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Resumo

A Sindrome de Down afeta tanto a vivéncia da familia, como do portador, em fungo das alteragdes no desenvolvimento fisico e intelectual
do individuo, exigindo esfor¢os para um bem-estar inclusivo, que devem ser iniciados a partir do nascimento da crianga. Nesse contexto,
os profissionais de enfermagem precisam estar preparados para atender essa populagdo integralmente, do pré-natal a vida adulta. O estudo
tem como objetivo realizar um levantamento de artigos cientificos relacionados a assisténcia de enfermagem, a familia e aos portadores
de Sindrome de Down. Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo revisdo de literatura, realizada nas bases de dados: Scielo (Biblioteca
Cientifica Eletrénica Online), BVS (Biblioteca Virtual em Saude) e CAPES (Coordenagdo de Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior),
selecionando artigos relacionados a tematica, publicados em portugués, no periodo de 2007 a2019. Apds a analise se torna possivel refletir sobre
a importancia do aconselhamento genético, para que familiares compreendam informagdes relacionadas a heranca genética, risco de ocorréncia
e prognostico. Os periddicos enfatizaram também a promogdo de habitos saudaveis desde a infancia, para evitar agravos relacionados ao
desenvolvimento cognitivo do portador. Conclui-se que para uma assisténcia de enfermagem integral, os profissionais necessitam desenvolver
estratégias adequadas para o atendimento fisico e emocional do paciente e da familia, incluindo o aconselhamento genético desde a gestagdo,
visando tanto um diagnéstico precoce como a melhora na qualidade de vida do portador ¢ da familia.
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Abstract

Down Syndrome affects both the family and the carrier experience, due to changes in the physical and intellectual development of the individual,
requiring efforts for an inclusive well-being initiated from the birth of the child. In this context, nursing professionals need to be prepared to
fully serve this population, from prenatal care to adulthood. The study aims to conduct a survey of scientific articles related to nursing care
for the family and those with Down Syndrome. This is a qualitative literature review research, carried out in the databases: Scielo (Scientific
Electronic Library Online), VHL (Virtual Library in Health) and CAPES (Coordination for the Improvement of Higher Education Personnel),
selecting articles related to thematic, published in Portuguese, from 2007 to 2019. Afier the analysis, it is possible to reflect on the importance
of genetic counseling, so that family members understand information related to genetic inheritance, risk of occurrence and prognostics.
Journals also emphasized the promotion of healthy habits since childhood, to avoid diseases related to the patients cognitive development. It
is concluded that for comprehensive nursing care, professionals need to develop appropriate strategies for the physical and emotional care of
patients and families, including genetic counseling since pregnancy, aiming at both one diagnosis as the improvement in the quality of life of
the carrier and family.

Keywords: Nursing. Family. Down Syndrome.

1 Introducio cognitivas que sdo proprias da doenga (GASPARINO et al.,

2016).

As doengas genéticas sdo definidas como anomalias . .
No Brasil, se estima que ocorreram cerca de 52.000

hereditarias transmitidas dos pais para os filhos, que podem

ocorrer durante a formagio do codigo genético do individuo, atendimentos de criangas com malformagdes, deformidades

resultando em disfungdes metabdlicas e/ou alteragdes fisicas
(BRASIL, 2013).

A Sindrome de Down (SD) ¢ causada pela trissomia
do cromossomo 21, que ocorre em uma determinada fase
do desenvolvimento intrauterino. Um individuo com
esta anomalia possui 47 cromossomos, ao invés dos 46
encontrados em pessoas normais. Essa condi¢do dificulta
o desenvolvimento cognitivo e corporal, tendo como

consequéncia o desenvolvimento de caracteristicas fisicas e
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e anomalias de um total de 77.625 individuos atendidos com
as descritas caracteristicas, no ano de 2012 (BRASIL, 2013).

Conforme Santos e Dias (2005), o impacto das anomalias
congénitas na saide do individuo e de todos aqueles que o
cercam ¢ complexo, pela cronicidade e pela possibilidade
de atingir diversos 6rgaos e sistemas, ou até mesmo o o6bito.
Dessa forma, os profissionais da saude precisam possuir o
conhecimento de estratégias de cuidado adequadas, para
execugdo de intervengdes nas dimensdes biopsicossocial da
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crianca e familia.

