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RESUMO

Objetivo: Integrar a crianca lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down aos pais e a familia,
na sociedade. Metodologia: Revisdo Integrativa da Literatura. A busca bibliogréfica foi realizada pela
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e pela Biblioteca Eletrbnica Scientific Eletronic Library Online
(SCIELO), 2018 a 2022 com 36 artigos. Critérios de inclusdo: idioma portugués que responderam ao
objeto e ao objetivo do estudo. Resultados: Dos 16 artigos selecionados, 10 referiram-se ao
acolhimento pelo enfermeiro a crianca, aos pais e a familia pela sensibilidade, responsabilidade,
competéncia e Bioética, nas dimensdes para o processo de cuidar embasadas nas vivéncias,
experiéncias, desafios e reacdo a situacdo. Consideracfes: Participagdo do enfermeiro no
atendimento a crianca, aos pais e a familia, no ambiente social.

Palavras-Chave: Sindrome Down; Criancas; Familia; Assisténcia Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: Integrate infant children under 2 years of age with Down Syndrome with their parents and
family in society. Methodology: Integrative Literature Review. The bibliographic search was carried
out by the Virtual Health Library (VHL) and the Scientific Electronic Library Online (SCIELO), 2018 to
2022 with 36 articles. Inclusion criteria: Portuguese language that responded to the object and
objective of the study. Results: Of the 16 articles selected, 10 referred to the nurse's embrace of the
child, parents and family through sensitivity, responsibility, competence and Bioethics, in the
dimensions of the care process based on experiences, experiences, challenges and reaction to the
situation. Considerations: Nurse participation in caring for children, parents and families in the social
environment.

Keywords: Down Syndrome; Children; Family; Nursing Assistance.

1. INTRODUCAO

A Sindrome de Down é uma anomalia genética muito comum no meio social e esta relacionada
a presenca de um cromossomo a mais no par 21, denominada de “Trissomia do Cromossomo 217,
comprometendo o desenvolvimento neuropsicomotor com caracteristicas fisicas especificas e
algumas complicacdes clinicas (MORAIS, 2019).

O autor NOBREGA (2019), orienta que o diagnostico de Sindrome de Down tornou-se um
marco na vida familiar e houve a necessidade de reorganizar o processo em cinco etapas:

e Primeira: Comportamento irracional por choros e sensacdo de impoténcia;

e Segunda: Negacéo;

e Terceira: Tristeza, raiva e ansiedade;

¢ Quarta: Reconciliagdo emocional com a crianca;

¢ Quinta: Dificuldade na aceitacéo do diagndstico e busca da cura da sindrome.

A Sindrome de Down pode ser diagnosticada a partir do pré-natal até o nascimento do recém-
nascido, o que configura um importante suporte para 0s encaminhamentos necessarios e preparar 0s
pais e a familia para a chegada da crianca.

O diagnéstico precoce permite aos pais da crianga com Sindrome de Down, a familia e a
equipe multiprofissional de salde, conhecimentos, habilidades e atitudes mais adequadas a situacgao.
O momento torna-se delicado e complexo. Requer atencdo, apoio e orientagcdes continuas entre os
envolvidos.
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Os pais e a familia sdo considerados integrantes de um grupo cuja fungdo principal € relacionar
0 ser humano com o mundo a partir de uma estrutura emocional, social, cultural e educacional, na
sociedade. Possuem um grande potencial para a contribuicdo do desenvolvimento infantil. E
inevitadvel que todo nascimento gere uma expectativa de uma crianca com saude e dentro dos
padrdes sociais.

Os pais e algumas familias passam por um processo de mudancas e transformacdes apos o
nascimento. Na maioria dos casos, a crianca convive em um ambito familiar e natural, mas,
ainda, existe o preconceito por algumas pessoas, ha sociedade.

