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RESUMO

Objetivo Geral: conhecer e analisar o conhecimento dos enfermeiros da unidade basica de satde
sobre a Sindrome de Down, para estabelecer um programa de educagdo em saude. Método: O presente
estudo utiliza uma abordagem qualitativa descritiva, que observa e analisa os resultados complexos a
partir do contexto e realidades da aten¢ao primaria estudados, visando esclarecer a relevancia do tema
e a resolucdo da pergunta de pesquisa. Introdugao: A Sindrome de Down ¢ uma condi¢do genética
que afeta cognicdo, motricidade e aspectos fisicos, exigindo cuidados especificos. Apesar das
limitagdes, pessoas com essa sindrome podem alcangar qualidade de vida, saide e autonomia. A
enfermagem tem papel crucial na assisténcia para promoc¢ao da saude e inclusdo social desses
individuos durante toda a vida. No entanto, h4 lacunas no preparo de profissionais da Atencao Primaria
para esse atendimento, o que compromete a qualidade da assisténcia e a inclusdo dessas pessoas na
sociedade. Os resultados encontrados, apresentam a assisténcia do enfermeiro da atencdo primaria
como um coordenador e facilitador do processo de satide da crianca e pessoa com SD, garantindo que
as unidades de ESF possam contemplar sua complexidade como um ser biopsicossocial e garantir

qualidade na assisténcia de satde, social, individual, familiar e coletiva.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Trissomia do 21, Assisténcia de enfermagem, Pessoas com

Deficiéncia



ABSTRACT

General Objective: To understand and analyze the knowledge of nurses in primary health care units
regarding Down Syndrome, to develop a health education program. Method: This study adopts a
descriptive qualitative approach, observing and analyzing complex outcomes within the context and
realities of primary care. The aim is to highlight the relevance of the topic and address the research
question. Introduction: Down Syndrome is a genetic condition that affects cognition, motor skills,
and physical characteristics, requiring specific care. Despite these challenges, individuals with Down
Syndrome can achieve quality of life, health, and autonomy. Nursing plays a crucial role in supporting
the health and social inclusion of these individuals throughout their lives. However, gaps remain in the
training of Primary Care professionals, which can impact on quality of care and hinder social inclusion.
Results: Findings indicate that primary care nurses serve as coordinators and facilitators in the
healthcare process for children and individuals with Down Syndrome, ensuring that Family Health
Strategy (FHS) units address their complexity as biopsychosocial beings and provide quality care at

the individual, family, social, and community levels.

Keywords: Down Syndrome, Trisomy 21, Nursing Care, People with Disabilities.
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1. INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) ¢ uma anomalia genética, causada pela trissomia do cromossomo
21 que traz ao individuo alteracdes em sua cognicdo e aspectos fisicos caracteristicos
(SCHWARTZMAN, 2003). Caracteriza-se por ser uma das sindromes mais incidentes e que possui
caracteres e necessidades muito especificas, incluindo cuidados com saude, aspectos holisticos e
sociais (LOUREDO, 2010). Estima-se que a cada 100 criangas nascidas vivas, pelo menos duas delas
tenham Sindrome de Down, sendo que cerca de 300 mil brasileiros sejam pessoas com Sindrome de

Down (IBGE, 2018).

O comprometimento intelectual ¢ uma das principais peculiaridades da sindrome, tendo
também alteragdes do sistema musculo esquelético que causardo dificuldades na motricidade e
aparéncia caracteristica da SD, como a braquicefalia, fissuras palpebrais inclinadas, nariz e boca
pequenos, a lingua hipotonica, dismorfia do pavilhdo auricular, entre outras alteragdes em estruturas
Osseas, musculares e cartilaginosas do cranio e membros superiores e inferiores (SCHWARTZMAN,

2003).

A Sindrome de Down, sendo uma anomalia genética, apresenta caracteristicas fisiologicas e
estruturais que, embora comprometam parcialmente o intelecto, ndo incapacitam o individuo de se
desenvolver dentro de seus limites cognitivos e fisicos. Assim, deve ser inserido na sociedade, onde
seus aspectos biopsicossociais possam ser trabalhados com estimulos e assisténcia adequados,

promovendo autonomia e qualidade de vida (MORALIS, 2019).

Os profissionais de enfermagem possuem capacidade e competéncia tedrica, pratica e
cientifica para oferecer assisténcia de qualidade a pessoa com Sindrome de Down e sua familia. O
enfermeiro exerce papel essencial no cuidado, no desenvolvimento da autonomia e na qualidade de
vida, desde o bergario até a vida adulta, contribuindo no diagnostico e nos cuidados didrios do recém-

nascido, puericultura a fase adulta (DEZORZO; CROSSETTI, 2008).

O comprometimento da aprendizagem em relagdo as atividades de vida diaria, fala, a escrita e
a leitura, dispdes de algumas variantes, ndo apenas da disfuncionalidade intelectual da pessoa com
Sindrome de Down, mas também de questdes ambientais, como acesso a educagdo, cultura, fator

socioecondmico, saneamento basico e acesso a unidades de saude. Essas questdes podem acarretar a

10



exclusdo deste individuo na sociedade e a limitagdo de seu desenvolvimento cognitivo, fazendo com
que sua autonomia e qualidade de vida sejam afetadas (PINTO, 2018). A enfermagem tem como uma
de suas acdes aos pacientes com Sindrome de Down identificar e compreender os aspectos intrinsecos
e extrinsecos de saude e ofertar assisténcia individualizada para diminuir e prevenir riscos, promover

a saude e a autonomia (MORALIS, 2019).

Diante desse contexto, as acdes do enfermeiro, com este individuo, comegcam a partir do
nascimento, onde a partir do seu conhecimento pode identificar caracteristicas da Sindrome de Down
que acusarao suspeita de um diagndstico, ou até mesmo uma consulta de enfermagem para orientar a
mae sobre os cuidados com o recém-nascido com SD. Ao longo da infancia até a vida adulta, o
enfermeiro ¢ um educador em saude. Todo esse trabalho ¢ realizado nas Unidades Bésicas de Satude
(UBS), Estratégia de Saude da Familia (ESF) e até em consultorios particulares de enfermagem. A
autonomia do enfermeiro ¢ uma grande ferramenta para auxiliar a pessoa com Sindrome de Down na
realizacdo dos seus aspectos biopsicossociais, sendo de grande importancia que o profissional de
enfermagem tenha consciéncia da sua capacidade e importancia de seu papel na vida das pessoas com

deficiéncia (MORAIS, 2019).

Apesar da competéncia dos profissionais de enfermagem e seu grande potencial de assisténcia,
percebe-se uma lacuna no conhecimento dos profissionais de saide em relacdo as pessoas com
deficiéncia, incluindo a Sindrome de Down. Esta falha no conhecimento, pode significar o desamparo
das pessoas com Sindrome de Down e suas familias na assisténcia ofertada nas unidades basicas

(PEREZ; LOPEZ, 2021).

Portanto, a questao central da pesquisa é: Os enfermeiros da ESF estao preparados para atender

as pessoas com Sindrome de Down e suas familias?