Nesse contexto, essa assisténcia deve comecar desde
o pré-natal, pois o portador possui restri¢cdes importantes
tanto no desenvolvimento fisico e na capacidade intelectual.
Esse atendimento visa o acompanhamento de todas as suas
necessidades fisicas mediante uma assisténcia adequada
desde o momento do parto, evitando possiveis complica¢des
¢ um comprometimento maior no futuro (WERNECK, 2009).

Os familiares também necessitam de cuidados, pois apos
o diagnostico de um parente, a mesma passa a vivenciar um
periodo de fragilidade emocional diante dessa situagdo, e
muitas vezes se deparando com uma intensa ansiedade do que
precisarao enfrentar no futuro (PEREIRA et al., 2018).

A equipe de enfermagem pode auxiliar durante o processo
de adaptacdo da familia ao diagnostico de um parente, através
do acompanhamento, apoio e orientagdo dos pais desde o
inicio, desenvolvendo estratégias que possam trazer mais
seguranga e preparando-os para conviver e cuidar do portador.
Para a efetivacdo dessas estratégias se torna necessario que
a equipe de enfermagem possua um conhecimento técnico e
humano, que permita uma assisténcia completa e de qualidade
(DITTBERNER, 2017).

Visando uma assisténcia com qualidade, este estudo
apresenta como objetivo geral realizar um levantamento de
artigos cientificos relacionados a assisténcia de enfermagem
aos familiares e portadores de SD.

2 Desenvolvimento
2.1 Metodologia

A presente pesquisa adotou a linha qualitativa com carater
descritivo exploratorio do tipo revisdo de literatura, acerca do
cuidado de enfermagem ao familiar e portador de SD.

A revisdo da literatura, como parte vital do processo de
investigacdo, envolve localizar, analisar, sintetizar e interpretar
a investigacdo, relacionada com a area de estudo e realizar
uma analise bibliogréafica referente aos trabalhos ja publicados
sobre o tema. A revisao da literatura ¢ indispensavel tanto para
definir corretamente o problema, como para obter uma ideia
precisa sobre o estado atual dos conhecimentos sobre um dado
tema, as suas lacunas e a contribui¢do da investigagdo para o
desenvolvimento do conhecimento (BENTO, 2012).

Para a realizagdo deste estudo se desenvolveu um
dados
relacionados a tematica, publicados nas bases de dados: Sciclo
(Scientific Electronic Library Online), BVS (Biblioteca Virtual
em Saude) e CAPES (Coordenacdo de Aperfeicoamento de

levantamento de através de artigos cientificos

Pessoal de Nivel Superior).

Quanto aos critérios de inclusdo para esta pesquisa foram
utilizados: artigos de pesquisa qualitativa e quantitativa
encontrados nas bases de dados citadas sobre a tematica SD e,
mais especificamente, sobre a assisténcia de enfermagem e a
orientagdo genética, no periodo de 2007 a2019, publicados em
portugués com os seguintes descritores: Sindrome de Down,
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enfermagem e aconselhamento genético e seus sindnimos de
forma isolada ou combinada. Foram excluidos artigos que nao
faziam referéncia a tematica desta pesquisa, periddicos em
lingua estrangeira, artigos com ano de publicacdo inferior a
2007 e textos incompletos ou indisponiveis na integra para o
acesso.

Como resultado das buscas, nas bases de dados, foram
obtidas 25 (vinte e cinco) referéncias bibliograficas publicadas
entre os anos de 2007 até 2019. Apds a aplicagdo dos filtros,
foram selecionados 10 (dez) para serem trabalhados no
desenvolvimento desta pesquisa ¢ que estdo devidamente
referenciados neste trabalho.

Durante a realizacdo de todas as etapas da revisdo da
literatura, houve um comprometimento em citar os autores
utilizados neste estudo, respeitando a norma brasileira
regulamentadora 6023, que estabelece os elementos que
devem ser incluidos nas referéncias. Os dados desta pesquisa
foram utilizados, exclusivamente, de forma cientifica.

2.2 Resultados e Discussao

A selegdo dos artigos foi realizada com a utilizagdo do
método Flow Prism Diagram. O Diagrama de Fluxo Prisma
(2015) descreve o fluxo de informagdes nas diferentes fases
de uma revisao da literatura. O Prisma ndo permite a inclusao
de artigos ndo relevantes, mapeando nimero de registros
identificados, incluidos e excluidos, ¢ os motivos para
exclusdes, conforme disposto no modelo adaptado na Figura
L.

Figura 1- Diagrama de Fluxo Prisma (2015) adaptado acerca dos
artigos identificados nas bases de dados

Descritores utilizados em portugués com conectores "and™:
Sindrome de Down, Enfermagem, Aconselhamento Genético*

!