Uma crianga com a Sindrome de Down que tenha dificuldades sociais, mentais ou fisicas,
podera ocasionar preocupacdes aos pais e ao grupo familiar, pois exige demandas de atencéo e de
cuidado humano. Entéo, os pais e a familia necessitardo de habilidades para proporcionar um clima
de equilibrio as mudancas que desenvolverao vivéncias, experiéncias e superacgéo de desafios.

A maioria das condigbes cronicas apresentam como ponto em comum individuos
que necessitam de cuidados permanentes, independente da causa, elas exigem certas mudancas no
estilo de vida e gerenciamento da salde ao longo da vida. Assim, a Sindrome de Down pode ser
considerada uma condi¢do cronica de salde, pois apresenta caracteristicas especificas citadas neste
estudo, requer um investimento familiar para gerenciar as situa¢des cotidianas e demanda um tempo
de dedicacéo diaria e seguimento em longo prazo.

A crianga necessita de estimulos, atencdo, carinho, compreensdo e protecdo em
virtude as fases do crescimento e do desenvolvimento infantil. Os primeiros anos de vida de uma
crianga sdo constituidos por um periodo critico em seu desenvolvimento cognitivo e a familia tem um
papel fundamental nesse periodo, principalmente nos casos de criancas com necessidades
especiais, relacionadas aos aspectos cognitivos. Seu desenvolvimento ndo depende s6 do grau em
que sdo afetadas intelectualmente, mas também de varios outros fatores, sendo o ambiente
familiar, o principal deles. As capacidades cognitivas e motoras sdo construidas dependendo do
contexto familiar, social e escolar da crian¢a, desde que sejam treinadas e tenham uma vida social
como asoutras criancas, dentro de suas limitagbes e desenvolvimento (HOCKENBERRY et
al., 2014).

A Sociedade Brasileira de Pediatria (2020), orienta que durante e apésa fase do
diagndstico, o foco no cuidado a crianga lactente menor de 2 anos com Sindrome de
Down comparado aos pais e a familia, torna-se essencial, quanto ao diagnéstico das doencas
associadas perante o estimulo para o aleitamento materno, as intervengdes precoces, ao calendéario
para imunizacdo e a manutencdo da salde com acompanhamento periddico referentes aos exames,
as avaliacOes e as alteracdes consideradas vitais para o crescimento e o desenvolvimento da crianca:
Cariétipo; Ecocardiograma; Hemograma; Teste do Pezinho; Ultrassonografia Abdominal; Avaliacdes
Oftalmolégica, Neuropsicomotora, Imunolégica, Dermatol4gica e Bucal.

Neste momento, a atuagdo e a capacitacdo continua da equipe multiprofissional de saude, é
primordial para a integralidade do cuidar a crianca, aos pais e a familia com o intuito de atender as
necessidades individuais dos envolvidos.

O enfermeiro, enquanto profissional de saude e lider de equipe, faz parte deste contexto,
destinado ao acolhimento, a escuta sensivel, as informacgdes e as orienta¢des, quanto a sindrome, as
condicbes de salde, as expectativas de vida e ao vinculo dos pais e da familia a crianca com
a Sindrome de Down. Ainda, reconhecem e valorizam as capacidades naturais dos pais e da familia
para suportar, sobreviver e prosperar, no ambito social (LOPES, 2019).

Em vista disso, os pais e a familia precisam estar preparados para a chegada de uma crianca e
suas demandas, isso requisitara transformacdes deste grupo social a fim de proporcionar cuidados,
estimulos, interagdes e ensinamentos no progresso do desenvolvimento do ser humano ao longo da
vida.

Os pais e afamilia buscam respostas paraassuas duavidas, portanto, requerem
diversas informacdes e esclarecimentos continuos com foco nas necessidades da situacgéo clinica,
nas vivéncias e nas experiéncias para acompanhamentos do crescimento e do desenvolvimento da
crianca lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down.

Segundo a Lei Brasileira da Incluséo (2015), destina-se em assegurar € promover, através das
condi¢cdes de igualdade, direitos e liberdade fundamentais a pessoa com deficiéncia, na inclusdo
social e cidadania.