O atendimento do enfermeiro a qualquer paciente deve ser ético e profissional (COFEN, 2017),
mas, as pessoas com deficiéncia, deve ser também digno e ludico, permitindo que o individuo seja
compreendido e alcance seus objetivos por meio de um atendimento de qualidade. Na assisténcia de
enfermagem as pessoas com Sindrome de Down, ¢ fundamental ampliar os conhecimentos sobre a

condi¢do para contemplar todos os aspectos biopsicossociais durante o cuidado, especialmente nas

unidades de atenc¢do primaria (MORALIS, 2019).
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2. OBJETIVO
2.1 Objetivo Geral

Conhecer e analisar o conhecimento dos enfermeiros da unidade basica de satde sobre a

Sindrome de Down, para estabelecer um programa de educacdo em saude;
2.2 Objetivos Especificos

Definir a importancia da assisténcia do enfermeiro para a pessoa com Sindrome de Down, no
desenvolvimento dos aspectos biopsicossociais desses individuos;
Promover o conhecimento a respeito da SD a enfermeiros de unidades de atengdo bésica de

saude;
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3. JUSTIFICATIVA
Hé uma lacuna no conhecimento do profissional de enfermagem em relacdo a Sindrome de
Down e como deve-se aplicar sua assisténcia, a nivel ambulatorial e dentro da aten¢do bésica, sendo
importante identificar o processo de formagao e disponibilidade de recurso aos profissionais da
enfermagem a respeito da sindrome de Down com o intuito de corrigir € proporcionar o
conhecimento aos enfermeiros de como sua assisténcia ¢ de relevancia a saude das pessoas com SD

(MORALIS, 2019).

A sindrome de Down tem uma populacao de grande incidéncia no Brasil sendo uma condigao
de carater da saude publica, e tem suas acdes previstas na Politica Nacional de Saude da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, os individuos com SD tem aspectos fisiologicos e anatdmicos peculiares,
nos quais necessitam de uma assisténcia especifica em todos os niveis de satide, além de necessitarem
de cuidados fisicos e de aspecto cognitivos, os quais necessitam serem compreendidos pelo
profissional de saude para que haja uma assisténcia efetiva e ampla a sua satde (SCHWARTZMAN,

2003).

Promover o cuidado e a assisténcia a pacientes com sindrome de Down tem muita relevancia
para a populacao de pessoas com deficiéncia (PCDs) e as familias desses individuos, que buscam pela
inclusdo nos servigos de saude, o acolhimento e uma assisténcia que contemplem suas especificidades

enquanto individuos, com ética e competéncia (PEREZ; LOPEZ, 2021).
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4. REVISAO DE LITERATURA

4.1 Caracterizacio da Sindrome de Down

A Sindrome de Down (SD), ¢ uma sindrome de etiologia e base genética, caracterizada pela
presenca da trissomia do cromossomo 21, que ocorre no desenvolvimento embrionario, o surgimento
de mais um cromossomo do par 21, totalizando 47 cromossomos no individuo, considerando que um
ser humano tipico possui 46 cromossomos, sendo 23 provenientes do gameta masculino e 23 do gameta
feminino, durante a formacao do zigoto no meio intrauterino (SCHAWARTZMAN, 2003).

A trissomia do cromossomo 21, pode apresentar-se de duas formas, sendo simples e mosaico.
As caracteristicas da T21 simples, implicam na obrigatoriedade de todas as células, possuam a
caracteristica de trés pares do cromossomo 21, enquanto na T21 mosaico, os individuos apresentam
grupos celulares sem alteragdes genéticas do par 21 de cromossomos, enquanto outros grupos celulares
irdo apresentar (MUSTACCHI, 2000).

Compreende-se que a trissomia do cromossomo 21, ocorra devido a uma anormalidade no
processo de separagdo de cromossomos, a gametogénese, influenciado pela idade materna avancada,
entre mulheres de 45 a 49 anos. Em caso da trissomia por translocagdo, relaciona-se com o gene
podendo ser paterno ou materno, onde ja hd uma translocagdo, que durante a gametogénese, ocorra a
translocacao do cromossomo 21, deixando a estrutura do brago do cromossomo, alongada, identificada
no mapeamento genético a sobreposi¢cao de um cromossomo n°14 ou 15. (MUSTACCHI,2000).

As alteragdes causadas no material genético que caracterizam a Sindrome de Down,
apresentam-se anatomica a fisiologicamente, dando ao individuo com SD, caracteristicas fisicas
determinadas e especificas da sindrome, alteracdes nos processos fisiologicos, comorbidades, perda
de cognicdo, alteragcdes no sistema musculoesquelético em relacdo a suas estruturas (PUESCHEL,
2002).

Tendo como as principais alteragdes em seu sistema musculoesquelético, € notorio que hd uma
anormalidade no formato do cranio, com o achatamento da por¢do occipital, achatamento dos ossos
da face, achatamento da ponte nasal, inclinagdo superior das incisuras palpebrais e o estreitamento do
canal auditivo. O tonus muscular sofre prejuizos, ocasionando a pessoa com SD a hipotonia muscular,
além da caracteristica da hiper elasticidade articular gerando dificuldades na motricidade
(SCHAWARTZMAN, 2003).

A Sindrome de Down, tem alteragdes na face, que identificam pessoas com SD, sendo as mais
aparentes, como as orelhas tém um tamanho menor que em pessoas tipicas, o nariz possui formato

curto ¢ arredondado e a boca e arcada dentaria, também possuem tamanho menor do que esperado
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(SCHAWARTZMAN, 2003). Essas caracteristicas, podem estar relacionadas com fatores sociais,
podendo causar pré-julgamento e situagdes de capacitismo, relacionando o individuo, apenas a sua
condi¢ao (PUESCHEL, 2002).

As alteragdes genéticas da Sindrome de Down, proporcionam ao individuo fatores de risco para
o sedentarismo, desenvolvimento de doengas metabolicas como diabetes e alteracdes de perfil lipidico,
obesidade, doencas cronicas gastrointestinais e do sistema respiratério (MUSTACCHI, 2000).

As comorbidades e alteracdes da fisiologia da Sindrome de Down, sdo determinadas por fatores
intrinsecos que podem ser influenciados por hébitos de vida, alimentagdo, meio ambiente, cultural e
social. Como caracteristica fisioldgica principal, a pessoa com SD, possui alteragcdes e déficits em sua
capacidade cognitiva e habilidades adaptativas que irdo interferir em suas atividades de vida diaria,

processo de aprendizagem, alfabetizagdo e letramento, convivio social e cuidados com sua saude

(PEREZ; LOPEZ, 2021).

4.2 Assisténcia de enfermagem a pessoa com Sindrome de Down

Compreende-se que o ser humano ¢ complexo e possui necessidades tanto biologicas,
psicologicas, sociais e espirituais. As pessoas com Sindrome de Down também possuem necessidades
biopsicossociais espirituais que devem ser contempladas principalmente nos atendimentos de saude,
iniciando-se pelo servico de atengdo primaria a saude, sendo a principal forma de entrada, as unidades
de Estratégia de Satde da Familia (ESF) (PEREZ; LOPEZ, 2021).

O enfermeiro dentro das unidades bésicas, especialmente nas unidades de ESF, deve exercer e
implementar a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem, para que utilize essa ferramenta de
trabalho atrelada a suas habilidades gerenciais, assistenciais, o prestar de cuidados a populagdo usuéria,
incluindo a pessoa com Sindrome de Down. Essa assisténcia e gerenciamento, se estende a realizagao
desde agdes educativas, promogao e prevengdo de saude, até a propria assisténcia e prestagao de
cuidados e praticas de enfermagem (DITTBERNER, 2017).

A Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), prevé subsidios para a autonomia e a
melhora dos processos de trabalho do enfermeiro nos diferentes niveis de assisténcia, incluido a
atencao primaria a saude, proporcionando melhora da documentacao de toda sua assisténcia e agdes,
melhora do raciocinio cinico, melhora do direcionamento e aplicagdo de assisténcia, com qualidade e
proporcionando a seguranca da equipe e do enfermeiro no seu trabalho (MEDEIROS, 2012).

Com as pessoas com SD, o enfermeiro deve conhecer e compreender os aspectos do individuo,
quais suas limitagdes e expectativas, para definir as intervencdes de enfermagem necessarias para um
atendimento de qualidade, que ird agregar ao estado de saiide da pessoa com Sindrome de Down

ofertando qualidade de vida, seja na promogéo, educagdo, prevengdo ou cuidado a satide (PEREZ;
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LOPEZ, 2021).

No Brasil, a Politica Nacional de Satde da Pessoa Portadora de Deficiéncia, garante a inclusao
das pessoas com deficiéncia ao acesso a saude, e que o servico seja adequado para contemplar toda
sua complexidade como ser humano, incluindo todos os niveis de assisténcia, mas com foco nas
unidades de Estratégia de Satide da Familia (BRASIL, 2013).

O enfermeiro € um profissional que deve ser capaz de desenvolver um planejamento e executar
intervengdes e um atendimento holistico a sua clientela, incluindo a pessoa com SD, utilizando de seu
olhar e raciocinio clinico e humanizado para identificar as necessidades, dificuldades e desafios
individuais da pessoa com Sindrome de Down, garantindo que seu atendimento gere bem-estar e uma
qualidade de vida satisfatoria (BALL, 2018).

Ainda no contexto holistico da abordagem a pessoa com SD e sua familia na unidade de satde
basica, ¢ imprescindivel o estabelecimento do vinculo terapéutico entre o enfermeiro e demais, para
que a comunicacdo seja clara, direta e satisfatoria, fazendo com que o profissional conhega seu
paciente, historico de saude pregressa e atual, caracteristicas socioecondmicas e culturais para além de
fortalecer o vinculo, utilizar da coleta de tais dados para compreendé-lo e identificar quais aspectos
devem ser trabalhados na atencao a sua saude em (SMITH, 2019).

Dentro da atengdo bdasica, a enfermagem tem respaldo e conhecimento para prestar sua
assisténcia ao individuo, familia e coletividade. Para um melhor estabelecimento de vinculo entre
profissional de satde e paciente, o enfermeiro pode incluir a familia em suas consultas ou realizar
visitas domiciliares, pois para que ao abordar os pacientes com Sindrome de Down e tragar
intervengdes de saude individuais, o enfermeiro tera ampla compreensao da dinamica familiar deste
paciente, sua realidade socioecondmica para que a assisténcia seja de fato efetiva (MORALIS, 2019).

Para que o enfermeiro da unidade de Estratégia de Saude da Familia realize todo o Processo de
Enfermagem (PE) na pessoa com Sindrome de Down e a familia, deve compreender a sindrome, quais
alteracoes e limitagdes podem estar presentes, sendo capaz de identificar achados em seu exame fisico
e diferencid-los ou correlacionar com a sindrome exigindo além de seu conhecimento tedrico o
raciocinio clinico e senso critico. A partir disto, o enfermeiro pode continuar seu PE, tragando
diagnosticos, intervengdes e resultados de acordo com cada paciente. Neste contexto de observar os
aspectos fisiologicos da pessoa com SD e compreender o ambito social e familiar, o enfermeiro pode
realizar o processo de cuidado de pessoas com SD desde o nascimento, onde ¢ realizado o diagnostico,
até o fim de sua vida, em conjunto com a familia (SMITH, 2019).

Durante a vida dos pacientes com Sindrome de Down, o enfermeiro auxiliara a familia por
meio de educagdo em saude e orientacdes, no cuidado e desenvolvimento da crianca com SD,
identificacao das possiveis comorbidades e doencas que podem ser desenvolvidas e realizar acdes de
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prevencao e (NUNES; DUPAS, 2011).

Na fase adulta do individuo com SD, a enfermagem pode agir diretamente com o paciente, com
um vinculo mais estreito na sua comunicagao, educacao e na efetividade da assisténcia e consultas. O
enfermeiro tem como responsabilidade, orientar a respeito de uma equipe multidisciplinar, como
fisioterapeuta, psicologo, fonoaudidlogo, de acordo com as demandas de cuidado do paciente com SD,
para que o cuidado seja amplo e seu desenvolvimento cognitivo, motor e até social, possam de fato,

ser melhorado, além de proporcionar uma melhor qualidade de vida (MORALIS, 2019).
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5. METODOLOGIA

5.1. Tipo de Estudo
Trata-se de uma abordagem qualitativa descritiva, que busca observar a complexidade
e analisar o contexto que esta sendo estudado. Sendo uma pesquisa de caracter participativa,

sem inten¢do de obter dados quantitativos numéricos (FONTELLES et al., 2009).

5.2. Local de pesquisa

Escolheu-se como local para realizar a pesquisa, as unidades de Estratégia de Saude
da Familia dos municipios de Itutinga e Carrancas. Sendo disponibilizado o Termo de
Autorizagao (ANEXO I), que foi devidamente assinado pela coordenacao das unidades nos

municipios.

5.3 Participantes

Tendo em vista que estudos qualitativos ndo buscam a generalizagdo e quantificagdo
dos dados, mas sim o aprofundamento e compreensao do objetivo da pesquisa, foi estimado,
a participacdo de todos os enfermeiros das ESF dos municipios de Itutinga e Carrancas,

totalizando 4 enfermeiros entrevistados.

5.4 Equipe executora
O estudo foi desenvolvido pela académica do curso de Enfermagem, Ellen Lima
Martins, sob a supervisao e orientacdo da professora Elisiany Mello Costa, ambas do Centro

Universitario de Lavras.

5.5 Estratégia de Coleta de Dados

Inicialmente, foi realizado contato com os(as) enfermeiros(as) responsaveis pelas
unidades requeridas, para que fosse possivel esclarecer a intengdo da presente pesquisa. Em
seguida, realizou-se o convite para participagdo na pesquisa ¢ agendamento do encontro para
entrevista, presencial. Apos o aceite, todos foram orientados sobre o TCLE (ANEXO II) para

leitura e assinatura.

A coleta de dados aconteceu em local reservado e as entrevistas foram direcionadas
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por perguntas norteadoras (APENDICE I). As entrevistas foram audiogravadas e transcritas

integralmente.

5.6. Analise de dados

Os dados foram analisados por meio da analise de conteido, que permitiu a
interpretacdo, descricdo e quantificagdo dos dados e fendmenos (ELO et al., 2014). Tal
abordagem organiza-se de trés fases: preparacdo, organizacdo e elaboragdo de relatdrios.
Inicialmente, o pesquisador selecionou a unidade de amostragem, de modo que seus dados
foram organizados, separados e relacionados ao tema abordado (ELO e KYNGAS, 2008).

Apos selecionada a unidade de amostragem, foi realizada a organizacao, que consistiu
na codificacao aberta, criagao de categorias e abstragdo. Na codificagdo, foram anotadas todas
as informacdes consideradas pertinentes, que descrevam a apresentagdo do conteudo, a partir
da releitura do material escrito. Na criagdo de categorias, o material foi organizado e
caracterizado por meio de grupos semelhantes, a fim de se obter maior compreensao dos
dados. Na abstracdo, o material foi estruturado e nomeado a partir das categorias elaboradas.
Finalmente, na fase de elaboracdo de relatérios, foram descritos detalhadamente os dados
levantados bem como os resultados obtidos (ELO e KYNGAS, 2008; ELO et al., 2014).