Bases de dados:
SciELO, BVS e CAPES

!

Artigos acessados:
Total: 25

!

Artigos excluidos:
Total:15

Excluidos por repetigdo: 3
Peridédicos em lingua estrangeira: 7
Ndo faziam referéncia a tematica: 5

1!

Artigos incluidos:
Total: 10

Fonte: dados da pesquisa.
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Para a extragdo de dados, foram extraidos os seguintes
dados dos artigos selecionados: identificagio dos artigos,

objetivo e principais conclusdes. Apos a andlise, os dados

de acordo com a similaridade. Ap6s a selecdo e analise
bibliografica, foi realizada uma sintese analitica dos artigos
selecionados e apresentados no Quadro 1, visando uma melhor

visualizacao e compreensao dos estudos incluidos nesta pesquisa.

foram categorizados, interpretados e agrupados por categorias,

Quadro 1 - Apresentagdo dos resultados

de Down.

a saude da pessoa com SD.

Autor Titulo Objetivo Conclusiao
Espera-se que o cuidado integral com a saude
Diretrizes de atencdo a | Oferecer orientagdes as equipes da pessoa com SD tenha como resultado
BRASIL, 2013 pessoa com Sindrome | multiprofissionais para o cuidado final a manuteng¢do da sua satde fisica e

mental, bem como o desenvolvimento da sua
autonomia e inclusao social.

CUNHA et al., 2010

Conhecimento da
equipe de enfermagem
de unidades materno-
infantis frente aos
disturbios genéticos.

Identificar o conhecimento da
equipe de enfermagem frente
anomalias genéticas

Foi observado o despreparo da equipe,
principalmente, na abordagem familiar das
criangas portadoras dos distiirbios genéticos.

GASPARINO et al.,
2016

Cuidado de
enfermagem as criangas
portadoras de Sindrome

de Down.

Orientar por meio de uma cartilha
educativa sobre os cuidados de
enfermagem a crianga portadora
de Sindrome de Down ¢ a relagdo
com essa pratica e a atuacao
do profissional de saude nesse
contexto.

A sensibilidade da equipe de saude deve estar
atenta para ndo destruir as expectativas dos
pais no sentido de entender as lutas que estes
terdo que enfrentar para com os filhos. O
preconceito e discriminagdo ainda existem,
porém, percebe-se que a integragdo desta
populag@o se multiplica.

GIARETTA;
GHIORZI, 2009

O ato de comer ¢ as
pessoas com Sindrome
de Down.

Verificar o significado do ato de
comer em cada pessoas assistidas
com SD.

Evidenciou-se que o primeiro significado do
ato de comer ¢ construido pela sua familia e
reforgado pelo seu convivio social.

GIARETTA;
GHIORZI, 2010

Cuidado nutricional:
Olhar sensivel,
interdisciplinar, para as
familias com Sindrome
de Down.

Desenvolver uma sistematizagdo
de educacdo nutricional no
processo de ressignificagdo do ato
de comer das familias de pessoas
com SD.

Percebe-se o papel fundamental da familia
na educagdo nutricional. A familia pode
contribuir para a ressignificacdo do ato de
comer, envolvendo todos os integrantes,
desde que ela tenha em si o espirito da
interdisciplinaridade.

MIRANDA et al.,
2014

O cuidado de
enfermagem a pessoa
com sindrome de Down
na estratégia saude da
familia.

Analisar o cuidado de enfermagem
realizado pelo enfermeiro na
Estratégia Saude da Familia (ESF)
as pessoas com SD.

A assisténcia prestada praticamente inexiste.
Os profissionais, em sua maioria, apresentam-
Se 0missos para proporcionar a assisténcia
neste nivel de complexidade. Dessa forma, ha
a necessidade de uma formagédo profissional
que possibilite a promogao a saude.

NUNES et al., 2011

Atravessando
periodos nebulosos: a
experiéncia da familia

da crianga portadora
da SD.

Compreender como € para a
familia ter uma crianga com
Sindrome de Down entre seus
membros,

Impde-se a necessidade de orientar e apoiar
as familias, particularmente no enfrentamento
de periodos de dificuldades e duvidas, com o

objetivo de minimiza-los e até evita-los.

OLIVEIRA, 2018

Conhecendo a vivéncia
de maes de criangas
com sindrome de Down

Compreender a vivéncia de maes
de criangas com SD.