Hoje, luta-se pelo respeito a diversidade e garantia ao direito social & cada pessoa, referente
as suas caracteristicas de género, etnia, socioeconémica, religiosa, fisica e psicoemocional sob
questdes éticas por uma sociedade mais justa e igualitaria.




A inclusdo da crianga menor de 2 anos com Sindrome de Down no ambito familiar é de
extrema importancia, pois os pais e a familia tém responsabilidade para o processo de educar
valores, virtudes, comportamentos e socializacao.

No contexto deste estudo, criou-se a seguinte Questao Problema: Como o enfermeiro podera
atuar na inclusdo da crianca, considerada lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down junto
aos pais e a familia, na sociedade?

O enfermeiro € um dos profissionais de salde preparado para prestar assisténcia a
crianca lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down, aos pais e a familia por acolher, cuidar e
reconhecer as vivéncias e as experiéncias dos envolvidos. Ainda, preparar um ambiente familiar
saudavel, destinado ao desenvolvimento de todos, a partir dos aspectos profissionais, emocionais,
culturais e sociais. Também, incentivar e desenvolver novos estudos e novas pesquisas para a saude
e para a enfermagem.

2.0BJETIVO

Integrar a crianca lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down aos pais e a familia, na
sociedade.

3. METODOLOGIA

O estudo refere-se a Revisdo Integrativa da Literatura.

Tem como Questdo Problema: Como o enfermeiro poderd atuar na inclusdo da criancga,
considerada lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down junto aos pais e a familia, na
sociedade?

A busca bibliogréfica foi realizada por meio das fontes de recursos eletrénicos nas seguintes
bases de dados da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e na Biblioteca Eletrénica Scientific Eletronic
Library Online (SCIELO), publicadas no periodo de 2018 a 2022. Os descritores utilizados foram:
Sindrome de Down; Crianca; Familia; Assisténcia de Enfermagem.

A coleta de dados aconteceu no decorrer dos meses de fevereiro de 2023 a junho de 2023.

Uma vez identificados os artigos, respeitados os critérios de inclusdo: publicados no idioma
portugués, nos Ultimos 5 (cinco) anos e que respondessem ao objeto de estudo e ao objetivo
proposto, somando 36 (trinta e seis) artigos. Os titulos e os resumos foram avaliados de modo a
seleciona-los.

Os critérios de exclusdo: artigos que ndo eram coerentes com o tema abordado e com o
periodo de publicacéo.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da coleta e andlise dos dados, os resultados foram apresentados por meio de um
quadro que contempla as principais caracteristicas dos artigos utilizados na pesquisa (autor, ano,
titulo, objetivo e resultado). Dos 36 (trinta e seis) artigos, selecionados 16 (dezesseis) e apOs essa
fase, procedeu-se a leitura minuciosa dos artigos cientificos e dos Trabalhos de Conclusédo de Curso
(TCC’s). Logo, restaram na selecéo 10 (dez) artigos com conteudo relevante ao presente estudo.

1 — Quadro referencial para atender o objeto e o objetivo do estudo, Santos, S.P., 2023.

Autor/Ano Titulo Objetivo Resultado
. Caracterizacéo das familias
Familias de .
- Descrever a | entrevistadas e relato  das
Criancas com trajetéria da familia | vivéncias experiéncias
LOPES et al., | Sindrome de Jeto L ’ EXp NS
- no cuidado a crianca | elementos, circunstancias,
2019. Down: .
. com aspectos de rede social e
Experiéncias de | . . .
Cuidado Sindrome de Down. profissional de saude.