Os resultados foram destrinchados, utilizando a abordagem descritiva de Bardin
utilizando-se da categorizacdo de falas e argumentos semelhantes, identificando um padrao de
elementos constitutivos criando, portanto, as categorias e subcategorias (BARDIN, 2011). As
categorias e subcategorias descrevem e interpretam os resultados obtidos, trazendo

objetividade, analise e criticidade do contetido obtido com os enfermeiros entrevistados.

Os resultados obtidos perpassaram por tratamento e interpretacdo, gerando discussao e
correlacdo a literatura proposta, gerando debate e a conclusao da questao de pesquisa. A partir
dos resultados, serdo implementadas palestras com uso de um instrumento educacional
continuada (cartilha) (APENDICE II) para educagdo continuada e capacitagdo dos enfermeiros
entrevistados, para prestar assisténcia a populacdo com SD. Essa atividade pretende ser

realizada no inicio do més de dezembro de 2025.
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6. CRITERIOS ETICOS

Considerando que houve envolvimento com seres humanos, submetemos o protocolo
de pesquisa a apreciagdo ética e acompanhamento do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos, vinculado a Pro-Reitoria de Ensino, Pesquisa e Extensdo do Centro Universitario
de Lavras, em cumprimento a nova Resolucdo CNS 466/2012 e observancia dos cuidados
éticos das pesquisadoras envolvidas, sob o nimero do CAAE: 84563524.5.0000.5116.

Foram elaborados os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO
IT) e o processo de obtencdo do consentimento para cada um dos participantes sera
cuidadosamente realizado, conforme diretrizes da nova Resolucdo CNS 466/2012. Sera
preservado o anonimato dos participantes (sigilo de suas identidades), bem como sera
solicitada a assinatura destes documentos, em duas vias originais a todos os participantes antes
do inicio da coleta dos dados, como etapa final do processo de obten¢do do consentimento,
quando presencialmente, sendo garantida uma via original assinada pelas pesquisadoras a
cada participante.

Riscos ou possiveis desconfortos: Sabe-se que a formagao universitaria e pds, podem
ndo proporcionar o devido conhecimento a respeito da assisténcia a populagdes especiais,
incluindo as pessoas com Sindrome de Down, entdo a falta de conhecimento nao deve
significar a falta de competéncia deste profissional, entrar nesses topicos exigem muita cautela
para esclarecer esta diferenga. O profissional pode se sentir ndo preparado para assistir esses
individuos, por conta das diversas especificidades, comorbidades e alteragdes presentes.

Beneficios: Acredita-se que os resultados deste estudo irdo subsidiar a elaboragao de
projetos de educagdo aos enfermeiros das unidades de Estratégia de Saude da Familia, que ira
proporcionar qualidade da assisténcia para a populacdo com Sindrome de Down.

Garantia de Privacidade e Confidencialidade: Durante o desenvolvimento da pesquisa,
somente a aluna pesquisadora e o orientador terdo acesso aos questionarios e dados coletados
nas entrevistas e sera garantido o anonimato de todos os participantes na publicagdo e
divulgagdo dos resultados. A gravacdo das entrevistas serd salva em uma pasta no computador
da coordenadora da pesquisa e ndo ficardo disponiveis em nenhuma nuvem ou pasta virtual.
Além disso, os participantes poderdo retirar seu consentimento a qualquer momento que
desejarem, sendo excluidos da pesquisa sem que sofram qualquer prejuizo por isso.

Critérios para Suspender ou Encerrar a Pesquisa: A coleta de dados sera encerrada a

partir do momento em que os pesquisadores, através da analise progressiva e concomitante
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dos dados, verificarem que o conjunto de dados obtidos ¢ suficiente para o alcance do objetivo
proposto neste estudo. Antes disso, a pesquisa podera ser suspensa, caso nao haja interesse ou
consentimento por parte da populagdo de interesse ou por solicitagdo da institui¢ao de ensino

(Centro Universitario de Lavras) ou do local de coleta.
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7. RESULTADOS

7.1. Categoria 1: Conhecimento sobre a caracteriza¢ao e definicio da Sindrome de Down.

A categoria revela a realidade do conhecimento dos enfermeiros entrevistados acerca da
definicdo e caracteristicas fisiologicas e estruturais da Sindrome de Down. Todos demonstraram
conhecimento prévio sobre qual a etiologia da sindrome e a consequéncia advinda da trissomia do
cromossomo 21, na falha do processo mitdtico do material genético durante a preparagao do 6vulo ou
na espermatogénese que, no embrido, se apresenta como caridtipo 47, XX, +21 ou 47, XY, +21
(MCINNES, 2016), trazendo caracteristicas ao individuo como o desenvolvimento cognitivo € motor

prejudicados, face caracteristica e alteragdes fisioldgicas (MUSTACCHI, 2000).

“[...]é uma alteragdo cromossomica (...), essa alteragao cromossdmica leva a outras alteragdes, tem a

questao do desenvolvimento e questdo motora” E1.

“[...] ¢ uma altera¢do cromossdmica que causa a sindrome e varias alteragdes” E2.

“[...] ¢ uma condi¢do genética causada pela presenca do terceiro cromossomo no par 21.” E3

“[...] uma alteragdo genética do cromossomo 21, por isso a trissomia, uma alteracao na anatomia do
cromossomo ¢ isso gera a Sindrome de Down, caracterizado pelas alteragdes fisiologicas no

organismo.” E4.

7.2. Categoria 2: Necessidades de satide relacionadas as peculiaridades da Sindrome de

Down.

A Politica Nacional da Atencao Integral a Satde da Pessoa com Deficiéncia (PNAISPD) prevé
que a rede de atengdo a saude, incluindo a aten¢do basica e a ESF deve ofertar agdes e servigos de
satde para o cuidado integral a pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2017). Visto isso, a categoria

apresenta-se como a percep¢do da necessidade de cuidados especializados a pessoa com SD, pelos
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enfermeiros, que também apresentam a necessidade de contemplar integral e especificamente as
demandas de saude desses individuos, pois sua condi¢ao genética os propicia ao desenvolvimento de

condi¢des extrinsecas e intrinsecas que podem interferir em seu estado de saide (SOUZA, 2024).

“[...] tem necessidades de caracteristicas unicas (...) demandas de cuidados a saude

especificos.” E3.

“[...] uma carga de saude e necessidade de cuidado mais amplo, tem necessidades muito especificas.”
E4.

7.3. Categoria 3: Equipe multidisciplinar e referéncia, rede e recursos.

O enfermeiro como coordenador e gestor da unidade de atengdo bésica, identifica a necessidade
de delegar e atribuir a assisténcia da pessoa com Sindrome de Down de forma interdisciplinar, para
que esse acompanhamento seja multiprofissional. Toda a equipe: enfermeiro, técnico de enfermagem,
médico, agente comunitario de saude, assistente social, psicdlogo, pedagogo, nutricionista,
fisioterapeuta fonoaudidlogo e educador fisico, devem ter um objetivo comum, de obter uma
assisténcia holistica e integral, proporcionando melhor qualidade de vida a esses pacientes (BRASIL,

2013; BRASIL, 2017).