A vivéncia de mées de criangas com SD ¢é
dificil, mas prazerosa, visto que dela depende
todos os cuidados direcionados a crianga.

SUNELAITIS et al.,
2007

A repercussao de
um diagndstico de
Sindrome de Down

no cotidiano familiar:
perspectiva da mae.

Identificar como a mae percebe
o processo de revelagdo
do diagndstico de SD ¢ as
repercussdes disto no cotidiano
familiar, o conhecimento sobre a
SD e as expectativas em relagao
ao futuro do filho.

O desconhecimento, as reagdes e atitudes
das familias, como, por exemplo, esconder o
diagnostico da familia ampliada e até mesmo
do pai, constituem indicativos da necessidade

de apoio profissional a essas maes/familias.

TAVARES et al.,
2017

Atencdo a saide mental
de pacientes com
sindrome de down:
relato de experiéncia

descrever agdes de promogao a
satide mental para pacientes com
Sindrome de Down atendidos
em um Centro de Atividades
Especiais.

Constatou-se que as atividades culturais, de
lazer e 0 acompanhamento multiprofissional
sdo essenciais na promoc¢do da saude mental
para pacientes com Sindrome de Down,
tornando-se relevante a inser¢do destas agdes
no planejamento da assisténcia a saude para
estes pacientes.

Fonte: dados da pesquisa.
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A discussao dos resultados foi dividida em trés categorias,
em que a primeira apresenta uma abordagem sobre as
principais dificuldades vivenciadas pelos familiares, a
segunda ¢ referente ao aconselhamento genético realizado
pela equipe de enfermagem e na terceira ¢ feita uma andlise
sobre a assisténcia de enfermagem.

2.2.1 Principais dificuldades vivenciadas por familiares de
pacientes com Sindrome de Down

De acordo com Nunes et al. (2011) e Oliveira et al.
(2018), as familias apresentam dificuldade em aceitar o
diagndstico do parente, passando a vivenciar momentos de
medo, incerteza e dividas relacionadas ao prognostico. Dessa
forma, faz-se necessario que ap6s o diagnoéstico seja realizado
o aconselhamento genético, para a correta compreensao do
progndstico, tratamento e os principais cuidados, visando
facilitar o atendimento das necessidades que essa crianga tera
tanto na infancia como na vida adulta.

Essa dificuldade de aceitagdo do diagnostico e a falta de
expectativas com relagdo ao prognoéstico do filho pode estar
associada a falta de orientacdo a mae, que pode causar a
execugdo de decisoes extremas, como esconder o diagnostico
da familia ou do pai. O diagndstico deve ser informado em
circunstancias e ambiente adequados, associados a orientagao
da equipe interdisciplinar, buscando proporcionar uma
percep¢do menos tragica sobre a SD (SUNELAITIS et al.,
2007).

Nunes et al. (2011) também discutem que os pais relatam
sentir um sentimento de culpa pelo diagnoéstico do filho, por
pensar que sdo os causadores da doenca, tentando compensar
essa aparente culpabilidade, com uma maior permissividade,
deixando a crianga realizar todas as suas vontades,
principalmente, com relacdo a quantidade e qualidade da
alimentagao.

Essa permissividade pode estar contribuindo para o
aumento de criangas com SD que estdo se tornando adolescentes
obesos, em funcdo de consumo de uma alimentagdo calérica
e rica em gordura e aglicares. Nesse contexto, os profissionais
devem realizar estratégias de educacdo em satide com uma
abordagem interdisciplinar, para os pais e filhos, evitando
futuros agravos a saude (GIARETTA; GHIORZI, 2009).

Entre os familiares, a mae ¢ um dos membros mais afetados
nesse processo, pois geralmente ela é cuidadora principal, que
possui a sua vida modificada de acordo necessidades do filho,
e que precisa estar preparada emocionalmente, tanto para atos
de discriminagdo como para realizagdo da estimulagdo do
desenvolvimento fisico e emocional da crianga (NUNES et
al.,2011; OLIVEIRA et al., 2018).

2.2.2 Aconselhamento genético realizado pelos enfermeiros

A SD pode ser diagnosticada ainda no pré-natal da
gestante, de forma que os profissionais da enfermagem
precisam incentivar as gestantes a realizarem todos os exames,
visando a realizagdo do diagnostico precoce das sindromes e
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proporcionando para os portadores um melhor prognostico
(CUNHA et al., 2010).