Autor/Ano Titulo Objetivo Resultado
. Dificuldade na aceitacdo familiar
Criancas com . . .
. da crianca; problemas de saude
Sindrome de | Compreender as .
D - AN - desencadeados pela Sindrome de
own: vivéncias quotidianas o ~ )
MIRANDA et al., E A famili Down; situagBes de preconceito
2019 Xperiencias de fami las que tem por parte dos integrantes da
' Quotidianas uma crianca com -
: ) . familia e de pessoas da
Vivenciadas pelas | Sindrome de Down. . ) .
. comunidade; mudancas de rotina
Familias. o >
dos familiares e as dificuldades no
desenvolvimento da crianca.
Identificar a atuacdo
do enfermeiro em
relacdo aos pais de | Equipe de enfermagem preparada
um  recém-nascido | para atender 0s pais e as criangas
Assisténcia de | com Sindrome de | com Sindrome de Down.
PINTO.G.S., Enfermagem aos Down,e_ldentlflcar as
Pais de Criancas | estratégias que o
2020. p o
com Sindrome de | profissional deve

Down.

utilizar frente a estes
pais, tanto na hora
da noticia quanto
nos primeiros dias de
vida da crianca.

GUIMARAES et

Promocéo da
Socializacao a
Crianca Portadora
de Sindrome de

Destacar, através da
revisdo da literatura,
o} processo de

Principais fatores que dificultam a
socializagéo e principais
estratégias para a socializacdo da

al., 2020. . socializagéo da | criangca com Sindrome de Down.
Down através do .
P crianca com
Auxilio dos Sindrome de
Profissionais de
Down.
Enfermagem.
. Analisar a percepcao
Estigma, . Percepg
. de pais de criangas
Cuidador e . . . .
Crianca com com Sindrome de | Estigma inferioriza os afetados e
AMORIM et al., nang Down acerca de | gera efeitos negativos na saude
Sindrome de . . )
2022. ) . estigma  social e | dos genitores.
Down: Analise -
s refletir sobre o tema
Bioética. . S
a luz da bioética.
Realizar um
A levantamento de
Assisténcia de . C
artigos cientificos Lo . .
Enfermagem aos relacionados 3 Principais dificuldades vivenciadas
CAMPAROTO et | Familiares e oA pelos familiares, aconselhamento
assisténcia de o -
al., 2022. Portadores de genético e andlise sobre a
; enfermagem NP
Sindrome de - assisténcia de enfermagem.
aos familiares e
Down.
portadores de
Sindrome de Down.
o Descrever as ~ . .
Repercussbes ~ Funcédo do enfermeiro e da equipe
ara a Familia em | [SPErCUSS0es Na | multiprofissional de sadde, quanto
CAVALCANTE | P : familia no cuidado e | MUHIPrONISS! saude, q
ter uma Crianca N as necessidades infantis e da
et al., 2022. p convivéncia com -
com Sindrome de - familia.
uma crianca com

Down.

Sindrome de Down.




Autor/Ano Titulo Objetivo Resultado
Desvelar a
experiéncia de pais
O Enfrentamento | sobre descoberta | Enfermagem e enfermeiro como
do Diagnéstico de | diagnéstico referéncia no  processo de
AVILA et al., | Sindrome de | de Sindrome de | gerenciar, cuidar, educar e
2022. Down pelos Pais: | Down de seus filhos | pesquisar.
Contribuicdes de | e verificar o]
Enfermagem. conhecimento prévio
sobre a Sindrome de
Down.
Sindrome de Compreender 0
Down: O Papel da %ﬁglago enfermeiro Acolhimento do enfermeiro a
SILVA et al, | Enfermagem no {‘amilias e familia embasado nas Politicas e
2022. Enfrentamento do recebem q o | nos Programas do Ministério da
Diagnéstico pelos | . Saude.
Pais diagnostico de
' Sindrome de Down.
Compreender a
experiéncia de
Assisténcia de enfermeiros atuantes
Enfermagem na Rede de Atencéo | Experiéncia do enfermeiro no
frente 9 3s a Saude processo de cuidado a crianga e
. de um municipio do | de assisténcia a familia. Formacéo
ZOBEZIC;UES et glaescefzsefniﬁz: de interior paulista com | Inicial, Continuada e Permanente
" ' Criancas com | ©8 atendimentos as | em Saude.
Sindrgme de necessidades de
Down saude das
' familias de criancas
com Sindrome de
Down.