Possuindo ciéncia das especificidades e compreendendo a complexidade das pessoas com
deficiéncia e SD, o enfermeiro da aten¢do basica, ¢ capaz de tragar em seu Processo de Enfermagem
um planejamento, de forma a contemplar todas as limitagdes e especificagdes de saude desses
individuos, o que demandara de recursos e equipe especializada, que devem estar disponiveis na rede
de satide. Cabe ao enfermeiro a coordenagdo e gestao de tais recursos materiais € humanos para a

melhor assisténcia dessa populagio (CAMPAROTO, 2021).

“[...] existe uma rede (....) tem esses servigos dentro da aten¢ao primaria, a gente consegue

referencia-los para as especialidades, fonoaudidlogo, T.O (terapia ocupacional).” E1.
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“[...] sdo super bem atendidos, aqui tem o Bem-Viver, tem o pediatra, a clinica de fisioterapia, tem
psicologo, varias atividades que eles podem fazer (...) tem referéncias (...) tem tudo,

fonoaudiologo, fisioterapeutas e T.O (terapia ocupacional.” E2.

“[...] tem assisténcia da equipe multidisciplinar.” E3.

“[...] intervengdes que a gente precisa na equipe basica até os especialistas, pediatra, ginecologista no
parto (...), o direcionamento adequado da equipe multidisciplinar de acordo com a demanda.”

E4.

7.4. Categoria 4: O Enfermeiro como promotor e gerenciador da assisténcia a pessoa com

Sindrome de Down.

A categoria foi apresentada através do tipo de servigos de satde que os enfermeiros da ESF e
da unidade de aten¢do bdasica, vivenciam e realizam com as pessoas com Sindrome de Down em sua
area de abrangéncia. O enfermeiro apresenta-se como um coordenador no processo de saude,
promovendo, planejando e fazendo a gestdo dos recursos da rede para beneficio e qualidade de
assisténcia a populagdo, de acordo com a demanda. A enfermagem desempenha funcdes na atencao
basica que sdo fundamentais aos cuidados a pessoa com Sindrome de Down, pois fornece suporte
clinico, social e emocional, atrelados a pratica da assisténcia, na promogao, prevengdo, educagao e
reabilita¢do da satide, podendo incluir familia e coletividade, a fim de garantir apoio integral e efetivo

(FRANCO, 2023).

“[...] as demandas que temos aqui, sdo muito mais de promoc¢ao do que assistencial.” E1.

“[...] é 0 que a gente faz, promog¢ao de saude.” E2.

“[...] o papel do enfermeiro € contribuir para a qualidade de vida, promovendo a saude e dando
suporte necessario (...) realizar a avaliacdo e acompanhamento do desenvolvimento e fazer
educagdo em saude, suporte familiar, incentivo de praticas e habitos de vida saudavel (...)
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vacinagdo, rastreamento, apoio emocional, social e de inclusdo. [...] como coordenador de
cuidado, facilitando o acesso a servigos especializados, promovendo informagdes acerca do

diagnostico, promovendo o bem-estar emocional e social.” E3.

“[...] o papel de identificar, orientar, educar e dar suporte, fazer direcionamento adequado da equipe
multidisciplinar. [...] acompanhar o desenvolvimento da crianca além do calendario normal

de puericultura e na fase adulta.” E4.

7.5. Categoria 5: Auséncia da identificacio dessa populacido no prontuario eletronico no

sistema SUS.

Foi identificada na categoria uma auséncia de especificidade do sistema na identificacao desta
sindrome e das demais condi¢des presentes na populagdo. H4 uma generalizacdo das condicdes de
deficiéncia mental e motora. Logo, hd uma falta de identificacao especifica que evidencia uma ilusoria
falta de demanda. Nao h4 assisténcia e acdes de educagdo a tal populacdo sobre seus direitos aos
servicos de saude disponiveis, como a Estratégia de Satide da Familia, que pode ser porta de entrada e
tem estrutura necessaria para coordenar o seu processo de saude, desde o nascimento ao fim da vida,

mas essa populacdo ndo faz procura dos servigos, logo, ndo hd demanda.

A falta da demanda, ou a ilusdo de tal, debilita ainda mais o sistema, pois ndo ha dados
suficientes para tracar esse perfil populacional e atuar diretamente no assunto. Para que os profissionais
enfermeiros e equipe multidisciplinar atuassem de maneira satisfatoria, seria necessario o
cadastramento e identificacdo dessas pessoas com SD, o que nao ocorre, gerando uma falha de

conhecimento, assisténcia e suporte a essas pessoas e suas familias.

“[...] a gente deveria ter esse numero exato (...) pois € um dado importante, mas que a gente tem

conhecimento, porque procuram a atencao primaria, sdo so esses dois.” E1.

“[...] a gente ndo tem certeza, que procuram a gente, a ateng¢ao primaria sao so os dois, até temos
dados com deficiéncia no nosso sistema, especifico da SD a gente ndo tem no sistema, s6

deficientes no geral.” E2.
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“[...] eu ndo consigo te dizer se a gente tem pessoas com SD vinculadas na rede, o que € um
problema pois a gente ndo consegue via sistema do prontudrio que a gente usa para identificar
(...) no sistema do prontudrio eletronico, ndo tem essa informagao (...) tem algumas condic¢des

que sdo possiveis de ser registradas, nada especifico para a SD, existem alteracdes
neurologicas, deficiéncia fisica e mental (...), mas essa informacao clara da condi¢do em

especifico, ndo existe.” E4.

7.5.1. Subcategoria: Dificuldade de rastreio gerando falta de demanda.

“[...] eles ndo tém demanda (...) ndo presto essa assisténcia, mais promog¢ao mesmo.” E1.

“[...] ndo tem muito contanto, ndo tem demanda.” E2.

“[...] ndo tive a experiéncia de ter contato com os pacientes com essa condicao (...) ndo tenho

prestado assisténcia a essa populagdo.” E3.

“[...] ndo tenho realizado assisténcia a essas pessoas.” E4.

7.6. Categoria 6: Acoes do enfermeiro de promocao e orientacio de saude.

A Sindrome de Down se apresenta como uma condi¢do genética, ndo patologica, mas que pode

predispor o individuo a condigdes que impactam diretamente na saude e qualidade de vida,

comorbidades ¢ até doengas cronicas (CAMPAROTO et al., 2021). Na atuagdo do enfermeiro, esta

prevista a promogao, preven¢ao, assisténcia, reabilitagdo e educacdo em saude.

Na atencdo basica, o enfermeiro se apresenta como um profissional capaz de orientar as pessoas

com Sindrome de Down e sua familia com relagdo as estratégias de promogao de habitos alimentares

saudaveis, pratica de atividade fisica e cuidados preventivos, que no processo de saide podem

promover beneficios fisicos, cognitivos e sociais para a pessoa com SD e familia (CAMPAROTO et
al.,2021).

“[...] a questao de o exercicio fisico promover a questao do musculo pois eles tém a hipotonia,

a gente tem suporte para promover algumas atividades.” E1.
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“[...] realizar a educagdo e, saide (...) incentivar praticas e habitos de vida saudaveis,
alimentacdo equilibrada e atividades fisicas (...) vacinagdo, rastreamento e oferecer apoio
emocional e social e inclusdo (...) o enfermeiro contribui promovendo informagdes, promove

0 bem-estar fisico, emocional e social.” E3.

7.7. Categoria 7: Conhecimento popular da SD e a lacuna de conhecimento profissional

na formacao.