Para auxiliar no diagnostico precoce, os profissionais
precisam estar capacitados para observar durante o pré-natal
ou no bergario os sinais de alerta e, entdo, compreender a
forma e o momento certo de orientar sobre a sindrome. Apos
a confirmagdo do diagnostico pela equipe, o Ministério da
Satde recomenda que para os pais, antes da confirmagéo, os
mesmos precisam ter tido a oportunidade de criar vinculo com
o recém-nascido, visando uma melhor aceitacdo (BRASIL,
2013).

Durante a etapa de confirmagdo, recomenda-se que a
mae, preferencialmente, esteja acompanhada pelo pai da
crianga ou por outro membro da familia, que represente um
relacionamento significativo. Nesse periodo, o pediatra deve
orientar quanto aos exames e encaminhamentos necessarios,
mostrar as caracteristicas fisicas da SD, possiveis prognosticos
e oferecer apoio (BRASIL, 2013; OLIVEIRA, 2018).

Além do pediatra, o apoio da equipe de enfermagem precisa
estar voltado para a adequac@o de um cuidado humanizado e
holistico tanto para os parentes como para o paciente, visando
atender todas as suas necessidades. Nesse contexto, a postura
do profissional sera importante para esclarecer para a familia,
que apesar do diagnostico de SD, a crianga pode ter uma vida
normal com uma educag@o especial, que o possibilite aprender
e a comegar a se desenvolver cognitivamente no seu tempo
(GASPARINO et al., 2016).

2.2.3 Assisténcia de enfermagem aos portadores de
Sindrome de Down e suas familias

A crianga portadora necessita de cuidados especiais e
atendimento de uma equipe multiprofissional, que deve
desenvolver estratégias para amenizar as dores fisicas ou
emocionais, que atingem os familiares e agdes especificas para
cada crianga, buscando um crescimento saudavel e adaptagdo
a sociedade (MIRANDA et al., 2014).

Entre as estratégias, o profissional pode envolver a mae
no cuidado, orientando-a sobre realizacdo de estimulagOes
com a crianga, como brincadeiras, terapias, desenvolvendo
uma rotina de cuidados para otimizar o desenvolvimento
delas, com atividades terapéuticas e recreativas, convivio em
grupos de criangas com a mesma sindrome e consultas com
especialistas (OLIVEIRA et al., 2018).

Além da estimulagdo, o enfermeiro pode orientar as maes
com relagdo as estratégias de promogao de habitos alimentares
saudaveis, pois a mesma ¢é o primeiro exemplo e educadora
nutricional de seus filhos, de forma que a alimentacao saudavel
pode promover beneficios fisicos, cognitivos e sociais na
satide do portador (GIARETTA; GHIORZI, 2010).

Em funcdo dessas adaptagdes na rotina e a dedicacao,
por vezes, exclusiva para o portador, a mae necessita receber
o suporte da familia, equipe multiprofissional e dos grupos
de apoio, para auxiliar no exercicio das suas fun¢des com
qualidade e para se dedicar a sua propria saide (OLIVEIRA
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etal., 2018).

Nesse panorama, a comunica¢do com a familia se
torna de suma importdncia para o estabelecimento de
um relacionamento com o familiar, que possibilite o
desenvolvimento saudavel da crianga, pois o profissional deve
transmitir todas as orienta¢des sobre a Sindrome, esclarecer o
progndstico e as possibilidades de apoio de maneira aberta e
franca para que os pais consigam vislumbrar um futuro para o
portador (GASPARINO et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2018).

Essa comunicag@o entre o enfermeiro e os familiares pode
facilitar ou dificultar a formacdo do vinculo mae-filho, de
forma que o cuidado e a assisténcia ndo devem transparecer
preconceito ou expectativas negativas, quanto as repercussoes
sociais e fisicas que, possivelmente, os pais irdo enfrentar com
o portador (GASPARINO et al., 2016).

Apesar da relevancia da execucdo dessas estratégias,
alguns profissionais se apresentam inseguros em proporcionar
a assisténcia exigida neste nivel de complexidade. Nesse
panorama, desde o periodo de formacdo até a pratica
profissional, deve ser reconhecida a importincia dessa
assisténcia, possibilitando um maior embasamento cientifico
para os profissionais e a realizacdo tanto da promocdo de
saude como do aperfeicoando dos cuidados (MIRANDA et
al., 2014).