Fonte: LUIZ, I.O.L.; Carrasco, A.V.A. (2023).

LOPES (2019) durante a sua pesquisa cientifica, entrevistou 04 (quatro) familias de criancas
com Sindrome de Down, cuja faixa etaria foram, respectivamente, 1 (um) més e 12 (doze) dias; 2
(dois) meses e 5 (cinco) dias; 9 (nove) meses e 11 (onze) anos. Utilizou o Genograma e o Ecomapa
para caracterizar as familias e assim, obteve maior compreensédo da composi¢éo, da estrutura e das
relagBes nos ambientes familiares e social.

A seguir, os pais relataram as vivéncias, as experiéncias, 0s elementos, as circunstancias
singulares e significativas, quanto aos aspectos estruturais da rede social compartilhados com o
profissional de salde capacitados para a situacao.

Os relatos dos pais foram diversificados em relagcdo as vivéncias e as experiéncias cotidianas
deles com as criancas de faixa etéria citada, envolvendo momentos de davidas, de preocupacfes, de
receios, de curiosidades e de desafios.

Os resultados apresentados na pesquisa, evidenciou demandas complexas e especializadas,
no qual foi necessario criar um centro de referéncia para integrar a assisténcia individual de cada
crianca com envolvimento da familia e assim, proporcionar a autonomia, o estimulo e o
desenvolvimento das criangas. Também, contribuiu com a organizacdo para os agendamentos e 0s
retornos de consultas, os tratamentos referenciados e a sistematizacdo do trabalho multiprofissional
em saude.

A autora, relata que o papel do enfermeiro € importante na assisténcia aos pais e a familia e
orienta a promocdo de mudancas, execucdo de um planejamento das suas ac¢des voltadas ao
cuidado centrado na familia e desenvolva assuntos tanto para a prepara¢do das familias como aos
profissionais e a comunidade com énfase na insercdo social e consequente ampliacdo da rede de
apoio e conhecimento sobre a Sindrome de Down, destinado ao enfrentamento dos desafios.



CAMPARATO et al. (2022), os resultados foram provenientes as trés categorias:

e Primeira: abordagem sobre as principais dificuldades vivenciadas pelos familiares na
aceitacdo do diagndstico e na falta de expectativas com relacdo ao prognéstico da crianca associada
a falta de orientacdes aos pais e a familia;

e Segunda: aconselhamento genético realizado pelo enfermeiro aos pais e a familia para que
compreendam informacdes relacionadas a heranga genética, ao risco de ocorréncia e ao prognostico;

e Terceira: analise sobre a assisténcia de enfermagem, enfatizados pela promocéo de habitos
saudaveis desde a infancia; pela dimensao do cuidado interprofissional e holistico; pela prevencao de
agravos relacionados ao desenvolvimento cognitivo do portador.

As categorias serviram para validar as boas praticas do cuidar especificas entre a crianca com
Sindrome de Down, os pais, os familiares e os profissionais de salde, principalmente, o enfermeiro.

Os resultados mostraram que o momento é delicado, complexo e dindmico para reflexdes,
autoconhecimento, apoio, atualizagGes, orientacdes e acbes humanas, éticas e sociais.

MIRANDA et al. (2019), os resultados da sua pesquisa foram: dificuldade na aceitagcédo familiar
da crianca; problemas de saude desencadeados pela Sindrome de Down; situacdes de preconceito
por parte dos integrantes da familia e de pessoas da comunidade; mudancas de rotina dos familiares
e as dificuldades no desenvolvimento da crianga.

A participagdo do enfermeiro é relevante nas informag¢Bes, nos conhecimentos e nos
esclarecimentos sobre a Sindrome de Down; no incentivo e no apoio a familia para conhecer as
singularidades, as qualidades e as limitagBes da criancga lactente menor de 2 anos e assim, integra-la
no cotidiano e na sociedade.