Os entrevistados apresentaram conhecimento basico e de fundamento empirico sobre a
Sindrome de Down, sua caracterizacdo e assisténcia de enfermagem prestada a esse publico,
evidenciando uma lacuna de conhecimento na graduacdo do curso de Enfermagem e a falta de
especializagdo e capacitacao dos profissionais atuantes na atengao basica. Essa € a principal barreira
encontrada durante o processo de compreensdo da realidade da assisténcia de enfermagem as criangas

e pessoas com SD e sua familia (SILVA et al., 2022).

“[...] ndo especificamente na Sindrome de Down, mas para criangas com necessidades especiais de
saude, pessoas com deficiéncia, entdo seria mais no geral, mas acaba incluindo essa

populacdo.” E1.

“[...] sobre a Sindrome de Down sim, mas sobre o enfermeiro e a assisténcia para a pessoa com SD,

ndo, mas para as pessoas com deficiéncia geral, ja sim.” E2.

“[...] ndo, apenas na disciplina de genética na graduacio previamente, na formacdo de enfermagem
, ap p g g ¢aop ) ¢ g

nao tive uma especifica voltado para a Sindrome de Down.” E3.
“[...] na disciplina de genética basicamente, seria pela condi¢ao genética, ndo pela sindrome e
assisténcia que a gente prestaria a essas pessoas (...) nada ¢ voltado especificamente para

alteragoes, tanto na questao da Sindrome de Down ou outras deficiéncias.” E4.

7.7.1. Subcategoria: Propostas para reduzir a lacuna de conhecimento
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Unanimemente, os entrevistados apresentam solugdes para a melhoria da condi¢do do
conhecimento limitado sobre a Sindrome de Down e o papel do enfermeiro para essa populagdo,
propondo a capacitacdo, especializacdo, busca e oportunidades para adquirir tais conhecimentos. Esse
processo de aprendizado e melhora das capacidades de uma equipe podem e devem ser subsidiados
pelo Estado, a fim de melhorar a qualidade e abrangéncia do servigo de satde ofertado nas unidades

basicas de saude, ESF e demais niveis de atencdo a satde, para a populacdao (BRASIL, 2017).

“[...] buscar conhecimento e especializa¢do.” E1.

“[...] capacitagdo, agdes educativas e uma busca ativa do conhecimento dessa populagdo e outras

deficiéncias.” E2.

“[...] promover capacitacao da equipe sobre as caracteristicas da Sindrome de Down e suas

prioridades.” E3.
“[...] formacao complementar (...) palestras com profissionais e o enfermeiro orientando a equipe

multidisciplinar, compartilhando o conhecimento com a equipe (...) buscar mesmo esse

conhecimento.” E4.
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8. DISCUSSAO

A Sindrome de Down apresenta-se como uma consequéncia da trissomia 21, que ocorre no
desenvolvimento embrionario, uma falha do processo mitético, tanto pela ndo disjungao cromossdmica
na trissomia simples ou translocagdo, essas alteragdes cromossOmicas geram consequéncias no
organismo da pessoa com SD, como o comprometimento intelectual, motor e fisico e fisioldgico. Os
entrevistados possuem o conhecimento, de base empirica ou cientifica, mas de carater superficial,
sobre a sindrome, sua fisionomia classica e alteragdes fisiologicas. Mas ndo ha conhecimento cientifico
aprofundado a um profissional de ensino superior, isso prejudica a compreensao holistica da sindrome
e o impacto significativo na qualidade e expectativa de vida, no processo de satde, desenvolvimento

e na inserc¢ao social desses individuos.

As necessidades de saude da pessoa com Sindrome de Down, ndo estdo sendo necessariamente
uma prioridade no planejamento e assisténcia. O maior obstaculo observado na assisténcia as criangas
e adultos com Sindrome de Down encontrados na pesquisa, revelam a falta de conhecimento sobre a
sindrome em relagdo aos seus aspectos de saude. Compreendendo o cenario e o contexto de saude
dessas pessoas, o enfermeiro ¢ capaz de produzir resultados satisfatérios de assisténcia e cuidados
basicos oferecidos na atengdo basica, que proporcionam qualidade de vida aos mesmos. Os
enfermeiros entrevistados, apresentaram o cendrio em que os aspectos da SD, sua apresentacio,
patologias relacionadas e caracterizagdo fisica sdo de conhecimento intelectual, mas nao sao

considerados e aplicados na pratica, durante a assisténcia.

A equipe multidisciplinar e os recursos disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde estio
disponiveis nos municipios que foram campo de pesquisa, logo ¢ uma realidade a presenca da equipe.
H4é uma rede bem integrada de cuidados na ESF e UBS, que contam com a equipe multidisciplinar e a
possibilidade de utilizar de recursos e direcionar a aten¢do secundaria. A realidade evidencia um fluxo
bem definido desse direcionamento ¢ comunicacao dos niveis de atencao e dos servigos de saude, mas
ndo sdo direcionados especificamente as pessoas com deficiéncia, mesmo que incluidas, pois

abrangem a populagdo de forma geral ao atender sua integralidade.

Os enfermeiros das ESF nao estdo preparados para atender as pessoas com Sindrome de Down
e suas familias dentro das unidades, pois ndo tem o conhecimento especifico do seu papel nessa

assisténcia. Porém, durante a investigacdo e andlise, foram identificados padrdes que evidenciam a
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realizacdo da assisténcia preconizada dentro da atencao primaria, com as pessoas tipicas e ndo tipicas,
em destaque, as agdes de prevencao de agravos e promogao da satde. O papel dos enfermeiros, dentro
da realidade encontrada visa coordenar, planejar, e garantir a manutencao da saide das pessoas com
Sindrome de Down, com agdes diretas como consulta de enfermagem, coleta de exame citopatologico,
triagem neonatal, vacinacdo, puericultura, prevencdo de doengas crdnicas e até o direcionamento a
outros profissionais e outros niveis de aten¢ao a satide. Os enfermeiros, mesmo sem compreender de
fato seu papel, tem atuado como coordenadores e gestores do processo de saude da populagdo, que
inclui as pessoas com deficiéncia e Sindrome de Down, mesmo que de forma ndo direcionada e
totalmente abrangente a condi¢do. A conscientizacdo e o conhecimento sobre a SD, proporcionaria
essa assisténcia intencional, causando um impacto mais significativo e efetivo da saude e qualidade de

vida dessas pessoas.

A presenga de pessoas com Sindrome de Down nos municipios estudados € significativa em
relagdo ao volume populacional. A falta de demanda citada, é consequéncia de uma ilusoria falta de
procura, pois os profissionais de saide ndo tém dados sistematizados desses numeros, logo,
desconhecem a real demanda dessas pessoas em relagdo a unidade. O sistema, que consta o Prontuario
Eletronico do Cidadao e a Saude da Familia, utilizada pelas unidades de PSF, possuem uma sele¢cao
de condi¢des de saude, sejam cronicas ou agudas, metabolicas, fisicas e ou cognitivas. A sindrome de
Down e outras deficiéncias ndo sdo especificadas, se enquadrando no diagndstico de “Deficiéncia
Mental”. Os enfermeiros ndo possuem o conhecimento total da populagdo usuéria da unidade e seu
perfil. Essa questdo se estende desde a busca ativa, associada aos agentes comunitarios de satde,
responsaveis pelo cadastro familiar, que por vezes tém dificuldade na identificagao dos pacientes com
Sindrome de Down e por outras, simplesmente apenas nao identificam essa populagdo nos prontudrios
dos pacientes que ja frequentam a unidade. Torna-se evidente a necessidade de identificacdo e
cadastramento dessas pessoas com SD nessas areas, para tragar um perfil populacional adequado, que

inclua todas as pessoas com deficiéncia, especificando cada uma delas.