As teorias de enfermagem podem auxiliar a otimizar
esse cuidado, tornando-se de suma importancia para a
profissdo, visto que organizam os conceitos, descrevem os
acontecimentos, pessoas e objetos, de forma que as teorias
podem fundamentar a assisténcia de enfermagem, justificando
a realizacdo de determinadas intervencdes durante o cuidado
(SOUZA, 1988).

Durante a assisténcia prestada ao portador, os estudos
selecionados abordam, de forma indireta, teorias que podem
ser utilizadas durante o cuidado, sendo essas: teoria do
autocuidado (GASPARINO et al., 2016), teoria da relagdo
interpessoal (CUNHA et al., 2010; NUNES et al., 2011),
teoria do interacionismo simbolico (NUNES et al, 2011),
teoria do cuidado humano (SUNELAITIS et al., 2007) e
teoria da adaptacao (GIARETTA, 2009).

A teoria do autocuidado consiste no conceito de que os
individuos devem cuidar de si mesmos quando capazes.
O autocuidado, quando realizado de forma efetiva, traz
beneficios para a integridade estrutural ¢ funcionamento do
corpo humano, contribuindo para o seu desenvolvimento
(OREM, 1991).

As teorias abordadas pelos autores estdo relacionadas
com a forma como o estudo foi desenvolvido ou pensado,
nesse contexto, essa abordagem pode fundamentar, de forma
direta ou indireta, uma intervencdo realizada. A teoria do
autocuidado, por exemplo, se torna perceptivel, uma vez que
o autor desenvolve uma cartilha, abordando as informagdes
necessarias para que o paciente e/ou familiares possam realizar
esse cuidado de forma autonoma (GASPARINO et al., 2016).
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Além da utilizagdo de teorias de enfermagem para
fundamentar a assisténcia se faz necessario uma melhora das
praticas de saude relacionadas a promog¢ao de saide mental
dos portadores de SD, tornando-se essencial a participagdo nos
servigos ofertados pelo Centro de Atividades Especiais (CAE),
pois esse servigo proporciona a promogdo da satide mental
e o desenvolvimento cognitivo dos sujeitos com o apoio dos
familiares, possuindo como objetivo desenvolver o cuidado
integral com a satde do portador e manutencdo da satude fisica
e mental, de forma a possibilitar o desenvolvimento da sua
autonomia, inclusdo social e qualidade de vida (TAVARES et
al.,2017).

Nesse centro, os portadores realizam dindmicas de
grupo e passeios semanais com um apoio familiar, durante
as atividades, proporcionando uma valorizagdo das suas
capacidades, aumento da autoestima e, consequentemente,
a promo¢ao da saude mental dos pais e responsaveis.
Para a concretizagdo desses servicos, o aluno passa por
um acompanhamento multiprofissional realizado pelo
médico, enfermeiro, assistente social, psicologo, pedagogo,
fisioterapeuta e educador fisico, com o objetivo de promover a
satde, de forma interdisciplinar, visando analisa-los de forma
holistica, buscando a sua inclusdo social (TAVARES et al.,
2017).

3 Conclusao

A enfermagem possui um papel fundamental na orientagao,
tanto dos familiares como do portador de SD. Durante
esse cuidado, a comunicagdo com a familia e a assisténcia,
principalmente, nos primeiros anos de vida da crianca, sdo
aspectos de extrema importancia na rotina do enfermeiro,
de forma que se faz necessario que o profissional possua um
embasamento cientifico de qualidade para a realizacdo de uma
assisténcia holistica ao portador.

Os avangos cientificos, na area da genética, em especial,
do aconselhamento genético e saude mental podem facilitar a
atuac@o do enfermeiro nessa area, principalmente, no periodo
da gestagdo. Durante a assisténcia a esse publico, muitos
profissionais ainda apresentam dificuldades em orientar
os pais sobre os principais cuidados, que dificulta tanto o
processo de aceitagdo da familia, como o atendimento de
todas as necessidades do portador.

Nesse panorama, SD se tornou um assunto de
extrema relevancia em fungdo das alteragdes tanto no
desenvolvimento fisico, como na capacidade intelectual do
individuo, se tornando alvo de estudos mais aprofundados
sobre o tema, para que a assisténcia prestada possa ser mais
integral, com a participagdo de profissionais das diversas
areas, promovendo a satde, de forma interdisciplinar, na
qual este acompanhamento multiprofissional realizado pelo
médico, enfermeiro, assistente social, psicélogo, pedagogo,
nutricionista, fisioterapeuta e educador fisico, entre outros,
resultem em uma melhor qualidade de vida tanto para o
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portador como para os seus familiares.
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