AVILA et al. (2022), mostrou que a enfermagem e o enfermeiro sdo referéncias na prestagéo
de cuidados e acompanhamentos no crescimento e no desenvolvimento da crianga com Sindrome de
Down. O processo de educar, cuidar e trabalhar em saude é fundamental aos pais e a familia.

O incentivo e a participacdo em pesquisas fazem parte do cotidiano do enfermeiro. Novos
estudos e novas pesquisas, sdo importantes para o dominio cientifico teérico e pratico, habilidades
para reflexdes e para o raciocinio clinico; caracterizacdo para as evidéncias clinicas; comunicacao
interpessoal em saude; visdo estratégica para o processo de cuidar; educacdo em saude; relatos das
vivéncias e das experiéncias exitosas na saude e na enfermagem; atitudes dignas a interacdo social
com respeito a vida entre as pessoas e os profissionais envolvidos no processo de gerenciar, cuidar,
educar e pesquisar, na rotina diaria.

RODRIGUES et al. (2022), as categorias delinearam:

¢ A experiéncia do enfermeiro em relagdo a sua funcdo no processo de cuidado a crianga e de
assisténcia a familia;

¢ Os atendimentos as criangcas com Sindrome de Down em relagdo aos seus conhecimentos
prévios e as dificuldades na prética;

e As insegurancas correspondentes a escassez de conhecimento durante a graduacéo e a
vida profissional, incluindo os preconceitos e tabus em relagédo a Sindrome de Down, na sociedade.

As Formacdes “Inicial” (Graduac&o), “Continuada” (Aperfeicoamento) e “Permanente” (Etica e
Saéciopolitica/articuladora), adquirem espagos concretos para novos conhecimentos cientificos e
técnicos tedricos associados as préaticas e ao exercicio profissional do enfermeiro durante os seus
cotidianos estudantil, de trabalho e social.

PINTO (2020), reforcou que a equipe de enfermagem capacitada, liderada e supervisionada
pelo enfermeiro, destinada a atender as necessidades e as dimensdes do cuidado individualizado e
integralizado as criancas com Sindrome de Down, aos pais e a familia, podera até influenciar na
decis@o e na reacdo dos responsaveis.

Surgem as possibilidades de mudancas e de transforma¢gfes com o intuito em promover
atendimento seguro e qualificado, trabalho em equipe e praticas mais humanizadas que possam
equilibrar sentimentos, adquirir maiores conhecimentos cientificos e técnicos, fortalecer vinculos e
coragem, promover a sociabilizagdo entre a crianca lactente menor de 2 anos com Sindrome de
Down tanto com os pais como com a familia, inclusive, com as equipes de salde e de enfermagem.

CAVALCANTE et al. (2022), valorizou a funcé@o do enfermeiro e da equipe multiprofissional de
saude, quanto aos sentimentos da familia, apresentados por sofrimentos e por adaptacfes desde o
impacto do diagnéstico, das orientacbes e do apoio a promocdo, a prevencao, ao cuidado e a
recuperacao referentes aos acompanhamentos para o crescimento e para o desenvolvimento infantil.

No decorrer da situagdo, em especial, o papel do enfermeiro é essencial, enquanto, profissional
de saude, pois, promovera a resiliéncia e a adaptacdo as provaveis mudancas gerenciais,
assistenciais, educacionais e sociais.

SILVA et al. (2022), reconheceu a necessidade de acolhimento entre o enfermeiro e a familia
de crianga com Sindrome de Down como seguran¢a e qualidade no processo de cuidar. Comentou



sobre as politicas, os modelos de organizagédo dos sistemas, dos servigos e das praticas de saude
com a participagdo do enfermeiro, nos Niveis de Atencdo a Salde e nas Linhas de Cuidado.