O enfermeiro se apresenta como um profissional capaz de realizar as educagdes de saude com
pessoas Sindrome de Down e sua familia de acordo com as situagdes de vida expressadas pelos
pacientes. A SD predispde a crianca ao desenvolvimento tardio e a pessoa adulta ao desenvolvimento
de comorbidades e doencas cronicas, portanto, o enfermeiro deve utilizar a¢des de prevengdo de
agravos convencionais e ndo especificas, utilizando o Processo de Enfermagem (PE) para a prescri¢ao
e promocao de intervencdes de saude que contemplem a prevencao, nutri¢do, seguranca, habitos de
vida. O estabelecimento do PE pode identificar as necessidades do individuo com SD para que um

planejamento de cuidados e servigos de saide sejam ofertados a ele frequentemente. Tais cuidados
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perpassam por atividades da vida diaria, como a mobilidade, trocas e eliminagdes fisiologicas, questdes
sociais, espirituais, beneficios fisicos, cognitivos e sociais que a pessoa com SD e familia precisam.
Fornecer apenas estratégias superficiais de preven¢ao de doengas cronicas e o incentivo de habitos
saudaveis, pode nao atingir essa populacdo e nado ser eficaz, pois além de precisar de um olhar mais
seletivo e direcionado as suas necessidades, a forma de aborda-los deve ser adequada a sua capacidade

cognitiva e incluir a familia nos cuidados, para que seja de fato, uma acgao efetiva.

A falta de conhecimento e experiéncia evidenciada pelos resultados, indica ndo s6 questdes a
nivel municipal/regional, mas indicam a falta do preparo a nivel superior dos profissionais enfermeiros
em relagdo a pessoas com condig¢des atipicas. Dentro das unidades de aten¢do primdria, o enfermeiro
deve estar preparado para assistir aquela populagdo, seu perfil populacional, dentro daquele contexto
social. A PNAB (BRASIL, 2017) prevé que os enfermeiros e profissionais atuantes na aten¢do
primaria tenham respaldo e oportunidades para a melhora da capacidade e qualidade de trabalho nos
servicos de satde ofertados de acordo com a demanda populacional. Uma vez sendo feita a
identificacdao dessas pessoas com SD nas areas de abrangéncia, torna-se necessario tragar um perfil
populacional geral, que inclua todas as pessoas com deficiéncia e especificadamente cada uma delas,
para que os enfermeiros e equipe possam se preparar técnica e cientificamente a partir de educagao
continuada, cursos e programas de educagdo em satde, para que possam atender adequadamente essa

demanda.
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9. CONCLUSAO

Conclui-se que o enfermeiro, com formagdo e competéncia técnico-cientifica, atua no
atendimento da pessoa com Sindrome de Down e familia como facilitador e coordenador do processo
de saude, gerenciando a equipe multidisciplinar e os recursos da atengdo primaria. Dessa forma,
garante servicos adequados as demandas apresentadas, atendendo integralmente a complexidade da
pessoa com necessidades especiais, contribuindo para a qualidade e expectativa de vida, o

desenvolvimento biopsicossocial e a satde coletiva (RODRIGUES et al., 2022).

A PNAB (BRASIL, 2017) contempla as acdes de saide e as ag¢des dos profissionais das
unidades sobre suas competéncias e os objetivos da sua assisténcia nas unidades de Atencao Basica,
isso inclui o cumprimento e implementagdo de politicas publicas criadas para contemplar a satde
coletiva e abranger os aspectos de satde populacional, incluindo, neste contexto, a Politica Nacional
de Atencao Integral a Satide da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2023). As pessoas com Sindrome
de Down, podem surgir com demandas diversas que exigem ao profissional o conhecimento devido
para que possa contempla-las, desde o pré-natal, teste do pezinho no recém-nascido com SD,
orientacdao e auxilio na amamentagdo, imunizacdo, acompanhamento do desenvolvimento motor e
cognitivo da crianga (puericultura), saide sexual e reprodutiva, acompanhamento de condigdes
cronicas e de risco, grupos terapéuticos, visita domiciliar, praticas integrativas de saude, educacao de
saude, demanda livre, encaminhamento de especialidades e recursos de saude disponiveis na rede
(CERILO-FILHO, et al. 2023). O enfermeiro possui papel direto no atendimento as pessoas com SD,
realizando seu processo de enfermagem (COFEN, 2024), criando um plano assistencial/terapéutico do
individuo, dentro da aten¢do primdria, de forma a incluir a¢des de saide que considerem a

integralidade e individualidade da pessoa (CAMPAROTO,,. ef al. 2019).

Portanto, o enfermeiro, assume um papel de gestor e coordenador do processo de satude a partir
das agdes de saude e realizacdo do seu Processo de Enfermagem, identificando as necessidades de
saude, a priorizagdo de tais, a implementacao dos cuidados e a evolugdo, gerando o autocuidado; a
coordenagdo dos recursos disponiveis para garantir o acesso da pessoa com SD; e a promog¢ado de
conhecimento, com ag¢des de educacdo em saude a populacao e familia, educag¢do continuada para a
equipe das unidades de Atencdo Primadria, para que possam conhecer e compreender a Sindrome de

Down e seus aspectos de saude.
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ANEXOS

ANEXO I - TERMO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA

Eu, , ocupo o cargo de , Portador do
RG CPF autorizo

RG CPF , aluno
a realizar o projeto ATENDIMENTO A CRINCAS COM TRISSOMIA DO 21 NA ATENCAO
PRIMARIA: UMA VISAO DOS ENFERMEIROS, que tem por objetivo primério conhecer e analisar
o conhecimento dos enfermeiros da unidade basica de saude sobre a Sindrome de Down, para

estabelecer um programa em educagao em saude.

Os pesquisadores acima qualificados, se comprometem a:

1- Iniciarem a coleta de dados somente apds o Projeto de Pesquisa ser aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos.

2- Obedecerem As disposigdes éticas de proteger os participantes da pesquisa, garantindo-lhes o
maximo de beneficio e 0 minimo de riscos.

3- Asseguram a privacidade das pessoas citadas nos documentos institucionais e/ou contadas
diretamente, de modo a proteger suas imagens, bem como garantem que nao utilizardo as
informacgdes coletadas em prejuizo dessas pessoas e/ou instituigcao respeitando deste modo as
Diretrizes Eticas da Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, nos termos estabelecidos na
Resolucao CNS N° 466/2012 e obedecendo as disposi¢des legais estabelecidas na Constitui¢do
Federal Brasileira, artigo 5°, incisos X e XIV e no Novo Codigo Civil, artigo 20.

4- A pesquisa sera realizada somente apos assinatura do TCL- Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, pelo voluntario ou responsavel.

