atuacdo do Trata-se de estudo Emergiram-se duas categorias:
2019 enfermeiro da atencéo qualitativo, Acompanhamento da crianga por
primaria em salde na descritivo, com meio da consulta de puericultura e
assisténcia a crianca e quinze consultas em grupo como
sua familia. enfermeiros. estratégia de orientacdo da crianca
e suas familias.
Ronca, Avaliar e discutir a Este estudo foi de A amostra foi formada por 25
2019 influéncia da presenca de carater familias representadas por um

irm&os com
desenvolvimento tipico
na qualidade de vida
(QV) de pais de
adolescentes com
Sindrome de Down (SD).

exploratério,
transversal e
descritivo, na linha
de investigacéo

qualitativa.

cuidador, com filhos em idade
entre dez e 19 anos. Essas familias
foram divididas em dois grupos: a)
grupo de pais com filhos unicos
com SD (GSDU) e b) grupo de
pais com filhos com SD e outro
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(os) filho (os) com

desenvolvimento tipico (GSDI).

Lunardi,
2023

Conhecer as experiéncias
de mées e médicos em
relacdo ao comunicado

do diagnostico da

sindrome de Down (SD).

Trata-se de uma
pesquisa
exploratoria e
transversal, com
delineamento

qualitativo.

Foram realizadas 16 entrevistas
semiestruturadas individuais. Os
dados foram transcritos e
submetidos a analise de conteido

tematica.

Participaram 9 maes e 7 médicos.

Lira, 2022

Descrever a rede social e
0 tipo de apoio recebido
por cuidadores de
criangas com Sindrome

de Down.

Estudo descritivo
com abordagem
qualitativa com
base no referencial
metodologico de

Sanicola.

As redes sociais dos cuidadores
entrevistados séo

predominantemente pequenas,

pouco densas, marcadas por fortes

relacbes com familiares e amigos.
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