Evidencia-se a importancia do enfermeiro primar pelo acolhimento, pela humanizacao, pelo
comprometimento, pelas competéncias: técnicas (basicas e especificas), atitudinais (éticas e
proativas), sociais para atender as criancas, os pais e as familias, assim, sentirem-se felizes, seguros
e acolhidos, visto que os envolvidos poderao enfrentar novos desafios e novas mudancas.

GUIMARAES et al. (2020), observou os principais fatores que dificultam a socializacdo da
crianca com Sindrome de Down (aceitacdo do diagnéstico, desafios, mudancas e preconceitos) e as
principais estratégias para socializagdo da crianca com Sindrome de Down (cuidados centrados nas
necessidades da crianga, Plano Terapéutico Singular, praticas seguras e qualificadas, trabalho em
equipe multiprofissional em saude).

Os principais fatores requerem planejamentos, intervencdes e avaliagfes sistematizados e
continuos referentes as condutas e as agdes interprofissionais, principalmente, a crianga lactente
menor de 2 anos com Sindrome de Down, incluindo, a participacdo dos pais e dos familiares tanto na
rede de salde como na rede social.

AMORIM et al. (2022), os resultados apontaram que o estigma inferioriza os afetados,
acarretando desvantagem social, desemprego, diminuicdo de recursos financeiros, ndo aceitagéo,
intolerancia, invisibilidade social, menor acesso a servi¢cos de saude e piora da qualidade de vida.
Isso gera efeitos negativos na salde dos genitores implicando em outros problemas e outras
dificuldades para administrar a prépria vida tanto pessoal como profissional.

Tornam-se necessérias estratégias para o processo de cuidar em saulde, a partir da Bioética,
dos Direitos Humanos, das Politicas e dos Programas do Ministério da Salde, aos pais e a familia,
quanto a valorizar o individuo como cidad&@o; promover e prevenir a saude com qualidade de vida
pessoal e no trabalho, executando atividades fisicas e laborais; garantir a participacdo no ambito
social com atividades em grupos, encontros com amigos e com familiares; atividades culturais como
lazer, leituras e passeios; atividades de higiene, conforto, alimentagdo e repouso com atencgdo as
necessidades individuais holisticas do ser humano.

O resultado deste estudo refere-se as reflexdes, ao acolhimento e as ac¢des, realizadas pelo
enfermeiro para integrar a crianga lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down, aos pais e a
familia, revelado pela sensibilidade, responsabilidade, competéncia e Bioética para (nos) os
processos de gerenciar, cuidar, educar e pesquisar em saude sobre a sindrome, as condi¢des de
saude, as expectativas de vida, ao vinculo familiar e a sociedade.

5. CONSIDERACOES

O estudo revelou que ter uma crianca lactente menor de 2 anos com Sindrome de Down,
requer carinho, atencdo, responsabilidade, conhecimentos e socializa¢do, oferecidos a propria
crianga, aos pais e a familia sob orientacdes, esclarecimentos, cuidados centrados nas necessidades
singulares e interprofissionais, praticas com atualizagbes continuas a promocgdo, prevencéo,
protecéo, recuperagéo, seguranca e qualidade do cuidado em saude.

A trajetdria dos pais e da familia contribui para vivéncias, experiéncias, medos, insegurancgas,
desafios, preconceitos, dificuldades e riscos, pois requerem apoio e estratégias para o cuidar
humano, seguro e qualificado pela equipe multiprofissional em saude.

Considera-se importante a participacao do enfermeiro na incluséo da crianca lactente menor de
2 anos com Sindrome de Down no ambiente familiar e na sociedade. Neste momento especial, 0
enfermeiro sera o profissional referéncia embasado nas Politicas e nos Programas do Ministério da
Saude, na Bioética, o qual promovera acolhimento, escuta sensivel, educacdo em saulde, seguranca,
capacitagcdes continuas e competéncias técnicas (basicas e especificas), atitudinais (éticas e
proativas) e sociais, quanto a sindrome, as condi¢des de salde, as expectativas de vida e ao vinculo
familiar.
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