Lavras, de de

(assinatura do responsavel institucional)
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ANEXO II - TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

TITULO DA PESQUISA: ATEDIMENTO A CRINACAS COM TRISSOMIA DO 21 NA
ATENCAO PRIMARIA: UMA VISAO DOS ENFERMEIROS

Pesquisador(es) responsavel(is): Ellen Lima Martins
Instituicdo/Departamento: Curso de Enfermagem

Enderego postal: Rua Padre José Poggel, 506 - Centenario, Lavras - MG, 37200-000

Endereco eletronico: clisiany(@unilavras.edu.br

Telefone pessoal para contato: (35) 9 8882-1328
Telefone institucional para contato: (35) 3826-4188
Local da coleta de dados: Estratégia de Saude da Familia

Prezado(a) Senhor(a): O(A) Senhor(a) estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma
totalmente voluntaria. Antes de concordar em participar desta pesquisa, ¢ muito importante que
compreenda as informagdes e instru¢des contidas neste documento. Os pesquisadores deverdo
responder todas as suas duvidas antes que o(a) Senhor(a) decida participar. Para participar deste estudo
o(a) Senhor(a) ndo tera nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem financeira. O(A) Senhor(a)
tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma penalidade e sem
perder os beneficios aos quais tenha direito, ndo acarretando qualquer penalidade ou modificagdo na
forma em que ¢ atendido pelo pesquisador. O(a) Senhor(a) tem direito a indenizagdo por parte dos
pesquisadores e da instituigdo envolvida nas diferentes fases da pesquisa por eventuais danos

decorrentes de participacdo nesta pesquisa, conforme a Resolugdo 466/2012, item 1V.3-h.

Objetivo do estudo: Conhecer e analisar o conhecimento dos enfermeiros da unidade basica de saude

sobre a Sindrome de Down, para estabelecer um programa de educagao em saude.

Justificativa do estudo: A pesquisa ¢ justificada pela importancia do conhecimento do enfermeiro das
unidades de Estratégia de Satude da Familia, sobre a sindrome de Down e a assisténcia a esses

pacientes, que possuem muitas especificidades.
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Beneficios: Os os resultados deste estudo irdo subsidiar a elaboracdo de projetos de educagdo aos
enfermeiros das unidades de Estratégia de Saide da Familia, que ira proporcionar qualidade da

assisténcia para a populacdo com Sindrome de Down.

Riscos: Sabe-se que a formacdo universitaria e pos, podem ndo proporcionar o devido conhecimento
a respeito da assisténcia a populagdes especiais, incluindo as pessoas com Sindrome de Down, entdo
a falta de conhecimento nao deve significar a falta de competéncia deste profissional, entrar nesses
topicos exigem muita cautela para esclarecer esta diferenga. O profissional pode se sentir ndo
preparado para assistir esses individuos, por conta das diversas especificidades, comorbidades e
alteragdes presentes. Nesse momento, estaremos prontos para ouvir € apoiar os profissionais,

promovendo o conforto e o devido conhecimento.

Sigilo: As informacgdes e imagens que vocé compartilhar conosco serdo utilizadas somente para esta
pesquisa. Seu nome ndo ird aparecer e se o(a) Senhor(a) ndo quiser responder a alguma pergunta ndo

havera problema algum.
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VERSO DO TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma coOpia sera arquivada
com o pesquisador responsavel e a outra serd fornecida ao(a) Senhor(a). O sujeito de pesquisa ou seu
representante, quando for o caso, o orientador e o pesquisador responsavel, deverao rubricar todas as

folhas, apontando sua assinatura na ultima pagina do referido Termo.

Eu, , portador do documento de Ildentidade
fui informado(a) dos objetivos do estudo “ATENDIMENTO A CRIANCAS
COM TRISSOMIA DO 21 NA ATENCAO PRIMARIA: UMA VISAO DOS ENFERMEIROS”, de

maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar
novas informagoes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo
em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me

foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Lavras, de de20 .

Assinatura do Orientadora:

(Nome e CPF)

Assinatura do Pesquisador Responsavel:

(Nome e CPF)

Sujeito da Pesquisa/Representante Legal:

(Nome e CPF)

Contato do CEP:

Rua Padre José Poggel, 506 — Centenario — Lavras/MG — 37.200-000

Telefax: (35) 3826-4188
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APENDICES

APENDICE I - QUESTOES NORTEADORAS PARA A ENREVISTA

© N ok

10.

Vocé sabe o que ¢ a Sindrome de Down?

Qual a sua percepgdo sobre as pessoas com Sindrome de Down e suas
demandas de cuidados a saude?

Como vocé acha que a atengdo primdria pode atender essas
necessidades?

Qual o papel do enfermeiro da atengdo primaria nesse contexto?

Como tem sido a sua atuacao nesse cenario?

Que tipo de cuidados e assisténcia vocé presta a essa populacao?

Na populagao usuéria da unidade, ha pessoas com Sindrome de Down?
Como vocé acredita que o enfermeiro pode contribuir na promogao,
prevencdo e manutencdo de saide e no desenvolvimento saudavel dessas
pessoas?

Vocé ja ouviu falar sobre a assisténcia de enfermagem a pessoas com

Sindrome de Down? Onde?

O que voce sugere que seja feito para melhorar essa assisténcia na sua unidade

€ no municipio?
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APENDICE II- INSTRUMENTO DE EDUCACAO CONTINUADA
(CARTILHA)

> INSTRUMENTO EDUCACIONAL
DE TRABALHO DE CONCLUSAO
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ENFERMAGEM, ELABORADO E
APRESENTADO PELA ALUNA
ELLEN LIMA MARTINS
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‘IO que é a
,l Sindrome de
! Down e suas
¢ principais
caracteristicas

E uma condicao genética, que causa
a trissomia do cromossomo XXI,
gerando a condicao da sindrome
que afeta a cognigao, fisiologia,
motricidade e caracteristicas fisicas
ao individuo. A pessoa com SD
apresenta o comprometimento
intelectual, alteragbes do sistema
musculoesquelético que causarao
dificuldades na motricidade e a
aparéncia caracteristica da SD ,
como a braquicefalia , fissuras
palpebrais inclinadas, nariz e boca
pequenos, a lingua hipotdnica,
dismorfia do pavilhao auricular. Os
fatores intrinsecos, podem ser
influenciados por habitos de vida,
alimentacgao, meio ambiente,
cultural e social.

Como a Atengao
Primaria pode assistir
essa populagéo?

¢« COMO PORTA DE ENTRADA
PARA OS SERVIGOS DE
SAUDE;

¢ PROMOGCAO, PREVENGCAO E
ASSISTENICA A SAUDE DA
PESSOA COM SD E FAMILIA

. RECURSOS PARA AS
DEMANDAS DE SAUDE DA

POPULAGAO

O Papel do Enfermeiro

Atuar no atendimento da pessoa
com SD e familia como um
facilitador e coordenador do
processo de saude, gerenciador da
equipe da unidade de forma
multidisciplinar e recursos
disponiveis na atengdo primaria.

Promover o conhecimento, agdes
de educagdo em saude a populagdo
e familia, educacao continuada para
a equipe das unidades de Atengao
Primaria, para que possam conhecer
e compreender a SD e seus aspectos
de saude.

O enfermeiro presta o
atendimento de forma a
proporcionar a  autonomia,
promogdo e prevengdo da
saude, a integralizacdo do ser
biopsicossocial na  Atencdo
Primaria e a propagacdo do
conhecimento sobre a SD e
seus aspectos, garantindo a
pessoa com Sindrome de Down
qualidade e melhora da
expectativa de vida.

Dentro das APS o enfermeiro
devera realizar a gestdo
implementando e utilizando
como recurso a PNAB, prevendo
a assisténcia da populagdao em
todas as unidades de ESF e UBS,
garantido direitos, deveres,
dentre eles a inclusio e

éncia as p com
deficiéncia (PCDs).

A Equipe

Multidisciplinar
A equipe multidisciplinar da APS
deve participar e contribuir no
plano terapéutico de cuidados,
na promogdo e prevencdo da
saude dessa populagdo, assim
inegralizando a assisténcia.
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